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AE

ASOCIACION ESPANOLA
DE RETINOELASTORA

AER nace en septiembre de 2016
tras la unién de un grupo de
padres y madres de afectados
con el deseo de que ninguna
familia se sintiese sola y perdida
tras los primeros momentos tras
el diagndstico.

Somos una asociacién de ambito
nacional y reunimos a pacientes
de todos los centros de referencia

Durante estos casi 5 afios no sélo
se han unido a nosotros padres y
madres, sino que lo han hecho
también afectados adultos vy
personas indirectamente
afectadas por nuestra
enfermedad y que quieren
acompafarnos y ayudarnos en
nuestra lucha.

Actualmente somos 114 socios

de nuestra enfermedad. de pleno derecho y 81 socios
Nuestra misién es contribuir a la amigo repartidos por toda la
mejora de la calidad de vida de geografia espafiola.

los pacientes con Retinoblastoma

ademas de visibilizar e informar Desde nuestra asociacion
sobre la enfermedad a la trabajamos activamente para dar
sociedad con el fin de mejorar la a conocer nuestra enfermedad
deteccion temprana y ayudar a

minimizar su impacto social.

Queremos dar soporte a los
afectados y a sus familiares
contribuyendo como fuente de
informacion de diversos aspectos
que puedan surgir durante el
transcurso de la enfermedad y
sobre

Nuestro deseo es que

ninguna familia se sienta
solay perdida tras los

todo apoyarlos en esta carrera de primeros momentOS traS

fondo para que nadie se sienta ° ”z °

Solo. el diagnostico
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Contribuir a mejorar la calidad de vida
de los afectados

Informar y visibilizar sobre la
enfermedad en la sociedad

Dar soporte y apoyo a las familias

C
C

Homogeneidad en el
manejo de la
enfermedad,
seguimiento adulto y
consejo genético

Apoyo a los
pacientes y a sus
familias

Promover actividades

de informacién y

difusion

Integracion de
afectados y
familiares

Promover la
investigacion
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El 16 de enero de 2021 se
forma la nueva junta directiva
de la Asociacién Espafiola de
Retinoblastoma.
Una junta compuesta por
siete personas con las que se
pretende representar a la
asociacion desde sus inicios
con la unién de socios
fundadores, socios miembros
de la segunda junta directiva
saliente y nuevos miembros.
Esta unién nos ayudara a
comprender y conocer todas
las fases por las que AER ha
pasado y de esta manera
poder seguir trabajando en
ellas.
Otro interés era introducir en
la junta directiva afectados
adultos de la enfermedad y
aumentar la representacion
nacional a fin de tener
vocales mas repartidos en
toda la geografia espafiola.

Ao 2018-2020

Francisco Javier Tamayo
Alonso-Villaverde
Presidente

Cristina Martinez del Amo
Vicepresidenta

Miguel Angel Fernandez
Secretario

Inmaculada Fontalba
Carmona
Vocal

Lydia Galante Lamas
Presidenta

Inmaculada Fontalba
Carmona
Vicepresidenta

Alvaro Rivas Lazaro
Secretario

José Manuel Lancis
Sanchez
Tesorero

Samuel Jiménez
Vocal

Cristina Martinez del Amo
Vocal

Alberto Peiiafiel Baiidn
Vocal

Ao 2016-2018

Alvaro Estévez Paniagua
Presidente

Glynis Paternina Fuentes
Vicepresidenta

Miguel Angel Fernandez
Secretario

Inmaculada Fontalba Carmona
Vocal

AER-ASOCIACION ESPANOLA DE RETINOBLASTOMA
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La Asociacion Espafiola de Retinoblastoma en sus estatutos diferencia dos tipos de adhesion a la
misma, por un lado los socios de pleno derecho y por otro los socios amigos.

1.Socios: Padres y madres de un menor afectado por la enfermedad. Afectados adultos de la
enfermedad y el conyuge de un afectado adulto.

