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Campanas y plataformas de donacion.



Memoria de Actividades 2017

La mision de la Fundacion Querer es aportar luz
sobre la realidad de los ninos con enfermedades
neurologicas, condenados socialmente al
ostracismo y al silencio.

Romper el “techo de cristal” que la sociedad

les impone.
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Nuestras areas de trabajo

Nos centramos en tres areas de trabajo:

Formacion
Investigacion
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La sociedad coloca un techo de cristal, que tenemos
que ayudar a romper. Las familias deben entender que
ocultar el problema no es solucionarlo. La informacion
real ayuda a dimensionar el desafio, y la Fundacion
Querer lo transforma en una oportunidad. Esto supone
creary poner a disposicion de la sociedad y las familias
las herramientas necesarias para asumir, superar e
integrar de forma efectiva a los ninos.

Querer es poder ofrecer un futuro realista e inclusivo a
los ninos.

Para ello,laFundacionQuererhallevadoacabodurante
el 2017 cuatro grandes acciones de concienciacion

social sobre las enfermedades raras neurologicas.

ggf& }3 U D A I o

E&wﬁg Q U E R E R
FUNDACION PARA LA EDUCACION E INVESTIGACION DE NINOS
CON ENFERMEDADES RARAS DE DESARROLLO Y CONOCIMIENTO
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- Programa Emove - Citréen

- Dia Mundial de las Enfermedades Raras

- Dia Internacional de Sindrome de Landau Kleffner
- Campana de Concienciacion Epilepsia Infantil.

- Campana 12 meses/Mediaset

Creacion y adecuacion del concepto creativo,
realizacion de producto y piezas ad hoc a los
medios, incremento de equity de Marca desde la
RSC de la compania.

Campanas:

Acuerdo con medios de comunicacion para la

B distribucion de la campana.

Celebracion de eventos de difusion de los valores
Conscienciacion y Fundraising:  de la Fundacion, y que permita la recaudacion de
fondos que posibiliten el desarrollo de proyectos.



Memoria de Actividades 2017
F u N D A C | ] N

Q U E R E R

Febrero 2017

Programa Emove para concienciar sobre las
enfermedades raras, con la donacion de 1
euro por cada kilometro recorrido por la ciudad
de Madrid con un coche eléctrico. Durante la
presentacion, La Directora Medica del Proyecto,
Dra. Maria Jesus Pascual explico la naturaleza
de las enfermedades raras neurologicas y la
necesidad de un diagnostico temprano para
actuar lo antes posible sobre los niNos y sus
dificultades.

Entrevistas, coincidiendo con el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras (28 de Febrero)
en los principales programas de television
nacionales y en los diarios de tirada nacional.
Ejemplos: entrevista a Pilar en la revista Papel
(EL Mundo), Entrevista a la Doctora Pascual en
Diario ABC

v W
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CON INVESTIGACION
LASPOSIBILIDADES™
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“Ojala un genio lograra hackear el cerebro”

PILAR GARCIA DE LA GRANIA, |//£MERO DE LA FUNDACION

ABC MERCOLES 1 DENARZO DE 201 FAMILIA

La Fundacion Querer pondrd en marcha
«El cole de Pepe y Celia» para ayudar a
los menores con problemas neurologicos =

«Hay que educar de
forma distinta a los
ninos diferentes»

sssss

NNNNN




Memoria de Actividades 2017
F u N D A C | ] N

Q U E R ER

Mayo 2017

Con motivo del dia Internacional de Sindrome
de Landau Kleffner, la Fundacion Querer
alumbro su primer cuento, de una coleccion
sobre enfermedades raras y trastornos
neurologicos que afectan a nuestros ninos. En
Espana hay tres millones de personas que sufren
una enfermedad rara. Mas de la mitad son ninosy
jovenes.

La Fundacion hizo una tirada de 600 ejemplares
de “¢Donde se encuentran los recuerdos de
Pepe?”, para explicar de una forma sencilla la
grave enfermedad y normalizar a los ninos que lo
sufren.
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La |*pi|r'p-i;| infantil no es r'||]p:| de nadie.

