FUNDACIO DE NENES I NENS AMB CANCER - PROJECTE “LA CASA DELS XUKLIS"”

Cami de Sant Cebria, s/n — “La Casa dels Xuklis” - 08035 Barcelona

Email: info@lacasadelsxuklis.org Website: www.lacasadelsxuklis.org
NIF: G-64167687

Inscrita al Registre de Fundacions de la Dir. Gral. de Dret i Entitats Juridiques del Departament de Justicia amb el nimero 2.242



La Fundacio de Nenes i Nens amb CaNnCer ...cccveerveeevvnmrsnnsnnnes

Area de Projecte .....cccuuu....

Les obres de construccio ...

Preséncia en mitjans de comunicacio ...c.ccciirimircrsrnnierereranan,

Area de Fundraising...........

Convenis signats ...............

Balang economic any 2010

Patrocinadors i Col-laboradors .......ccciiiiiiiiinsnnssssssssssssssssnnnnss

Equip de la Fundacié .........

En conveni i patrocini amb

. 10

.11

.12

. 15

. 16



INTRODUCCIO

El cancer infantil.

psicosocials

Aspectes

Des del moment en qué s'estableix un
diagnostic de cancer en un membre
de la familia, especialment quan
I'afectat és un nen o una nena, es
genera un impacte molt fort, tant a
nivell emocional i cognitiu com també
social. Aquesta nova situacié de canvi
es caracteritza per una desestabi-
litzacid inicial en el sistema familiar,
que haura de reestructurar-se a
mesura que avanci el tractament de la
malaltia.

En el nen/a s'altera la relacid amb el
seu entorn més immediat, "perdent”
d'un dia a un altre el contacte amb els
companys/es de l'escola, professors,
familiars,... De manera similar, els
pares abandonen inicialment la seva
activitat laboral i quotidiana i despla-
cen tota la seva atencié en I'acompa-
yament del fill/a durant el llarg procés
que comenga.

La capacitat per emprar recursos i
eines emocionals sera determinant

»

davant d'aquesta situacié d'alta tensio
i estrés emocional provocat per la
incertesa de l'evolucié de la malaltia.
Sera necessari destacar les habilitats
inherents de cada persona, i a la

vegada adoptar noves formes i
estratégies de resolucié dels
problemes.

Apareixeran molts canvis, alguns més
rellevants que altres i als quals haura
d'adaptar-se la familia.

- La reorganitzacid de la dinamica
guotidiana familiar (tasques domésti-
ques, calendari, altres aspectes fami-
liars).

- Els desplagaments freqlients a I'hos-
pital.

- El coneixement de persones noves i
d'un entorn desconegut.

- Les proves i els tractaments (a
vegades dolorosos i sempre comple-
X0S).

- La situacié dels germans/es (possi-
bles canvis de conducta).

- La situacio laboral dels pares, mares
i els canvis economics (un dels dos
haura de deixar de treballar per
ocupar-se del nen/a hospitalitzat).
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- Assumir noves responsabilitats per
part dels altres membres de la familia
(avis, tiets / es, amics i amigues ...).

- La relacié de parella.

Tenint en compte tots aquests aspec-
tes, estem convencuts dels beneficis
que aporta I'ajuda terapéutica
especialitzada durant tot el procés de
la malaltia i el seu tractament.

En cada moment i ambit d'actuacid
apareixen necessitats i demandes
especifiques que haurem d'anar
treballant i donant suport, ja sigui des
de l'area de treball social, des de
I'area de suport psicologic, des de
I'area de voluntariat social o a nivell
educatiu.

La casa d'acollida sera un lloc on,
entre d'altres, es prestin tots aquests
serveis amb I'Unic objectiu de millorar
la qualitat de vida tant del nen / a
amb cancer com de la seva familia.

LA CASA DELS XUKLIS : UN
SOMNI FET REALITAT

La Casa dels Xuklis és un projecte
de la Fundacié Privada de Nenes i
Nens amb Cancer, una iniciativa
impulsada per I’Associacio de
Familiars i Amics de Nens Oncologics
de Catalunya (AFANOC).

Es tracta del projecte de construccio
d’una casa d’acollida per a les families
dels nens i nenes amb diagnostic de
cancer que tinguin la necessitat de
desplagar-se a Barcelona per seguir el
tractament médic.

