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SOCIAL DUCHENNE NOVIEMBRE 2019

1 de noviembre
A ~ #NOVIEMBRE comienza con nuestros protagonistas del

mes; Hugo, Carmen, Alma, Maria, Izan y Carolina!!

Nuestro #CalendarioSolidario es mucho mas que "12
meses".

RECUERDA QUE YA ESTA DISPONIBLE EN
NUESTRA WEB EL. CALENDARIO SOLIDARIO 2020!!
Puedes hacer tu pedido AQUI

_ AUMAYMARIA

NOVIEMERE 201 :NO TE QUEDES SIN EL!
i (| 2| 1 #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
" 4 5 b6 1l 3 4w #solidaridad
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Y #desafioDuchenne”

iFELIZ PRIMER CUMPLEANOS BLANCA!

Os presentamos a una pequefia muy querida por todos
nosotros que ha cumplido 1 afiito.

Los papas de Blanca, muy cercanos a nosotros y muy
implicados en la causa, han decidido regalar a todos los
invitados a este evento #SOLIDARIDAD!

De corazén y no solo por este gesto, MUCHISIMAS
GRACIAS SARAY JUAN!!

Y una vez mas, MUCHISIMAS FELICIDADES
PEQUENA!!

Gran ejemplo de familia.

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#MiCumpleSolidario
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5 de noviembre

DICIEMBRE IRy \Ay1)3:7] i1 DE DICIEMBRE!

09:30 AM. Tenemos #EventoSolidario en la

TORREV[EJA Ciudad de Torrevieja (Alicante)!!

E EN GOLABORACIoN -DORSAL ZERO PRESENTA EL II
Rg ALMUERZO SOLIDARIO-
ZE jA partir de las 9:30 de la mafiana

tenemos un amplio programa que no

COLABORA: - g}l\,%%éoﬁx[ DIRECTO _ }éﬁg!gCALL > '
oo -~ PAELLA GIGANTE ~REGALS A [AS PEAS Y 1C os podéis perder!
~RUTA POR LA GIUDAD

- BEBIDA
- JUEGOS MOTERAS / GASTILLOS HINGHABLES ~ - SORTE® REGALOS ‘s :
- DETALLE A LOS PRIMERS ASISTENTES - GO-GO's Musica en directo, barbacoa, paella

Gigante, bebida, juegos

moteros/castillo Hinchable, detalles
para los primeros asistentes, stunt, photocall, regalos a las pefias y mg, ruta por la ciudad, sorteos de
regalos, go-go's, etc. CON ENTRADA LIBRE!!!
¢TE LO VAS A PERDER?

También podras colaborar con nuestro stand solidario. Y todos los fondos recaudados seran
integramente destinados a recursos para la investigacién de la distrofia muscular de Duchenne&Becker.

Con la colaboracién del Excmo. Ayuntamiento de Torrevieja.

iOS ESPERAMOS!
AGENDANDO EVENTO!!

MUCHISIMAS GRACIAS!! #motos #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

5 de noviembre

112760 EUROS DE DONACION!!
UNCASTILLO (#ZARAGOZA)

Los miembros del "Club de la Oca"
han realizado labores para poder
vender y recaudar con ello fondos
para la investigacion de la distrofia
muscular de Duchenne&Becker.

| Con ello han conseguido esa
4 W s SRR ’ importante cantidad y nosotros no
tenemos mas que darles MIL GRACIAS POR ESTE INCREIBLE GESTO!!!

QUE BUENA GENTE!! VERDAD??

SEGUIMOS SUMANDO!!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!!




6 de noviembre
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Gracias por acompanamos en este dia tan especial.
Coge una pulsera ya que, esun recuerdo de nuesira boda

Hemos colaborado con la investigacion de la Distrofia Muscular de
Duchenne, que acorta y limita la vida de los nifios que la sufren.

Con esta puisera podemos conseguir ambas cosas y asl, aportar
nuestro granito de arena para ayudar a nuestro querido PELAYO y a
los que |a padecen.

Vosotros también podéis colaborar

Este detalle es para vosctros y para todos ellos

a Duchenne
= .Espafa

CHANGE ORG
Firma la peticion
TODOS CON PELAYO

Asociacién
Duchenne Parent Project
Espana

contra la distrofia muscular de Duchenne y Becker

iEllos son Maria y Jose Javier!
Otra pareja que se ha unido al reto #MiBodaSolidaria!!

Nuestras pulseras fueron en esta ocasion fieles testigos de
esa boda y el detalle oficial para sus invitados.

MUCHISIMAS GRACIAS CHICOS!!!
Y MUCHISIMA FELICIDAD!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

iiiTE NECESITAMOS!!!