Pero es |':*.-pn|1.-.'|l:i|i1|:i:i de todos,

IIIII rial® o
fundacionguertrorg

Noviembre 2017

#neuronasSofiadoras

Campana de Concienciacion Epilepsia Infantil. Durante oroin@
el mes de noviembre la Fundacion Querer junto a Pedro At
Piqueras llevo a cabo una campana en redes sociales de
concienciacion social sobre la epilepsia, una enfermedad que
sufren 300.000 personas en Espana. El 25% de las epilepsias
infantiles son refractarias (farmaco-resistentes), comprender
esta enfermedad y sus efectos era el objetivo de la campana
que obtuvo medio millon de reproducciones en redes

sociales. | /

0
Diciembre 2017 C Q ) ( d
v

IBERDROLA

1 \
Campana 12 meses/Mediaset de concienciacion de la . U
necesidad de colegios donde a los nifhos “diferentes” se e _——
les ensene de manera “Diferente”. La campana de television - _
en todos los medios de Mediaset tenia como objetivo la | | , & Cetas LY P
) I =

| Y

concienciacion social para buscar herramientas educativas |
para los ninos cuyos desarrollo cognitivo no es neurotipico. Ol
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La sociedad coloca un TECHO DE CRISTAL,
que tenemos que ayudar a romper . Las familias
deben entender que ocultar el problema no

es solucionarlo. La informacion real ayuda a
dimensionar el desafio, y la Fundacion Querer

lo transforma en una oportunidad. Esto supone
creary poner a disposicion de la sociedad y las

familias las herramientas necesarias para asumir,

superar e integrar de forma efectiva a los ninos.
Querer es poder ofrecer un futuro realista e
inclusivo a los ninos.

- ElCole de Celiay Pepe

- La familia / Talleres de padres
* Nuestra WEB

- El gabinete




Memoria de Actividades 2017

Profesionales:

Capacitacion de equipos de profesorado en educacion
especial y neuroplasticidad, y expertos en Nuevas
Tecnologias para adaptar la realidad educativa a las
necesidades de los ninos.

Aportar herramientas que permita normalizar el discurso
dentro del entorno familiar y social, apoyando a los

Familia: papasy hermanos en la aceptacion de la realidad; con
el objetivo de mejorar la integracion social del nucleo
familiar.

Aunary acompasar la respuesta medica y educativa mas
adecuada a la situacion individualizada de cada nino.
Ninos:

Asegurando un exito realista al cuadro medico y formativo
de cada alumno. FQ funda y gestiona El Cole de Celiay
Pepe.



Memoria de Actividades 2017
F u N D A C | ] N

Q U E R E R

JIII1C old
A

El Cole de Celiay Pepe

Para ello durante el 2017, la Fundacion Querer ha finalizado
las obras correspondientes al Cole de Celiay Pepe, un
colegio especializado en Trastorno del Lenguaje.

Se estima que en cada clase de 30 ninos hay 2 que
sufren trastorno del lenguaje, que a su vez es el comun

denominador de las enfermedades raras neuroldgicas con El COle de Ceha y Pepe
capacidad de aprendizaje. EL TEL, junto a la hiperactividad, F UNUDA AT CI I & N 0 E R R
el déficit de atencion, la afasia y la dislexia grave son
los elementos comunes al denominado “Trastorno
del Desarrollo”. Dicho Trastorno tambien afecta a la
psicomotricidad menuda.

El cole de Celiay Pepe es un colegio pionero en Espana
en Trastorno de lenguaje para ninos que tienen capacidad
de aprendizaje. La mision es dar, lo antes posible, las
habilidades necesarias a los ninos para que se puedan
integrar en la sociedad de una forma realmente inclusiva.
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Il cole de Celia y Pepe

Es un colegio que cuenta con aulas de infantil, N —
primaria y secundaria ( hasta los 16 anos). Los ST
curriculums son individuales, personalizados y las
terapias forman parte del curriculum de los ninos. El
colegio ofrece el Certificado de la ESO adaptado.