2.Socios amigos: Cualquier interesado en los fines de la asociacion y familiares de afectados por la
enfermedad que no tengan el grado de parentesco estipulado para ser socio.

Acabado el afio 2022, el nimero total de nuestros socios asciende a 120 y 89 socios amigos.

Durante este afio no se ha producido ninguna baja de socios y 2 de socios amigos.

120

100

&0

. /

40

=—=50CI0S

20

2016 2017 2018 2019 2020 2021

AER-ASOCIACION ESPANOLA DE RETINOBLASTOMA www.aeretinoblastoma.es | 6



Estreno del primer video de AER

Gracias a las ayudas FONDOS FEDER hemos podido llevar a cabo nuestra primera campafa de
difusion, visibilidad y sensibilizacion en formato video.

El estreno en redes sociales se realizé el 15 de febrero, dia del cancer infantil, un dia muy
sefialado para todos nosotros.

La grabacion se llevo a cabo en noviembre de 2021 y se estrend en febrero de 2022 en un

evento al que acudieron los protagonistas.

LA ASOCIACION ESPANOLA DE RETINOBLASTOMA LE
INVITA AL

ESTRENO DEL PRIMER *
VIDEO DE AER

Ayddanos a ver mas alld
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Cortometrajes por testimonios

Para aprovechar el material del que disponiamos se realizaron 6 videos cortos con diferentes
testimonios y vivencias acerca de nuestra enfermedad distribuidos en 3 supervivientesy 3
padres/madres de afectados.

La publicacion de estos videos se realiz6é durante los 6 Ultimos meses del afio en nuestras
redes sociales

Ana Belén

Mariano

Cristina

Victoria y Alberto

Paco

= A Ceachs
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101 de Ronda

Los 101 km Ronda 2022 se han disputado entre el sdbado 14y el domingo 15 de mayo demostrando
ser uno de los mayores eventos deportivos de resistencia del mundo que, ademas, tenia pendiente la
conmemoracion de los 100 afios de la Legion.

Han participado 9.000 personas y gracias a un familiar de uno de nuestros socios se ha podido ver
nuestra bandera a la llegada a la meta. Posteriormente han realizado una entrevista en la television
para hablar de nuestra enfermedad y asociacién.

El dia del cancer infantil

Siempre os decimos que la Asociacion sin vosotros, los socios, no es nada. Estamos muy agradecidos
al apoyo que recibimos diariamente de las familias que se involucran para dar a conocer nuestra
enfermedad.

Con motivo del 15 febrero, dia conmemorativo del cancer infantil, el diario de Avila otorgd la
posibilidad a nuestra socia Yolanda Moya de participar con su testimonio para dar a conocer nuestra
enfermedad.

Muchas gracias a nuestra querida socia por participar y hablar de ese proceso tan duro.

Diario_,d,,e Avilam

Yolanda MOY& A08E DE UN NIRO CON CANCER
«MNuestra vida se paralizé, mi corazén se partio en dos»
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Otro aflo mas el Exmo. Ayuntamiento de Dos Hermanas vuelve a brindar su apoyo incondicional a
las asociaciones. Este afio y con motivo del 15F el color dorado ilumindé el monumento a los
donantes de 6rganosy se coloco un lazo dorado en la biblioteca municipal.

La Acaye (Asociacion Nazarena), la Asociacion Espafiola contra el Cancer (AECC) y la Asociacion
Espafiola de Retinoblastoma (AER) junto a la delegacion de Juventud, Salud y Consumo han
presentado una campafia para promover la investigacion de estas enfermedades bajo el lema:
"Sin investigacién no hay vida".

LUCHAREMOS PARA QUE LOS NINOS ¥ NINAS
NO TENGAN QUE SER SUPERHEROES,

$0LO JUEGUEN A ELLO

Dia Ing

del cancen 1o omal

Sln Invesngaclﬂﬂ
no hay vida

C=_ &
D Coppears fajs mmaborris
“llh“.