Toca FIRMAR Y COMPARTIR!!
iiPorque la salud no debiera
rogarse!!

-"ESTE ES MI HIJO PELAYO,
CON DISTROFIA MUSCULAR DE
DUCHENNE.

EL SESCAM NOS NIEGA LA

_ MEDICACION (ATALURENO) que
i tomaba como uso compasivo.

Muchos nos conocéis y ya sabéis que
Duchenne les va quitando la vida a

nuestro hijo, le va arrebatando sus funciones motoras, dejandole en silla de ruedas sobre los 10/12 afios,

dejan de poder sus brazitos, su sistema respiratorio precisa mas adelante ayuda para respirar, tienen

dependencia total y la esperanza de vida es alrededor de 30 afios. Sabemos que Ataluren no es una cura

pero si puede ralentizar el avance de la enfermedad . Por esto es de VITAL importancia para Pelayo que

consigamos que nos concedan volver a darle la medicacion. Se la retiraron (sin duda indebidamente)
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hace unos 6 meses. Desde entonces el empeoramiento ha sido desmesurado, Por esto su médico ha
solicitado volver a darselo.

Ahora el SESCAM nos lo deniega. NECESITAMOS QUE SE LO VUELVAN A DAR, CON
URGENCIA, para que no siga empeorando a este ritmo.

Os ruego a todos firmar este SOS para conseguir de nuevo su medicacion. El derecho a la medicacion
en una enfermedad no deberia negarse nunca. | La vida no tiene precio!

GRACIAS POR VUESTRO APOYO"-

Lo hemos conseguido mas de una treintena de veces! VAMOS A POR ELLO!!!

Valle CG David Jiménez Gonzalez Ahora todos con PELAYO!

#ataluren #ConlL.aSaludNoSeJuega #solidaridad #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#NoSomosRaros

6 de noviembre
Estimada Comunidad,

Lamentamos comunicaros la
suspension del Ensayo Clinico de la
antimiostatina de Roche RG6206
para pacientes ambulantes con
Distrofia Muscular de Duchenne.

Es sin duda, una noticia que nos
llena de profunda tristeza, sobre todo

DUCHENNE-SPAIN.CRG para los pacientes participantes en

Comunicado Roche: Suspension del Programa de dicho ensayo clinico y sus familias.
Desarrollo Clinico que estudia RG6206 (ROT239361) en...

Os pasamos el comunicado oficial de
Roche traducido en nuestra web, pero para cualquier duda podéis poneros en contacto con nuestro
departamento de investigacién donde trataremos de resolver vuestras dudas. #investigacion
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

6 de noviembre

S RS

iTenemos que seguir adelante!

iiUn nuevo agradecimiento nos lleva a
MORALEJA DE CACERES!!

1171 euros son los recaudados en el pasado
evento del dia 26 de octubre.

Asistimos en la Casa de Cultura a la
representacion teatral de la obra "Los
Misterios Del Afilaor Fantasma" y mucho
tenemos que agradecer aqui.



’ Asociacién

s Duchenne Parent Project
T |

“ene 257

a rofia muscular de Duchenne y Becker

En primer lugar a todas las empresas patrocinadoras que figuran en ese cartel, a Radio Interior por la
difusién, al propio grupo de teatro por organizar este evento y sobretodo a toda la gente que ha asistido
y, con su solidaridad ha permitido que esa cantidad sea destinada a seguir sumando recursos para la
investigacion de la distrofia muscular de Duchenne&Becker.

MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #solidaridad

7 de noviembre
iiVOLVEMOS A MALLORCA!!

CENA SOLIDARIA!
Tenemos una cita en el Restaurante CAMPO SOL
(Puerto de Séller).

SABADO 16 DE NOVIEMBRE A PARTIR DE

LAS 20:30h.
= i ENTRADAS YA A LA VENTA EN:
-"S0PAR SOLIDARI". N\ 9 | -Sa Taleca des Pont

~Associacié Duchenng M Can G
Parent project - -Can Gata
\ mmmm———"- .« _Fxa Jero

* Al Restaurant
LIMITADAS!! HAZTE CON LATUYA!!
TE ESPERAMOS!

Todos los fondos recaudados seran integramente

destinados a recursos para la investigacion de la

distrofia muscular de Duchenne&Becker.

cRol-tlahmt-aCdorsé | - C'an Matarino - Pescados Villa de Soller - Exa |

-Restaurant Campo Sol - C’an Matarino - Pescados Villa de Séller - Exa Jero z

-Cooperativa Agriléo]a Sant Bartomeu - Sa Taleca des Pont - Bodegues Torres i IMUCHISIMAS GRACIAS!!
-Sa fabrica de Gelats de Soller - C’an Gata

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

iDifusién en #prensa!
Recordad que tenemos una cita con

el #deporte y la #solidaridad en
ARGES (Toledo) el préximo 16 de
Noviembre!!