A més de ser una casa d’acollida, La
Casa dels Xuklis integra espais on
tots els nens i adolescents amb cancer
i les seves families podran trobar
informacié i suport durant els
moments dificils que acostumen a
venir després del diagnostic i durant
el tractament.

Cada any hi ha aproximadament uns
6.000 nens i nenes a tot Espanya que
reben tractament oncologic, i quasi
una tercera part ho vénen a fer als
hospitals de Barcelona. Molts d’ells no

tenen un lloc on quedar-se al llarg del
periode que pot durar el tractament
(d’'1 a 5 anys).

El cancer és la segona causa de
mortalitat infantil en els paisos desen-
volupats, després dels accidents. Tot
i que els avengos en els tractaments
medics han aconseguit que una gran
majoria dels nens diagnosticats es
curin, encara hi ha un 30% dels
infants i adolescents que no aconse-
gueixen sobreviure a la malaltia.

Esta ampliament demostrat que
un entorn familiar positiu és
fonamental perqué els nens es
curin. El fet que moltes families
no tinguin un lloc on quedar-se
durant el tractament dels seus
fills, ni tampoc on trobar
informacio i suport adequats, pot
tenir un impacte molt negatiu en
la seva curacio. Per aix0 era
necessari construir una casa que
aculli a les families, per garantir
la bona qualitat de vida dels nens
i aixi aconseguir guanyar la
batalla contra la malaltia.



QUI HA DONAT SUPORT A "LA
CASA DELS XUKLIS”?

El projecte ha comptat amb el
suport de nombroses entitats
privades i publiques, com
I’Ajuntament de Barcelona, la
Generalitat de Catalunya i la
Diputacié de Barcelona, que ha
cedit els terrenys al costat de
I'Hospital Vall d'Hebron on
s'aixeca La Casa dels Xuklis.
El projecte arquitectonic ha es-
tat el.laborat per | estudi d’ar-
quitectura Martorell, Bohigas i
Mackay (MBM Arquitectes).
L'empresa que ha portat a
terme la construccid ha estat
Copisa.

QUI SON ELS XUKLIS?

Els Xuklis s6n uns personatges creats
per la Roser Capdevila, autora de Les
Tres Bessones, i per | "arquitecte Dani
Freixas. Aquests personatges “xuclen”

la malaltia dels nens i adolescents
afectats de cancer, aixi com els “mals
rotllos” que a vegades els envolten.

Els Xuklis ja estan actuant des de fa
temps amb molt d’éxit al Servei
d’Oncohematologia de I'Hospital
Materno Infantil de la Vall d "Hebron.




AREA DE PROJECTE

“La Casa dels Xuklis” pretén cobrir
aquesta diversitat amb la finalitat que
tots els nens i nenes malalts i els seus
familiars rebin tota la informacid i el
suport adequat en cada cas. Aquesta
atencié sera més facil si pot donar-se
en un entorn on el temps i l'espai
siguin utilitzats segons les necessitats
de cada individu.

En el mon de l'arquitectura hi ha una
llarga experiéncia en crear aquests

espais en el camp educatiu. Aquesta
experiéncia sera de gran ajuda per
crear centres de suport per a les
families dels nens/es afectats per
processos de llarga malaltia, tal com
s'esta comengant a dur a terme en
altres ciutats d'Europa.

Si ens apropem a la recent
experiéncia dels "Maggie's Centres" a
Anglaterra  (fundats per Maggie
Keswich Jenks, que va morir després
d'un llarg procés provocat pel cancer)
aixi com a l'exemple de ['Hospital
Pablic  homeopatic més  punter
d'Europa, situat a Glasgow, podrem
entendre el fet que la Fundacié hagi
construit la Casa en una ciutat com
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Barcelona, on hi ha tant una forta i
consolidada tradicié meédica, com un
merescut reconeixement com a ciutat
d'acollida.

e Objectius urbans i visuals: [I'edifici
emana una alta qualitat estética, aixi
com un marcat caracter domeéstic,
amb un entorn natural i atractiu. Aixi
doncs, cada habitatge esta situat en
planta baixa orientada al jardi, el qual
es fusiona amb l'entorn natural dels
voltants.

e Allotjament: La casa d'acollida
disposa d'un total de 25 habitatges de
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30 metres quadrats cadascun. Estan
equipats amb llits individuals, un sofa-
[lit, un bany amb dutxa, i una petita
galeria que es comunica directament
amb el jardi i que alhora serveix de
sala d'estar per acollir els membres de
la familia que vulguin visitar al nen/a
ingressat (avis, germans, etc.)