]f oo

lasemana e

FL F'l'Fl ODICO DE DOS HERMANAS

' Publmadu el listado de las pymes que
_ optanaunade las ayul:las del Plan Cﬁnhgn

L LSTAD0 OF SOUCITUDNS &4 lak po- i da
v =4

—

o

Campana por la investiga-cién
del cancer infantil

Anmonio CoTin

Dnsikmmelﬂaiﬁmmwﬂddﬂwmlm

mmxn:.\nmnom ks ot e g s o o D oo i o v (14 80 btraoe PROXIMA EDICKIN
s ot b g et AL s U e b s _
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e
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15F: Dia de la cuestacion

Con motivo del dia del cancer infantil y junto a la Asociacién nazarena (ACAYE), nuestra socia 'y
representante de Sevilla, Inmaculada Fontalba, realizé junto a nuestros jovenes voluntarios una

cuestacion para recoger fondos para destinar al cumplimiento de nuestros fines.
El cartel fue disefiado y patrocinado por el ayuntamiento de Dos Hermanas nuevamente.

15 de Febrero
Dia Internacional

® (el CANCER
~ INFANTIL

WFAcqye - HEEH
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El Real Club de Ciencias se hace eco de nuestro cartel con sus equipos en redes sociales para
ayudarnos a dar visibilidad a nuestra enfermedad y apoyarnos en el dia del cancer infantil.

Desde el Club Ardillas nos han ofrecido dar visibilidad a nuestra Asociacién, poniendo nuestro logo
en sus camisetas para el torneo del Rugby Play.
Las chicas lucieron en su manga nuestro logo y mufiequito lleno de colores
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28F: Dia Mundial de las Enfermedades Raras

El 28 de febrero se conmemora el Dia Mundial de las Enfermedades Raras y por el ello el
Ayuntamiento de Dos Hermanas junto a varias asociaciones se unen en una campafia con el
objetivo de visibilizar y crear conciencia sobre estas enfermedades y el impacto que tienen en la
vida de las personas.

28 DE FEBRERD 2022
WIIW.ENFERMEDADES-RARAS.ORG

ATENTAMERT] DF 0015 RERMARRS
P oo e oo

SOMOS SOMOS iY ESTAMOS

Con motivo de esta campafia, desde el periddico el nazareno, se ofrece visibilidad a las
asociaciones participes del cartel para explicar en breves palabras cual es el cometido de cada una
de las entidades.

W Ademds, e fin de semana s oncontrard iluminada de color verde La esculivra de los denantes de degancs
Dos Hermanas conmemora el
Dia de las Enfermedades Raras
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Mayo: Semana de Concienciacion del Retinoblastoma

Nuestros pequefios afectados siempre estan dispuestos a ayudarnos a dar difusion en redes
sociales de su enfermedad.

RETINOBLASTOMA

Un camino dificil e
pere lleno de -
esperanza

@5
AAER
by

ﬁ%ﬂ RETINOBLASTOMA

Ul

;é’ R st
iy v i
. ) :

Una sonrisa preciosa,
que mira al futuro

e

Un camino duro, pero
lieno de esperanza

i ]
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18 de diciembre: Carrera Solidaria de Navidad por el Retinoblastoma

La Asociacién Deportiva de Corredores de Hoyo de Manzanares lleva 10 afios realizando una
carrera solidaria en el mes de diciembre en el que destinan todos sus fondos a una entidad. Este
aflo, nuestra asociacion ha tenido el placer de ser beneficiaria de esta maravillosa iniciativa en el
que se han recaudado mas de 7.000€ que seran destinados en cumplimiento de nuestros fines a
lo largo del afio 2023.

Gracias a nuestros socios, Miguel, Consuelo, Marina y familia por representarnos ese diay en
especial a nuestra pequefia Claudia por recoger el cheque en nuestro nombre.