No puedes faltar!!
Muchas gracias!

#Todossomosduchennebecker

#desafioduchenne

ELDIADIGITAL.ES

Atletismo y solidaridad se dan la mano en Argés contra la
distrofia muscular
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_9 de ovigmbre_r. o
o B : iiTOCA VOTAR!!
vE L P 3000€ estan en juego, y es
una canciéon PRECIOSA!!

Por él, por ell@s!

Gracias José Carlos Moro por
esta preciosa cancion y
vamos a por ello!!

7 - :S06lo te llevard menos de 1
Y % i

S minuto!!
i ;V i . .
. 7
%'f f f J{!{f.’"{ /i : #todossomosduchennebecker
COMCURSO.ARISTOCANTA ES

Aristo Canta por una buena causa
Wota mi video en Aristo Canta, el concurso musical solidario en el gque ganan._ ..

#desafioduchenne

10 de noviembre

iiDOS SON LAS VIAS
PARA ADQUIRIRLO!!

CALENDARIO
SOLIDARIO POR
DUCHENNE!!

Puedes realizar tu pedido en
el siguiente enlace a nuestra
tienda online (WEB) o en el
mail pedidos@duchenne-

spain.org
DUCHEMME-SFAIN. ORG iiYa hemos empezado a
Calendario Solidario 2020 - Duchenne Parent Project distribuirlos!!
Espaiia N

CORRE QUE VUELAN!!

No te quedes sin el!
Te necesitamos para seguir sumando.

Es un calendario UNICO!!
Entra en el link para méas informacion.

#CalendarioSolidario #todossomosduchennebecker #desafioduchenne #investigacion #duchenne
#Becker #porellos
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11 de noviembre

“MUCHfSIMAS GRACIAS A TODOS!!
Seguimos sumando!!
Han sido 440€ los recaudados en esta

0casion! OO O

Fondos que seran integramente destinados a
recursos para la investigacion de la distrofia
muscular de Duchenne&Becker.

iGracias Motril!

#todossomosduchennebecker

#desafioduchenne #solidaridad

11 de noviembre
Proxima Webinar de Duchenne

Parent Project Espafia programada
para el proximo 26 de Noviembre.

“Reguladores de calcio como terapia
W E B I N A R para la distrofia muscular de

Duchenne&Becker"

En este seminario web, se abordaran
los beneficios que pueden suponer
tratar la desregulacién del calcio que

i . . .
DUCHENNE-SFAIN.ORG existen en los musculos de pacientes

Proxima Webinar DPPE (26/11/19) “Reguladores de calcio con distrofia muscular de

como terapia para la distrofia muscular de Duchenne y... Duch &Beck
uchenne ecker.

El equipo del IIS Biodonostia esta interesado en el desarrollo de nuevas terapias farmacologicas que
puedan retardar la progresién de estas enfermedades, mejorando la regulacion del calcio en las fibras
musculares y evitando su muerte por exceso de calcio.

Su expectativa es ayudar en la generacion de tratamientos alternativos, basados en la regulacion de la
homeostasis del calcio.

Ponente: Dra. Ainara Vallejo. Instituto de Investigacion Sanitaria Biodonostia
Mas informacion en la imagen con link a nuestra web:

#investigacion #todossomosduchennebecker #desafioduchenne



12 de noviembre

www.escueladecatodores.es Escuela de Catadores
Campo de Criptana

Sabado
16 Noviembre
19:00 h.

Catape
Vinos

COQP.
VINICOLA
DEL CARMEN

Precio: 3 €

uuuuuuu

Escusla ce Catadores.
Pogina web: wwwescusiodecatadores &5

SPOTIFY

Spotify

Acogida tras el diagnéstico”
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iiTENEMOS UN NUEVO EVENTO EN CAMPO DE
CRIPTANA!

€ Este fin de semana la Escuela de Catadores
acogera una cata de #vino de la Cooperativa Vinicola
El Carmen.

Sébado 16 de noviembre a las 19h.
¢ Te lo vas a perder?

Si quieres participar, puedes inscribirte en Escuela de
Catadores y en www.escueladecatadores.es
Os esperamos!!

iiMUCHISIMAS GRACIAS POR PENSAR EN
NOSOTROS!

| #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

#EventoSolidario

Desde Fundacién Accenture, la
musica tiene PREMIO!!