& H g U EREW®R

Entre sus caracteristicas cuenta con un sistema novedoso
de aprender a leer y a comprender basado en evidencias
neurocientificas desarrollado por Intelexia y Phillips Bertin (PhD)
en castellano.

Ademas el cole cuenta con un gimnasio multisensorial de
ultima generacion y una sala XBox de juegos adaptados a las
necesidades de aprendizaje.

En el colegio ya trabaja en Doctor Tomas Ortiz, catedratico

de medicina y psiquiatria, neurocientifico especialista en el
aprendizaje de los ninos con discapacidad en el aprendizaje. EL
doctor Ortiz y su equipo tienen como mision desarrollar métodos
de aprendizaje que sean exitosos y exportables a todos los
colegios con aulas TGD del pais.
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La familia / Talleres de padres

TALLER PARA PADRES

vinculo con la interaccion social. Dar las herramientas a

5
-

Durante el 2017, la Fundacion Querer ha inciado #neuronasSonadoras e O.
sus talleres de padres. Creemos que la familia es &o, g,
fundamental en el desarrollo de los ninos y el primer = U+ =1 E i X' "' l/

los padres y a los hermanos para ayudar a sus pequenos
que no son neuro-tipicos es fundamental. Por ello
durante el 2017 hemos llevado a cabo 4 talleres de

padres gratuitos con la asistencia de 50 familias.

Casa do feras.

] mlavriler
ot ile Fasmilin Ana Vbl
et Foe. Fupecinl A nod e Mirtineg

Do d; Cosa de Fioeag, Caglells, 70 B Madeid
FCuewce ™ Mouter 21 de Novigmlee

Fenan da-apei- 5. 30 et

Frecio: 206 por Periema

Samens = SRC: 6IRTIOIRS

QUEREHR
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Nuestra WEB

Durante el 2017, la Fundacién Querer ha puesto en
marcha una web interactiva para ayudar a los padres
a identificar los problemas / hitos en el crecimientoy

valorar si realmente pudieran tener cualquier trastorno.

Ademas hemos puesto en marcha nuestros

“blogs de educacioén especial” escritos por
especialistas que recomiendan lecturas, ensenan a leer
con los ninos, hacen talleres en directo, y les hablan de

las ultimas terapias.

Este 2018 esperamos poner en marcha la WEB médica,
en la invitaremos a meédicos y cientificos a escribir sobre
las diferentes enfermedades raras, tratamientos, etc.

Queremos investigar el sindrome de
Landau-Kleffner
Fundcede Cuaae #8143 ¢ mutar o L B guend 3 e usc M. LI L L T S

£ pl Sindrorme e Landn Kefiner pars B a caba Una imeribigasdn gendtica
0 e I D Dbk Pt del blount Baris £ Sote Tork

s

o
ﬁ I'.J|.'l||<'1|.|'4:l'|I:|_'| |’|'|r|' e e B

Blog: Atencién Temprana  Blog: Jugar oo N
con Keunsnas ¢

Quereman e ol cerebn de mods. 11 proyectn MDY e uns inkistve
e on Expitia deatinada o “deagerlar o ol orcbeo burrars”, slerls
FORCHD B I RO O LTI G e, b Tl i
e 1 deasrolian & |8 infancis
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El gabinete

La Fundacion Querer ha puesto en marcha

el gabinete neuropsicopegadogico en Madrid,
coordinado por la Doctora Pilar Tirado (Hospital
La Paz, neurologia infantil), con el objetivo de
diagnosticar lo antes posible y ofrecer terapias
a los ninos que no forman parte del proyecto

educativo de El Cole de Celiay Pepe.
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nvestigacion

Existen mas de 7.000 enfermedades raras
diferentes. Y el 50% de éstas, son de origen
heurologico.