SOLIDARIA .J ;

Aseciacion Deportoa de Cormedares.
e oy de Nunzsnared

ZANCADAS

HOYO D E M AMIAMNATERTES

LS INFORMACION EN RUESTRA FAGINA
www.adchoyo.es

=
| Besic  din
N X CARKERA SULIDARIA |5
NAVIDAL 202 5

LANCADAS SOLIDAR

PR ] B TR
e A
Al

WIRERA SOLIPARLA
NAVIDAD 2032

P

XU

AER

ASOCIACION ESPAROLA
DE RETINOBLASTOMA

Inscripdiones: www.adchoyo.es y www.deporticket.com
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Mercadillos solidarios

Una de las actividades que queriamos realizar desde hace tiempo pero la pandemia retras6 su
ejecucién, era empezar a realizar mercadillos solidarios que permiten en un mismo evento darnos
visibilidad, difusion y conseguir fondos para nuestros fines.

: ()Iul.u'm

2 DE DICIEMBRE

UNTAMIENTO
i DELEGACION DE |GUALDAD

FIESTA DE NAVIDAD
AMPA CEIP NURIA ESPERT

Martes 20.12.2022
17 - 18h
1

Chocolate con bizcocho
Misica navidefia
Mercadillo solidario

nm-_u

Os esperamos!
o

bi
U 2 3 :" -'. 1

fedor’

®
it
£
f-\r
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APOYO A PACIENTES Y
FAMILIAS

Nuestra enfermedad dispone de 4 centros CSUR a nivel nacional repartidos por todo el sistema geogréfico
lo que conlleva que muchos de nuestros afectados tengan que desplazarse de sus comunidades
autonomas a fin de obtener una atencidn especializada. Es por ello que somos conscientes de la
importancia de la existencia de entidades que proporcionan estos recursos a las familias que lo necesitan.
La asamblea en su ultima junta aprob6 por unanimidad apadrinar una habitacion en "Tu Casa Azul"
(Sevilla), proyecto impulsado por la Fundacion ElI Gancho Infantil y que ser& gestionada por la Fundacién
Ronald Mcdonald.

El coste de dicho apadrinamiento por dos afios es de 10.000€

AER 10.000 €

SECLACI (4L
O AKTEMOR.ASIONA

AER, Asociacion Espafiola de Retinoblastoma, hace entrega ¢e DIEZ MIL EUROS & favor de
Fundacidn El Gancho Infantil para el proyecto de apadrinar
una habitacion en Tu Casa Azul

2 pecicn
Sevilla, 11 de marzo de 2022 o ELGANCHO

APADRINA: RETO “TU
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Uno de los fines principales de la Asociacion es ayudar a la integracién de pacientes y familias,
evitando el aislamiento en el padecimiento de una enfermedad rara como el Retinoblastoma.

Uno de los principales obstaculos con el que nos encontrabamos afio tras afio, era la forma de
conocer a esas familias que acababan de recibir el diagndstico y que necesitaban el apoyo tan
necesario de personas que hubiesen pasado por lo mismo.

Tras varios intentos frustrados de que los médicos hablasen de nosotros, se propuso al Hospital
Universitario de la Paz la posibilidad de poner un mural con nuestros datos en las consultas de
oftalmologia. Nuestra peticion fue aceptada por la Direccion y llevada a cabo en el mes de
diciembre.

El mural lleva un vinilo con nuestra pagina web y el codigo gr para enlace directo. Asi mismo hemos
puesto un parche a una de las jirafas en un ojo y gafas de ver.

N
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Creacion del grupo de afectados adultos

Una de las cosas necesarias era la localizacién de pacientes adultos afectados por Retinoblastoma
para el cumplimiento de nuestros fines estatuarios:

-Asegurar el correcto seguimiento de la enfermedad en todas sus fases, dando una especial
importancia al paso de la edad pediatrica a la adulta.

-Mejorar la calidad del consejo genético, tan importante en una enfermedad con caracter
hereditario ya que muchos de los adultos adultos afectados no tienen conocimiento del factor
genético de la enfermedad.

& Si tienes 18 afos o mas.

iﬁj Naciste con Retinoblastoma.