ASOCIACION DUCHENNE PARENT Suscribete a nuestra playlist y
PROJECT ESPANA: Distrofia Muscular , .
de Duchenne(César Sandoval), a nos ayudaras a conseguir una

playlist by Fundacion_Accenture on financiacion adicional para el

proyecto “Distrofia Muscular de
Duchenne: Primer Impacto.

Compartelo en las redes sociales (Whatsapp, Email, Facebook, Instagram, Twitter, etc.) y no
olvides los siguientes tags: #AyudanDONOS #FundacionAccenture.

Con esta iniciativa, queremos lograr ser la entidad con mas seguidores y por tanto conseguir

finaciacion extra para dicho proyecto!

SUSCRIBIROS Y NO OLVIDES COMPARTIRLO!

https://open.spotify.com/playlist/32UI0Omx5HBVABKUb54P1n0

MUCHAS GRACIAS!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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12 de noviembre

R El Servicio de Atencion Psicoldgica de
s E RV I C Taller para Mujeres Portadoras de Duchenne Parent Project Espafia (SAP

Distrofia Muscular de Duchenne &  DPPE), organiza un Taller para Mujeres
AT E N C I Becker - Duchenne Parent Project . !

Espaiia Portadoras de Distrofia Muscular de

PS I C O L| El Servicio de Atencidn Psicoldgica Duchenne. .. Duchenne & Becker.

Para ello contamos con la colaboracion
de la Dra. Marisol Montolio (Directora Cientifica de Duchenne Parent Project Espafia) junto a
Sara Osuna y David Diaz-Pinto (Psic6log@s del Servicio de Atencion Psicoldgica de DPPE).

Este taller esta destinado a mujeres portadoras de la enfermedad y sus parejas.

Se llevara a cabo mediante la plataforma online utilizada en Duchenne Parent Project
Espana.

Disponible en dos franjas horarias:

— Jueves 28 de noviembre a las 12.00
— Jueves 28 de noviembre a las 18.00

Para participar en el Taller, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcién (fecha tope 25 de
noviembre). Si estas interesad@ en acudir al taller y ain no eres socio puedes hacerlo en el
siguiente link: HAZTE SOCIO - https://www.duchenne-spain.org/hazte-socio/

13 de noviembre

-“ i . ~
:"-‘g:' Eu;ﬂpean DUGHENNE-SPAIN.ORG Duchenne Parent Project Espafia
Bras® ererence H i : . .
A Duchenne Parent Project Espaiia asiste asiste a la 32 reunion anual de
ee" Network a la 3* reunion anual de “European y
for rrer lowprevel Reference Network for Rare European Reference Network for
e Neuromuscular Disease EURO-NMD” - Rare Neuromuscular Disease
Neuromuscular Duchenne Parent Project Espaiia EURO-NMD”

Disoases (ERM EURD-HA

Seguimos trabajando.
#investigacion #desafioduchenne

Tenéis la informacion completa en el link de la imagen.



14 de noviembre
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3Y 4 DE DICIEMBRE DE 2019
DE 11:00 A 14:00 Y DE 17:00 A 20:30
LIBRERIA 4 LETRAS

i I I I CALLE ASTURIAS 9 GIJGN

MERCADILLO
SOLIDARIO
DISTROFIA
MUSCULAR

DUCHENNE Y

BECKER

TODO LO RECAUDADO SERA DESTINADO INTEGRAMENTE A INVESTIGACION

: : .
4 letras "L B 2 %enona

14 de noviembre

DUCHEMME-SPAIN.ORG

Solid Biosciences: actualizacion del
programa SGT-001 - Duchenne Parent
Project Espaiia
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iiVolvemos a #ASTURIAS!

Gijén! 3y 4 de Diciembre, de 17h. a 20:30h.
LIBRERIA 4 LETRAS, C/ Asturias N°9.

iilll MERCADILLO SOLIDARIO POR
DUCHENNE!

Un evento que afio tras afio es un éxito y por
el que un aflo mas os tenemos que agradecer
de corazon!!

Todos los fondos recaudados seran
integramente destinados a recursos para la
investigacion de la distrofia muscular de
Duchenne&Becker.

OS ESPERAMOS!

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #solidaridad
#mercadillossolidarios

Solid Biosciences: actualizacion del
programa SGT-001

#investigacion #desafioduchenne

Solid Biosciences Inc. ha proporcionadoe hoy una

B | O S C I actualizacion clinica sobre SGT-001 & informd gue...

14 de noviembre

\catabasis

Tenéis la informacién completa en el
link de la imagen.

Objetivo de edasalonexent como
potencial tratamiento de la DMD.