Segun FEDER (Federacion Espanola de
Enfermedades Raras), se estima que Espana
hay mas de tres millones de personas
afectadas. El tiempo que necesita la
comunidad medica en diagnosticar de

manera correcta una enfermedad rara esta
entre 5 a 10 anos. El 40% de los afectados no

=

recibe tratamiento. El 27% recibe tratamiento
erroneo o inadecuado. EL 30% de los ninos

diagnosticados en el mundo mueren antes i/
de cumplir los 5 anos. % &
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nvestigacion

- | Jornada Love, Grow, Learn. Miami Dade College
sobre enfermedades neurologicas raras y educacion especial bilingue

- Video-reportaje.
- 1°" estudio cientifico sobre el Lenguaje.
- Banco de analisis genéticos

Organizacion y difusion de eventos cientificos que
Divulgacion: generalicen los conocimientos y tratamientos de
ultima generacion.

Colaboracion con Universidades, Instituciones
y Laboratorios para impulsar la investigacion
cientifica relacionado con el genoma, autismo,
epilepsia y trastorno del lenguaje.

Gendmica:

Impulsar una Base de Datos nacional que posibilite
la identificacion de pacientes para sistematizar la

I+D+i:  investigacion cientifica y metodologia educativa
acorde con las necesidades de los ninos.



Memoria de Actividades 2017

F u N D A C | ] N

Q U E R E R

nvestigacion

Dentro de su compromiso con la Investigacion, y dado

el poco presupuesto del que contamos, la Fundacion
Querer durante el 2017 realizo su Primera Jornada
sobre enfermedades neuroldgicas raras y educacion
especial bilingue, junto a la Universidad Miami Dade, en

Miami.

A estas Jornadas acudieron algunos de los expertos en
Educacion especial bilingue, neurolégos y cientificos
que son responsables de sus areas en el Hospital Mount
Siani de NY, Columbia University, y Brain Institute at

Columbia University.

en colaboracién con

LOVE, GROW, LEARN
Conferencia

Transtornos del lenguaje causados por enfermedades
neuroldgicas y los métodos de educacidn necesarios
para su correcto tratamiento.

Miami, 27 de octubre, 2017

_.1--3}.
Miam
College

InterAmerican Campus
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nvestigacion

Ademas la Fundacion Querer ha realizado un video de

20 minutos explicando, con algunos de los cientificos y

medicos mas relevantes del mundo el que tiene que ser el

acercamiento global a estos ninos:

familia- cientificos-medicos y educadores.

’.

Rafael Yuste I
‘Bialogieal SBiences and Nenroscience atiColmmbia Ualversiny
Miembro del Comite Clentifon dels PFimdeaén{)eerer
¥ - s :
We arsturrently in & Fistorfcal memreEnty In ferms ol ufiderstanding

.Q\ = '-.
H= .lrifia McGoldrick

Cio Nirector of Pediatric Epilepsy Maant Sinai

con un Hombre en un monte conguna caja llena de fosforos

.‘itu‘-.'n M. Waolf

Direetnrnl Pediatric Epilepsy Mouni Sinai

El Trastarna el r:-'|'.-1'|'lr|'| Aulisia €% una enorme e'li4| uela

DavigB. Goldp

petitote of Genamic EIEnNe

& neu rrllﬁ!_;i:_': & Fa

L [

teis of lan 1'rn|.. nplrd wWith*memaory loss dndsocinlization skills

= s 5 3
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Einmo sy

MY ta Velarquer

PG| needs speech therapis 1 *ﬂ( X
isorders have algodifred] EsN e cpres s i ng

Children with las
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nvestigacion

La Fundacidon Querer pretende poner en marcha

si encontramos financiacion, el primer estudio
cientifico sobre el Lenguaje de nuestro pais que

coordinan el Doctor Wolfram Hizen y el Doctor

genetista Angel Carracedo.

El objetivo es tener un banco de analisis
genéticos de los ninos del Cole de Celia
y Pepe al tiempo que se investiga en
qué momento se rompe el lenguaje /

comprension en sus cerebritos.