L'espai d'allotjament ocupa la totalitat
dels pavellons d’‘estiu, primavera,
tardor i hivern. Es comunica
mitjancant un ampli passadis amb
I'edifici en forma de papallona, a la
mateixa planta del qual hi trobem la
recepcid, el menjador, la cuina i una
mediateca. En el soterrani hi estan
situades les oficines de la Fundacio i




d’Afanoc, el magatzem, l'area de
serveis i diverses sales multiusos on
alternativament s’hi practicaran
d’altres activitats terapéutiques com
ara massatges, perruqueria,...

A més, al llarg del primer semestre de
2011 es portara a terme l'interiorisme
i la decoraci6 dels espais en
col.laboracié6 amb Casa Decor.

Al llarg de tot ['edifici, I'espai
circulatori s'articula de tal manera que
apareixen al llarg del recorregut petits
i atractius racons on podran seure les
persones. La superficie (til total de
I'edifici és de quasi 1.500 m2.

La Casa dels Xuklis és un espai amb

OBJECTIUS DEL PROJECTE

un ambient comode i agradable, dotat
d'espais exclusius que tenen en
compte la intimitat de cada familia, i
d'espais comuns polivalents. Una casa
construida amb criteris ecologics i de
sostenibilitat.

La tranquilitat que es respira de La
Casa dels Xuklis, i la seva proximitat a
I'hospital, convida a la gent a disposar
del seu temps en un espai no
institucional on poden sentir-se se-
gurs i acollits. Un lloc on els espais
estan dissenyats de tal manera que
conviden a la relacid interpersonal,pe-
ro també un lloc on les persones pu-
guin tenir la seva propia intimitat
sense sentir-se sols. Un lloc on només
entrar les familes ja es sentin millor.

Per entendre millor la importancia de portar a terme aquest projecte, tot seguit
reflexem un extracte de les dades que figuren a la Memoria 2010 de I’AFANOC,
referides a les families ateses i que seran els futurs beneficiaris de La Casa dels
Xuklis :

DADES QUANTITATIVES — FAMILIES ATESES AL LLARG DE L'ANY 2010 :

Total families ateses: 242 (De Catalunya: 203 / De fora de Catalunya: 39 )
Namero d’intervencions directes amb les families : 1.510
Families ajudades economicament : 39

Families allotjades al pis d’Afanoc (Juny a Desembre de 2010) : 19

Llocs de procedéncia (Catalunya)

Barcelona 102
Girona 20
Lleida 9

Tarragona /2

Llocs de procedéncia (Fora de Catalunya)

Andalusia 4 Navarra 1
Aragd 7 Pais Basc 4
Illes Balears 1 Pakistan 1
Illes Canaries 4 Peru 2
Ceuta 1 Romania 2
Galicia 4 Valéncia 3
Honduras 1
Iraq 1
Marroc 3




Les obres de construccio del Centre es van iniciar al mes d’Abril del 2009 i varen
finalitzar el passat mes de Setembre de 2010. Les empreses que han participat en
la construccidé son:

- PROMOTOR : Fundacié de Nenes i Nens amb cancer

- CONSTRUCTOR : COPISA

- ARQUITECTE : MBM Arquitectes

- APARELLADOR : G9 Arquitectura i Gestio

- ENGINYERIA : ED Enginyeria

- INSTAL.LACIONS : Moniser 3000 / Tecnotrol

- PROJECT MANAGER : Inbens Barcelona SL

Aquest any 2010 el projecte ha estat visible als seglients mitjans:
Televisié:

TV3 - Telenoticies Migdia / Telenoticies Nit
Canal 33

K3

BTV

3/24

Xarxa de Televisions Locals

Radio:

Com Radio
Radio 4

Radio Estel

Ona Catalana
Catalunya Radio
Rac-1

Premsa:

La Vanguardia
Diari de Girona
El Periddico
etc...