#investigacion #desafioduchenne

to health

DUCHENME-SPAIN.ORG

Tenéis la informacion completa en el
link de la imagen.

i

Objetivo de edasalonexent como potencial tratamiento de

la DMD - Duchenne Parent Project Espafia



14 de noviembre

15 de noviembre
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Y OUTUBE.COM
Nuevas vidas: historias vinculadas por la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker
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iiIMUCHISIMAS GRACIAS!!

Y TU??

Ya tienes tu rosa de la esperanza??
Recuerda que hacen envios y es un
buen regalo!!

Tienes el contacto en el link de la
imagen.

#regalossolidarios

#Desafioduchenne

Hoy es el Dia Mundial de las
Enfermedades #Neuromusculares,

hoy es un dia de reivindicacién y
visibilidad. Todos los dias del afio
debieran serlo.

Pero hoy, #15deNoviembre unidos a
toda la comunidad mundial de Parent
Project os hacemos llegar este video.
Te pedimos que nos dediques unos
minutos...

La pelicula narra las experiencias de
familias y pacientes que viven con la

Distrofia Muscular de Duchenne y Becker: cémo cambia la vida y como se pueden cambiar las cosas.
“Nuevas vidas: Historias vinculadas por la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker”, un documental

producido por Parent Project aps — la organizacion italiana de pacientes y familias que viven con la
enfermedad — ha sido seleccionado para participar en el festival de cine Disorder: The Rare Disease

Film Festival, un evento cinematografico dedicado a las #enfermedadesraras, que ha tenido lugar en

San Francisco, en el Mission Bay Conference Center, los dias 9 y 10 de noviembre de 2019.

“New lives” ha sido creado por Parent Project con el apoyo de la agencia Arimvideo y dirigido por

Marco Fiata. A través de los testimonios de personas que conviven con la enfermedad en 7 paises

diferentes: Italia, Estados Unidos, Espafia, Reino Unido, Paises Bajos, Rumania e Israel: la pelicula
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narra a la audiencia cémo cambia la vida después de recibir el diagnostico de una enfermedad como la
Distrofia Muscular de #Duchenne o #Becker y como, gracias al compromiso de muchas personas, las

cosas pueden cambiar para la comunidad de pacientes.

Descubrir que un hijo tiene una enfermedad genética degenerativa, como la Distrofia Muscular de
Duchenne o Becker, provoca una profunda crisis en los padres: las esperanzas y expectativas que tenian
con respecto a su hijo cambian repentinamente, y deben reconstruir de nuevo, gradualmente, todos sus
proyectos familiares.

En la pelicula, algunos padres cuentan cémo trataron de canalizar su sufrimiento tratando de mejorar la
vida de sus hijos; alentandolos a desarrollar todo su potencial, mds alla de las limitaciones que lleva
implicita la enfermedad.

Y cémo encontraron la fuerza para convertirse en promotores del cambio, generando un impacto
positivo en la vida de otras personas a través de su activismo.

iOs pedimos MAXIMA DIFUSION!

HOY TAMBIEN #todossomosduchennebecker en nuestro #desafioduchenne #rarasnoinvisibles #Feder
#delamano15N

15 de noviembre

Queremos agradecer a todos los médicos e
investigadores el trabajo, la constancia y la
seriedad con la que tratan esta problematica.

iPor Ell@s!

#DiaMundialEnfermedadesNeuromusculares
#15N #Duchenne #Becker #15Noviembre
#delamano15N #todossomosduchennebecker

#desafioduchenne

15 de noviembre

Nos hacemos eco del video realizado por
Federacion Asem porque
#unidossomosmasfuertes.

#delamano15N
#diamundialenfermedadesneuromusculares

#investigacion

YOUTUBE.COM

Una carta en primera persona a las enfermedades
neuromusculares #DELAMANO15N
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16 de noviembre

Hoy os traemos esta fantastica
entrevista a nuestro compafiero
Francisco Javier Manrique Martin !!!

(podéis acceder a ella a través de la
imagen).
El representa el #deporte #solidario

por #duchenne y #Becker y no se

puede hablar mas claro!!

SIVININININY

MUCHISIMAS GRACIAS TAMBIEN A RADIO MARCA ALMERIA #BMWAfondo por darnos voz
y vamos a por ese #UltraTrail y nuestro #desafioduchenne!! #todossomosduchennebecker #difusion

#retosolidario

18 de noviembre

¢ DUCHEMNE-SPAIN.ORG La Dra. Marisol Montolio, Directora
Duchenne Parent Project Espaiia —
participa en la LXXXIV JORNADA Clefltlflca deNDuche.nfle Parent
FUINSA (20/11/2019) - Duchenne Parent Project Espaiia participa en la
| Project Espaiia LXXXIV JORNADA FUINSA LAS
lra |a |nue$t|gai La Dra. Marisol Montolio, Directora Cientifica de... ENFERMEDADES RARAS EN EL

SNS: Investigacion, diagnostico y
abordaje terapéutico el proximo 20 de Noviembre en Madrid.
Su participacién sera a las 9:50 h MESA 1: INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS con la
charla “La investigacién desde una Asociacion de Pacientes”.