De esta manera podremos apostar la
investigacion cientifica para encontrar

una cura.
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Durante el 2017 la Fundacion Querer ha
realizado un esfuerzo sin precedentes en la
busqueda de patrocinios privados a traves
de inciativas privadas, venta de productos,
galas que al mismo tiempo que nos permiten
ingresos nos han ayudado a poner luz sobre
estos ninos, sus familias, sus necesidades

- costosisimas - y romper estigmas sociales
muy arragaidos en nuestra sociedad.

Entre estas campanas estan la venta

de 0sos, camisetas, joyas solidarias, y la
captacion de socios. Incluso hemos sido
receptores del regalo de bodas de un boda.

Oso solidario
Camisetas solidarias
Joyas solidarias

Galas solidarias
Campanas donaciones
Mercadillos benéficos
Campanas de divulgacion
y difusion
Conscienciacion
Fundraising

Captacion de socios
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Camiseta solidaria - The Extreme Collection
Campana: # Ejercito de Neuronas

R, 3 BEECe Ul

i
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. Diversos productos solidarios

Munecas quitapenas
Pacaya Design

Pulseras Candelas Sastre

Camseta #Todo el rato sin parar.
Slow Love / Sara Carbonero.

L

SLOW

#T0DO
LOUE L
SO RATO

TEN
[ER LI
JERR / SIN

Vestidos solidarios Marsilka
de seda pintados a mano

Vestido
solidario

st s roe

.*.*{t_n':sr'f_l:'r
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Empaquetado solidario y venta de ositos Campanas de venta de ositos
en Las Rozas Village. en Navidad y San Valentin.

Osito Fundacion Querer

Pincha la imagen para compar »» O L E R E R

guﬁ.d?fi.clad-

En San Valentin,
regala el oso solidario
de Fundacion Querer
v The Extreme Collection

'U.wa-{‘.LM

COMPRAR>> [ - FORRVIr ST
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Campana de divulgacion de Fundacion Querer.
y venta de ositos solidarios

«A MI SUE
GUAPISIMA

LT sorpren:
1 dieren mucho
las palabras
qoe Luis Alon-
s me dedicd

en las redes [
sociales por
muestre deci-
molercer ani-
wersario. Me
N hize mucha
iheshin, porque
no @5 SU ma-
a mera de ser=




Memoria de Actividades 2017
F u N D A C | ] N

Q U E R E R

Campanas de recaudacion de fondos
a traves de SMS Solidario

“Nuestro numero de la esperanza”
QUERER al 28024
Altiria.

Quieres donar 1,20€
a una buena causa?

Envia un SMS con el texto
QUERER al 28024

Fundacion Querer hara buen uso de esa
pequena cantidad. iMuchas gracias!

5-_'%@ U E R E R L@rﬂl&@l‘l

&) ‘W

k. 3 g <,

(B T &8 '.; -
P y "
}"1; l A\, o sl }x/_’

&t "Cole de Celic, Y Pepe

Envia QUERER al 28024

D A C 1 &

@©FUSERREE SR

La Fundacién Querer recibird 1,20€ (importe integro del SM3) para combalir enfermedades
neurc-cognitivas raras en la infancia. Alfiria TIC. Atn.Cle:2020028%8 sms@alfiria.com

iDona 1.20€ a una buena causa!

Envia un SMS con el texto
QUERER al 28024
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Campanas y plataformas de recaudacion

fondos y donaciones

Campanas desde la web de FQ.

o
-—ﬂ— ,.' f i -
L= \ ! N !
\ P T \ ; L] e
=1 | =0 i ; | wy
Fonda destinade a Obras del Cole Financiacian de
becas de sillas de Celia y Pepe Investigaciones Cientificasy
Becas para especializacion
del Profesorado
.-\.CMMW 6 ISR L R 6 WSl LR
—
T IR GRAETTA Ll ) GRETTG

Captacién de donaciones
en apartado DONAR de nuestra web

QUERER LAfsDacas  BLOGE  SRAAMON  DORAR  OOMTASTD g %

Para poner en marcha y mantener nuesira mision y ol proyecio de E| Cole de Colia v
Peps necesilamos bu colalaracn