{Z‘.:',ﬁ Quieres conocer a otros chicos y chicas de tu edad, tambien
con esta enfermedad, para asi intercambiar y compartir
experiencias.

| —

Ponte en contacto con Alberto
info@aeretinoblastoma.es

697 982 660

@aeretinoblastoma_es

“o Si tienes 18 anos o mas.

<“@f> Naciste con Retinoblastoma.

&;ﬁ Quieres conocer a otros chicos y chicas de tu edad, tambien
con esta enfermedad, para asi intercambiar y compartir
experiencias.

@aeretinoblastoma_es
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Este 2022 hemos contribuido al cumplimiento del primer fin recogido en nuestros Estatutos "Asegurar una
atencion sanitaria de calidad a los pacientes con Retinoblastoma impulsando el acceso a la
atencion médica en paises extranjeros" afrontando el coste de la enucleacion de una nifia procedente
de un pais extranjero en dénde no podian tratarla.

Los miembros de la junta directiva se acercaron a visitar a la familia para brindarle todo su apoyo.

El coste afrontado por la Asociacion para este concepto fue de 3.483€

ﬂ Hospitad Lniversitang Henspital Mativas - tndmetid
La Paz ===

[ Facha: 11 o agosto de 2022

FRESUPUESTO NUMERG

Descripsion avistencla

[Coungin 26 tuves ortobarny
1 K] wurcs,

|Fevisones en conmuita durante 1 meses

Moy b s Traralererdin BEsCand

S - Par favor, indsgue o

[ — niomisng complecs del
PR ¢ 6 PR e

LT presupueits sl hacer L
rasderencia

PEET;

Bic
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La unica manera de vencer las enfermedades es invertir en investigacién ya que los avances cientificos
permiten mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La investigacion en nuevos tratamientos o en nuevas terapias permiten mejorar las técnicas que se utilizan
en los pequefios afectados por el Retinoblastoma.

Este afio hemos realizado la Il Carrera Virtual contra el Retinoblastoma junto a AENAR- Asociacion
Espafiola de Nifios Afectados por el Retinoblastoma en la que se han recaudado 7688€* que han ido
destinados al Hospital Sant Joan de Deu al proyecto de Dr Angel Montero sobre el Retinoblastoma.

SJ Sant Joan de Déu IT CARRERA SOLIDARIA VIRTVAL
Barcelona - Hospital 06-07 y 08 de Mayo de 2022

Dorsal 5€

:Po-r eL Donativo

s [ e ten l? H
llul! Geiscienlo

-x

Muévete con nosotros por la investigacion
#muéveteporelRB

EN BENEFICIO DE:

SJ Sant Joan de Déu

Boreelona - Hospitol

ORGANIZA:

E AER

Cartel publicitario de la carrera

o= ©

*La Asociacion aport6 una donacion de 300€

Proyecto Dr. Angel Montero
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El Hospital Universitario de la Paz, ha puesto en marcha su propio proyecto de investigacion "Biopsia
Liquida y Medicina de precision en Retinoblastoma" con los medios de los que dispone en el
Hospital.

Para poder obtener la autorizacién necesaria para comenzar, se precisaba afrontar un coste de un
seguro de responsabilidad civil que la Asociacion afront6 por unanimidad de todos sus socios.

El coste de dicho seguro fue de 4.380€

‘J"ﬂ Hospital Universitario
st el PAZ  ilinmns

Entrega cheque dinero Reunion equipo investigacion encargado del proyecto

RETIBHA

HOSPITAL LA PAZ

El proyecto esta a disposicion de todos los interesados en nuestra pagina web
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Las Asociaciones dan a sus miembros la oportunidad de difundir informacion valiosa que no
podria estar disponible de otro modo y sabemos que lo que se puede lograr como colectivo es
mucho mayor por ello estamos presentes en diferentes entidades.

ONERO

ohespar ONER
VISieNespana Qi

Accién Vision Espafia

feder

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

0 ONERO (Observatorio Nacional de Enfermedades Raras)

p=

orphanet

Portal Europeo de Enfermedades Raras

Este afio nos hemos unido y apoyado a otras asociaciones relacionadas con la baja vision en la
edicion de un manifiesto con la intencidén de tratar, organizar y proponer a través de la defensa
de los derechos de las personas con baja vision para poder lograr una integracion plena en la
sociedad.