Tenéis toda la informacién del programa en el link de la imagen. #investigacion #desafioduchenne

18 de noviembre

Tan facil como contar tu realidad.
Tan simple como esto:

#GivingTuesday, un dia dedicado a

dar y a colaborar con causas
sociales.
#GivingTuesday es un movimiento

global que quiere incentivar la
solidaridad y las buenas acciones de

GIVINGTUESDAY ES
#oDonoPorque - GivingTuesday
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las personas. El objetivo es dedicar un dia entero en todo el mundo, este afio el 3 de diciembre, a
celebrar la accion de dar.

¢Qué es #YoDonoPorque? Es un concurso online donde Ixs participantes tienen la oportunidad de

compartir su experiencia altruista y las razones por las que apoyan la solidaridad, donan a proyectos
sociales y colaboran con organizaciones.

Desde el 15 de octubre hasta el 3 de diciembre, cualquier persona puede explicar su historia y
experiencia con la solidaridad demostrando la accién de dar (tiempo, dinero, ropa, alimentos, etc.)
colgandola en la plataforma oficial online.

#YoDonoPorque es un concurso vinculado con la campafa #GivingTuesday.

Este afio, ademas de captar fondos, las organizaciones pueden promover que sus socios, socias y
donantes participen en el concurso.

De esta manera, se fortalece su vinculo con la entidad, se reconoce su contribucién y, al mismo tiempo
se generan mas donaciones.

Es una oportunidad para agradecer a socios, socias y donantes su colaboracién y animarles a difundir
entre sus amigos, familiares y conocidos la ocasion de colaborar con causas sociales.

¢Cuales son los premios de #YoDonoPorque?

Los premios a las historias ganadoras seran los siguientes:
* Un premio de al relato de historia mas inspiradora, que el/la ganador/a destinara a la
organizacion sin fines de lucro que él/ella elija.
» Un premio de al video testimonial mas inspirador, que el/la ganador/a destinara a la
organizacion sin fines de lucro que él/ella elija.
* Un premio de a la historia de mayor votacion popular, que el/la ganador/a destinara a la
organizacion sin fines de lucro que él/ella elija.

Los premios se anunciaran el 19 de diciembre a través de los canales de comunicacion de
#GivingTuesday.

¢Qué os parece? Muchos de vosotros tenéis mucho que contar. Ese corazén grande, ahora puede hablar
por #Duchenne.

Espero que muchos os animéis y os propongo incluso que todos los que querais nos mandeis esa misma
historia a eventos@duchenne-spain.org para compartirla en el apartado de testimonios de nuestra web.

Eso también animara a mas gente a interesarse por nosotros y a unirse a nuestro desafio.

Tenemos que seguir avanzando! No podemos permitir que la investigacion no avance por falta de
recursos econdémicos y nuestra entidad lleva invertido en recursos para ello mas de jj2 millones euros!!
POR ELLXS

La informacién en su Web: http://givingtuesday.es/ Para escribir tu experiencia testimonial y saber
como hacerlo sigue este enlace:http://givingtuesday.es/vodonoporque/

ii VAMOS!! #desafioduchenne #todossomosduchennebecker




19 de noviembre

MUCHISIMAS GRACIAS CHICOS POR VUESTRO GESTO!! Y MUCHISIMA FELICIDAD!!
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

19 de noviembre

Pharmaceuticals

)( santhera

i
DUCHENNE-SFAIN.ORG
Santhera publica datos del ensayo SYROS, del uso a largo
plazo de idebencona en la Distrofia Muscular de...

19 de noviembre

La Hermandad del Santisimo Cristo de la Misericordia
organiza este acto en beneficio a la Asociacion

»
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20 de Noviembre de 2019

CEIP MANUEL PORTALES —— CEIP MAESTRO JOSE ARENAS — SCA EUROPEOS — SCA VIRGEN DEL VALLE — AMPA
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iiALBAY JAVI!!
#MiBodaSolidaria por #Duchenne!!

Hace unos dias asistimos nuevamente a una
de esas bodas en las que la #solidaridad va
por bandera y en esta ocasion de forma
#Medieval!!

Nuestras pulseras fueron las protagonistas a
la hora d agradecer a sus invitados la
asistencia por parte de los novios. Por Uriel,
por Alonso y por todos!