AREA DE FUNDRAISING

Introduccioé

La captacié de fons entesa com un
element de desenvolupament de
I'entitat i de participaci6 de les
persones, empreses i institucions en
els nostre projecte, i a la vegada, com
a mitja d'obtencid de recursos privats,
sempre ha estat un repte per La
Fundacid. El nostre
finangament prové
de les adminis-
tracions publiques i
també d’entitats,
empreses privades
i fons procedents
dels nostres socis,
events,...

L’'objectiu de I’Area de Fundraising és
la d'ampliar i potenciar la base
econdmica de lI'entitat mitjangant
diverses estratégies, per tal de
garantir la finalitzacié del projecte.
Diversificar i consolidar les seves fonts
de financament permetra que Ia
Fundacié de Nenes i
Nens amb Cancer
gaudeixi d’autonomia,
independéncia i capa-
citat d’innovacié.

Les subvencions i els
ajuts economics que
proporcionen les insti-
tucions publiques i privades no son
suficients per poder assolir les
necessitats del projecte. Per tant,
durant aquest any 2010 l'‘area de
fundraising ha realitzat un seguit

d’accions per tal de
recaptar els fons
necessaris, accions
que tindran
continuitat i un .
major protagonisme )
encara al llarg del
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pel que fa al
pagament de les
obres de construccid
com al manteniment futur de la Casa.

Paral.lelament han estat col.laborant
amb nosaltres una série de celebrities
que han ajudat a donar a conéixer
aquest projecte.

Al mateix temps, des de Juliol del
2008 es va comengar a treballar
conjuntament amb ADIGSA per tal
d'aconseguir les subvencions i el
finangament aproximat de 2 milions
d’Euros, d‘acord amb
el que s’estableix al
Real Decret
2066/2008 de 12 de
Desembre, pel qual es
regula el nou Pla
Estatal de I'Habitatge
pel perio- de 2009-
2012 i els Decrets
244/2005 i 152/2008
de la Gene- ralitat de Catalunya.

Aixi mateix s'han continuat els
contactes amb empreses en la recerca
de patrocinis i serveis, tant per les
obres de construcci6 com per
I'interiorisme i el manteniment de la
Casa.




INSTITUCIONS :
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Diputacié de Barcelona

Generalitat de Catalunya - Departament d’Accié Social i Ciutadania
Generalitat de Catalunya - Departament de Medi Ambient i Habitatge
ADIGSA

Ministerio de Vivienda

Ajuntament de Barcelona - Parcs i Jardins

ENTITATS PRIVADES :

o o o o o o o o oo o o o o0 o o o o

Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics (AFANOC)
Asociacion Espafiola de Self-Storage

Caixa Manresa

Caixa Tarragona

Caja Navarra

Casadecor

COPISA Constructora Pirenaica S.A.

Fundacié Creatia

Familia Gallardo-Piqué

Fundacié Miro

Galilea Corredoria Assegurances

LOSAN

Mercat de la Flor i Planta Ornamental de Catalunya
Obra Social La Caixa

Price Waterhouse Coopers

RESA

Sanofi Aventis SL

Uria Menéndez
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Manteniment, 3%

Actes i campanyes;
4%

Administracio; 12%

Projecte; 81%

Sacis; 3%

Actes
campanyes; 5%

Donacions
privades; 27%

Subvencions
publiques; 65%
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PATROCINADORS D'HONOR:

* Generalitat de Catalunya
* Diputacié de Barcelona

* Ajuntament de Barcelona
* Ministerio de Vivienda

* Associacié de Familiars i Amics de Nens Oncologics de Catalunya - AFANOC

PATROCINADORS :

* Resa

* La Caixa - Obra Social
* Fundacién Profesor Uria
* Caixa Tarragona

* Duravit

* Ikea

* Sanofi Aventis S.L.

* Copisa

COL.LABORADORS :
* Col.legi d’Arquitectes de Catalunya

* Mercat de la Flor i Planta Ornamental de Catalunya
* Fundacié Joan Mird

* Caixa Manresa

* Caja Navarra

* Asociacion Espanola de Self-Storage

* Jané

* Keep-U

* Casa Decor

* Fundacié DIR

* Ideal Standard

* Ramon Soler



AMB EL SUPORT DE :

Entitats col.laboradores :

MBM Arquitectes, Moniser, ED Enginyeria, G9 Arquitectura i Gestio, Institut Gaudi
de la Construccid, Tecnotrol.