El manifiesto se presentd con representantes de diferentes asociaciones antes de su
presentacion al Congreso de los Diputados. Gracias a nuestra socia Glynis por representarnos

Te
esperamos

9 JUNIO
2022

11h |

#juntosharemosmas
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En la vuelta a la normalidad, el sdbado 18 de junio de 2022 se volvié a celebrar en la
espectacular sede de dentistas.coem la Asamblea General de Socios 2022 de feder_ong.

Desde la Junta Directiva, depositamos nuestra delegacion y presencia fisica en este acto
institucional en la figura de nuestro segundo presidente, Paco Tamayo Alonso-Villaverde
@pacotamayoav, quien tuvo - segun sus propias palabras- el inmenso honory placer de volver
a representar a #AER como socio numero 432 que somos desde finales de 2018.

El acto durd un poquito mas de lo inicialmente previsto, pero fue realmente emotivo y
estuvieron alli representadas un buen numero de asociaciones de muy diversas patologias
"raras" de Espafia. Termind con un rico piscolabis que se extendié hasta bien entrada la tarde.

Nuestro incondicional apoyo y agradecimiento eternos a FEDER por seguir guiando nuestros
pasos a niveles institucionales, tanto nacionales, como internacionales, y por seguir aportando
su granito de arena en pos de los proyectos de investigacién de nuestras patologias.

TP

GRIFOLS
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Empresas y asociaciones amigas nos ayudan a darnos visibilidad y nos ayudan a obtener
fondos para conseguir nuestros fines. Este afio han realizado diferentes campafias en las que

los fondos que obtenian se destinaban a nuestra asociacion.
Hemos de agradecer con especial hincapié a nuestros amigos Senderistas del Castillo de

Jimena de la Frontera que un afio mas nos han ayudado a recaudar fondos para el
cumplimiento de nuestros fines.

EOCIALION EEPANDLA B B TINO B
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GAUCIN

\ BENEFICIO DE LA ASOCIACION ESPAROLA DE R OBLAS
RN U

Gracias por hacerlo posible!
o J ,\ﬁ
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Este afio los gimnasios WILL POWER han decidido colaborar con la Asociacién con la realizacion
de participaciones de loteria de navidad donando 1€ por cada participacion vendida a nuestra
asociacion y dandonos visibilidad en todas las papeletas poniendo nuestro logo.

e ULEE & FNATTaONES DD W RN
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WILLP@WER
Frt peracnabes y matricidn snllng
wemw. willpowerhigh,com  [T] @danijsport
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C/Mudre de Dios,15 Logrofio.

GYM CLUB

A KARATE aduitos / infantil | AIKIE;O
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PERSONAL POLICIAL
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Desde el ayuntamiento de Miguelturra y donde vive nuestra socia Julia Pérez, han llevado a
cabo este afio la colaboracion con Quixote Producciones para donar a nuestra asociacién una
parte de lo recaudado en una obra de teatro realizada en diciembre.
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EVENTOS SOLIDARIOS
¢ o D)

MI PRIMERA COMUNION

22 de mayo de 2022

En este dia tan especial para mi, decidi tener un detalle con valor

afiadide y asi ayudar a seguir apoyando la investigacion del
Retinoblastoma

www.aeretinoblastoma.es
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MI PRIMERA COMUNION

21 de mayo de 2022
En este dia tan especial para mi, decidi tener un detalle con valor
afadideo y asi ayudar a seguir apayando la investigacion del
Retinoblastorma

www.aeretinoblastoma.es
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Hiso del corgzén
JS Tus ojitos de luz,
el llanta no ha de nublar

Ven ogui mi dulce amor,
nadie nos ha de weparar,

Pensomos que la mejor manera de celebrar este
dig, @5 compartic la alegrio de hey eon un gesle

solidadic y ayudaor o lo
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