Santhera publica datos del ensayo
SYROS, del uso a largo plazo de
idebenona en la Distrofia Muscular de
Duchenne

#investigacion #desafioduchenne

Tenéis la informacién completa en el
siguiente link de la imagen

RECORDAD!!Mafiana tenemos
DESAYUNO SOLIDARIO EN ALCALA
DEL VALLE!!!

Organizado por La Hermandad del
Santisimo Cristo de la Misericordia.

Todos los fondos recaudados seran
integramente destinados a recursos para la
investigacion de la distrofia muscular de
Duchenne&Becker.
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MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #solidaridad

20 de noviembre

MAS DE 2100€ es lo recaudado el pasado
sabado en la carrera de San Eugenio de
pasado 16 de noviembre en Argés (Toledo).

SOLO NOS QUEDA AGRADECER DE
CORAZON A LA ORGANIZACION POR
PENSAR EN NOSOTROS Y, A TODOS
LOS PARTICIPANTES POR SU
SOLIDARIDAD!

Todos los fondos recaudados seran
integramente destinados a recursos para la

investigacion de la distrofia muscular de
Duchenne&Becker. #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

20 de noviembre

{11000 EUROS MAS SE SUMAN A LA

[]
INVESTIGACION DE LA MANO DE
INECO!!

“Como sabéis, hace unas semanas, Ineco
lanz6 la Campafia jTu Eliges!, para seleccionar tres ONGs a las que la empresa ayudara a financiar su
actividad social.

Ya tenemos el resultado de vuestra votacion:

«1ler premio (6.000 €): Centro de Paralisis Cerebral de Cruz Roja en Valencia Propuesta por Angel
Escrig. Este centro atiende a nifias y nifios con necesidades educativas y asistenciales especiales muy
amplias derivadas de graves trastornos neurolégicos, que provocan una discapacidad multiple. Puedes
conocer mas aqui.

+2° premio (3.000 €): Asociacién infantil Oncoldgica de la Comunidad de Madrid (ASION). Propuesta
por Nuria Bonilla y dedicada a contribuir a mejorar el estado de los nifios y adolescentes
diagnosticados de cancer y de sus padres, tanto en el plano médico, como psicolégico, asistencial,
etc... Mas informacion aqui.

«3er premio (1.000 €): Asociacion Duchenne Parent Project. Propuesta por nuestra compafiera Veronica
Parra. Esta organizacion promueve y financia la investigacion de esta enfermedad rara y mejora la
calidad de vida de los afectados. Més informacién aqui.
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Enhorabuena a las ONGs ganadoras asi como a todos los que habéis participado en la campafia dando a
conocer, al resto de vuestros compafieros, la excelente labor que las organizaciones prestan en su ayuda

a los mas necesitados.

En nuestro caso, MUCHISIMAS GRACIAS A NUESTRA COMPANERA VERONICA PARRA POR,

UN ANO MAS REPRESENTARNOS!!!.

Todos los fondos recaudados seran integramente destinados a recursos para la investigacién de la

distrofia muscular de Duchenne&Becker.

MUCHISIMAS GRACIAS!!! #todosomosduchennebecker #desafioduchenne

21 de noviembre
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BIGASTRO #ALICANTE!

Nuevamente #deporte y #solidaridad se unen
contra #Duchenne.

Domingo 1 de Diciembre, con salida y meta en
el Auditorio Municipal Francisco Grau de
Bigastro.

Organizado por la Pefia Deportiva San
Joaquin.

Inscripciones en: www.asuspuestos.com

iiY alli estaremos nosotros!!
MUCHISIMAS GRACIAS POR INVITARNOS!

Todos los fondos recaudados seran
integramente destinados a recursos para la
investigacion de la distrofia muscular de
Duchenne&Becker.

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #deporteporduchenn
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22 de noviembre

Y aqui tenemos a nuestro pequefio pirata Héctor,
representando a todo Duchenne Parent Project
Espaiia, recogiendo este cheque en el pasado evento
de teatro en Daganzo de Arriba (Madrid).

EL RAPTO DE LAS CEBOLLITAS, una
representacion teatral que fue representada el
pasado 16 de noviembre en la Casa de
Cultura.

Alli también pusimos nuestro stand solidario y
el resultado han sido casi 950€!!!

Fondos que seran integramente destinados a
recursos para la investigacion de la distrofia

muscular de Duchenne&Becker.