Patrocinadors “Sopar dels Xuklis”

Jorquera Serveis, Casal dels Infants del Raval, BC Carpas, Bodegas Torres, Toni
Segui, Torres, Moritz, Vallformosa, Cobega, Polonia, David Giorcelli trio, Forn de pa
Baluard, Solsona Comunicacié, Ficrei, Moonlight Iluminacidon, Complas, CollVerd,
Cereria Subira, Art Guinardd, E-iconos, Vip Music (Monica Green), Bruno Oro.

El “Sopar dels Xuklis” també va ser possible gracies a:

Cuiners amb estrelles Michelin de Barcelona : Xavier Pellicer, de 1" Abac; Jordi Vila,
de 1 Alkimia; Carles Abellan, del Comerg 24; Fermi Puig, del Drolma; Ramon
Freixa, d’El Raco d’en Freixa; Ismael Alegria de |1 Evo; Carles Gaig, del Gaig;
Mey Hofmann, del Hofmann; Angel Pascual, del Lluganeés; Felip Llofriu, del Moo;
Jean Luis Neichel, del Neichel; Xavier Franco, del Saiic; i Josep Monje, del Via
Veneto.

Col.laboradors i Patrocinadors del curtmetratge dels Xuklis

Lila Pla; Gina Pla; Chema Linares; Rene Zamudio; Daniel Perez (Fuji Film); David
Carceles (Image Film); Ramon Arteman (Metropolitana); Pep Armengol; Chris
Warwick; Hector (Servicevision); Emanuel Cafias; Ernest Gual; Fabrizio Rosetti;
Felipe Arago; Carles Font; Nuria Gascon; Georgina Toboso; Michel Gomes; Bebi
Masoliver; Johan Kramer; Jordi Bonet (Oido); Laura Jou; Leslie de Leon; Lluis
(Zeferino); Marga Sarda; Maria Pi Sunyer; Martin Green; Infinia; Ricard, Miguel i
Jose (Laser rent a car); Marta Duran (MonBus); Melanie Lanzarote; Esther de
Udaeta; Movietruck; Mauri; Nestor Pellegrini; Renée Jablowsky; Nina Guimaraes;
Nuria Miquel; Raimon Oms; Rafi Colboc; Theresa Lucas; Tomas Minguella; Wouter
Westerdorp; Xavi Moron; Cascorro; Pastisseries Escriva; Eduard Las (Salvador
Serra); Poly-Klyn.

Col.laboradors II Conta-Contes

ANIN-Associacio de Narradors i Narradores, Lupe Blesa, Roser Ros, Teresa Saladric,
Mercé Rubi, Inongoma, Laia Pibernat, Margarita Borras, Janet Recasens, Mon Mas,
Josep Recasens, Laura Rodriguez, Ferran Martin, Helena Cuesta, Yvette Vilar, Blai
Senabre, Silvia Fortufio, Casa Elizalde.

Entitats i persones que ens han facilitat la vida

Rafael Garcia, Joan Batlle i Jordi Estivill (Adigsa), Miquel Angel Barrabia i Joana
Luna (Ajuntament de Barcelona), Francesc Xavier Bas (Caixa Tarragona), Norberto
Gonzalez (Ikea), David Roig (Moniser), Toni Mendez (Tecnotrol), Gemma Juanhuix
(ED Enginyeria), Antoni Rovira (Mén Reclam), Maria Hinojosa (Gestoria Sastre),
Prudencio Serrano (Diputacié de Barcelona), Susanna Notario (Mercat de la Flor).