Bl s, e b e IR A Ot mcr 7k 10 0 6 R

L 8 P o b o s T e B . B S B Rl o B b

Donacan
ek
e i {4 ]
e R

Desde otras plataformas:

gofund @Teamr ng

micro donations since 1998

Captacién donaciones

en Estados Unidos: CAF America

Charities Aid
Foundation

DONOR ADVISED FUNDS
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Campana recaudacion
#GI¥INGTUESDAY

RETO: "Dibuja un cerebro”

y divulgacion de la Fundacion

y conscienciacion enfermedades
neuroldgicas raras

#dreamyNeurons
#neuronasSoﬁadoras

Este martes ayudanos
a conseguir donaciones

COMPARTE:
#neuronasSonadoras
j #GivingTuesday
ff U #UnDiaParaDar

fundacionquerer.org/donar

- ;
- Q UERER

ey I". #GIWINGTUESDAY @fundacionquerar

ESTE MARTES TE PROPONMEMOS UN RETO:

1. Dibuja un cerebro,

2. Hazle una foto, mt“ﬂ'mm

3. Compéartela con:
#neuronasSofiadoras ’ 1\
#givingTuesday w;g‘,;
#unDiaParaDarES

‘!.‘I

¥ AYUDANOS
A CONSEGUIR DONACIONES

fundacionquerer.org/donar

o 4 Q U E R E R

aGIWINGTUESDAY @fundacionquerer
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. Donacion US-Spain Chamber of Commerce

Gala de la Camara de
comercio Espana - EEUU.
FQ recibe donaciéon

de fondos.

“ 2
BUSIT .5 LEAR

L




Memoria de Actividades 2017

F u N D A C I ] N

Q U E R E R

Gala benéfica: SORTEO SOLIDARIO...

FIN'DE SEMANA DE ENSUENO con

Envia

The Global Gift Gala

« MARBELLA

al 28011

Campanas de recaudacion
y dOnaCIOneS : v "L.u;'m.-.u.nlt.;:llr?

DE ALOJAMIENT
EN EL HOTEL DOM FEFE

CON LAS CELEREITIES

GRAN MELIA

{;{ﬂ GRAN #’-.EU& | ;, i

GRAN MELIA

DON FEFE

MELIA }‘i
Q11D b

GRAN MELIA %

. L GIFI : e T
0. Eva Longor i querer  Evalongora
-
R} =2k
!,r}'.ﬂ-:q'_ Festane RIBEKPRODUCCIONES
PRORE
I
LUXURY | 15 SPAIX MAUL
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Entrevistas en diversos medios
divulgacion, investigacion y educacion

« a8 N

- -, - e

S

—1260AM "

1
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Gala benéfica a: . Campana Recogida de Juguetes
The Global gift

Campanas de recaudacion y donaciones

CAMPANA
RECOGIDA
DE

LA

¥
TE INVITAN A QUE TE SUMES
A LA CAMPANA DE DONACION
DE JUGUETES EDUCATIVOS
PARA NINDS CON
TRASTORMOS SEVEROS
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. Joya Solidaria DURAN Exquse \/ \ /
f

Jm}ra solidaria “Corazon que piulh.d“

Ayudanos a construir
el Cole de Celia y Pepe,

el sueno de la Fundacion Querer

El cole de Celia v Pepe
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Campana lanzamiento de juguete ~ —
neurocientifico “Simon”, de Hasbro - =

Campanas de divulgacion y donaciones.
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Mercadillo
solidario

en The Petite

Fashion week /
Charhadas
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. Mercadillo Hipédromo de Zarzuela.

Campanas de divulgacion, donaciones
y mercadillo benéfico.

TE PRESENTAMOS:
Un OSO Elpﬁnnonn
losorde
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FUNDACION PARA LA EDUCACION E INVESTIGACION DE NINOS
CON ENFERMEDADES RARAS DE DESARROLLO Y CONOCIMIENTO