DiA: 16 de NOVIEMBRE de 2019

oo™ Pro, MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!!!
LUGAR: Casa de la Cultura, Daganzo Fa e
TRk DRy SRA : E A la compaiiia de teatral LA ZOGANDA por su
PRECIO: 2£ “"o,o,,%cmo,sﬁp solidaridad, a todos los asistentes y a nuestra
Toda e et oo ncanes o destinad s DUCHENNE PARENTPROLET SPARA' familia en la zona, Sheila e Ivan por
representarnos!!!

SEGUIMOS SUMANDO!!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

25 de noviembre

iiiValencia!!!
MUCHAS GRACIAS!!

#deporteporduchenne

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne




25 de noviembre

1 JOPT 25
VOLUNTARIADO

I FACULTAD COUCACION
UMIVIRSIDAD COMPLUTINSE

FERIA ¥ TALLERES METES YICENTL ALEINANSAE

TWITTER.COM
50U Educacion on Twitter
“El proximo 26 de noviembre celebramos la Il Jornada de Voluntariado, en...

Asociacién

Duchenne Parent Project
& 54 > hspana
< <o cular de Duchenne y Becker

ill JORNADA DE
VOLUNTARIADO!

Mafiana Duchenne Parent Project
Espafia asistira a esta Jornada de
#Voluntariado en la

Facultad de Educacion de la
Universidad Complutense de
Madrid!

jAlli estaremos con nuestro stand
solidario!

iiMUCHISIMAS GRACIAS POR
INVITARNOS!!

#solidaridad #voluntariado #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

26 de noviembre

[lustre Colegio de Abogados de Malaga

Delegacion de Torrox

iHoy tenemos un agradecimiento!

El Ilustre Colegio de Abogados de
Malaga, en su delegacién de Torrox,
ha querido contar con Duchenne
Parent Project Espafia y compartir
con nosotros sus beneficios.

11400€ ES EL RESULTADO DE LA
DONACION!!
MUCHISIMAS GRACIAS!!!

Y por supuesto muchas gracias a
nuestra compariera Mari Nieves por
representarnos en esta ocasion.

Todos los fondos recaudados seran integramente destinados a recursos para la investigacion de la

distrofia muscular de Duchenne&Becker.

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne #solidaridad



27 de noviembre
11y 12
DICIEMBRE "c"
Hospital & 1 g
Infanta Sofia =\

2 * ¥ %y

A favor de la investigacién
contra la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker
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28 de noviembre

ERCADILLO

SOLIDARIO NAVIDENO

a favor de la investigacién de la distrofia
muscular de Duchenne y Becker

Del 5 al 8 de diciembre

Jueves, viernes y sabado: 11:00-20:00
Domingo: 11:00-14:00

A i ] y &
oy
PP o
a5 ESPANA
= www.duchenne-spain.org

Lugar: Hotel CarlosV
Plaza Horno de la Magdalena, n° 4
(Toledo)

Organiza: % Colabora: g4 »
#desafioDuchenne” Persiesrieny
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#MADRID!!

Hospital Infanta Sofia (San Sebastian de los
Reyes).

La cita es para los proximos dias 11 y 12 de
Diciembre!!

MERCADILLO SOLIDARIO POR DUCHENNE!!

Todos los fondos recaudados seran integramente
destinados a recursos para la investigacion de la
distrofia muscular de Duchenne&Becker.

OS ESPERAMOS!!

MUCHISIMAS GRACIAS por vuestra
colaboracion!!

#solidaridad #todossomosduchennebecker

#desafioduchenne

iVOLVEMOS A #TOLEDO!

Un afio mads MERCADILLO NAVIDENO
SOLIDARIO EN EL Hotel Carlos V Toledo!

Todo listo para instalar nuestro stand del 5 al 8 de
diciembre.

1i0S ESPERAMOS!!

Todos los fondos recaudados seran integramente
destinados a recursos para la investigacion de la
distrofia muscular de Duchenne&Becker.

Y un afio mas MUCHISIMAS GRACIAS AL
HOTEL CARLOS V POR MOSTRARNOS SU
APOYO NUEVAMENTE!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#solidaridad
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29 de noviembre
" g | MAS BODAS SOLIDARIAS!!

Ellos son Jaime y Conchi, y ellos son otra pareja de
novios que, para su boda, decidieron regalar a sus
invitados #solidaridad en esta ocasion con nuestras

~ velas aromaticas.

MUCHISIMAS GRACIAS CHICOS! Y
"~ MUCHISIMA FELICIDAD!!

RCOMPANA
ECIAL PAR

GRACIAS POR ACOMPANARNOS EN ESTE

35 QUE TOV

£ ESTE MON > h-‘ oiA TAN ESPECIAL PARA NOSOTROS.

el ORI oo e i

6112017 vez cornmonnn comia Por Alma y por tod@s l@s afectad@s!!
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