AGRAIMENTS
Institucions

Ajuntament de Barcelona - Serveis Tecnics Districte Horta Guinardo
Ajuntament de Barcelona - Geréncia Municipal

Generalitat de Catalunya - Departament d’Accié Social i Ciutadania
Generalitat de Catalunya - Departament de Medi Ambient i Habitatge

Empreses i Entitats

Rua Papel SL, Sociedad Holandesa Christel Palace, Ferrer Farma, Colornet, Mozart
Art, Frigicoll, Jané, Keep-U, Chocolates Valor, Fundacié DIR, Ideal Standard, Ramoén
Soler, Associaci® Amics del Castell de Montjuic, Barrufet S.A., Clinica Corachan,
Viega SA, Companyia “Tres per Res”, Wacker Quimica Ibérica S.A.

Escoles

AMPA L'Arjau de Vilanova, AMPA IES Manuel de Cabanyes, AMPA CEIP Ginesta,
Escola Decroly.

Amics, Socis i Col.laboradors dels Xuklis

Adriana Fajeda Garcia, Aida Folqué, Alejandro Pedro Salabert, Anna M. Betriu, Anna
Bogunya Llinas, Carlos de Gabriel Blasco, Carlos de Senillosa, César Mileo, Cristina
Callau Anguera, Encarnacion Jiménez Gonzalez, Eva Yafiez Martinez, Fabian Alberto
Lasa, Familia de Mary Okuno, Francesc Bogunya Sanchez, Gerard Bogunya Llinas,
Gloria Estopa Calvet, Jaume Vilaseca Canaleta, Jessica Gonzalez, Joan Soler
Massuet, Jordi Palet Puig, Josep Judith Amado Catala, Judith Mani Guitart, Laura
Colomer Colorado, Laura Pons Salazar, Lucinda Lenox, Maria Minguell Font, Marta
Sanchez Saez, M2 Dolors Turmé Corbera, Miriam Llinas Fernandez, Montserrat Rodd
Amat, Modnica Calleja, Monica Ubalde Lopez, Miryam Llinas Fernandez, Manel
Moreno Vega, Marga Liesa Esteban, Mariela Pica, Mariona Ferrer Ametller, Marta de
Juana Martinez, Pili Redondo Rodriguez, Raquel Benito Flores, Raquel Pol, Roser
Berengueras Burgés, Roser Lopez, Sandra Valle Alba, Sara Bruguera Alvarez.

Col.laboradors “'La Rosa dels Xuklis”

Alex Brendemuhl, Carme Ruscalleda, Dani Jorquera, Francesc Orella, Gaspar
Hernandez, Gemma Mengual, Irene Montald, Jordi Diaz, Josep Maria Terricabras,
Judit Mascd, Mercé Pons, Nuria Mediavilla, Nuria Solé, Pepe Mediavilla, Raquel
Sans, Xavier Pellicer.

Mitjans Col.laboradors:

Catalunya Radio, El Punt, Avui, Radio Tele Taxi, Com Radio, La Vanguardia, El
Periddico.

Tantmateix, agraim la col-laboracié de totes les persones que ens fan costat al llarg
de tot I'any en les diverses activitats que portem a terme a la Fundacid, com son
els voluntaris, voluntaries, socis/es, families, els membres del Patronat de la
Fundacid, de la Junta Directiva i dels treballadors i treballadores d'Afanoc i a tots
els amics i amigues de la Fundacio de Nenes i Nens amb cancer.
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El Patronat de la Fundacio esta format per: AUK LIMS

Eva Juan Linares (Presidenta), Josep Cruz i Gonzalez (Tresorer), Anna Peris Alvarez
(Secretaria), Josep Pla i Buxd, Roser Capdevila i Valls, Josep Cafiete i Osuna, Dolors
Quirds i Brito, Josep Sanchez de Toledo i Codina, Jesus Estella i Aguado, Ricard
Molins i Boixados, Marc Gavilan Iranzo, Mario Nissim, Thierry Igonin Leygue, Miguel
Javaloy Serrano, Sergi Loughney Castells, M@ Carmen Martinez Tomas, Francisco
Reynes Massanet.

Podeu contactar amb el Patronat mitjancant: info@lacasadelsxuklis.org

L’Equip técnic esta format per:

Albert Latorre, Director General
E-mail: alatorre@lacasadelsxuklis.org

Joan Carles Salinas, Fundraising i Administracié
E-mail: jcsalinas@lacasadelsxuklis.org

Marisol Teva, Interiorisme
E-mail: mteva@Ilacasadelsxuklis.org
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PATROCINADORS D’HONOR :
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