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Show Room

1% textil y gafas
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2

Carla, Sergio, Alba, Hugo, Maria, Carla, Jon,
Iker, Borja, Nicolas y Lucas dan la bienvenida al
mes de marzo en nuestro
#CalendarioSolidario!!

Auln estas a tiempo de adquirir el tuyo!!

Con mas de 4200 calendarios vendidos, muy
poquitos son los que quedan en existencial!l
HAZ TU PEDIDO EN:
pedidos@duchenne-spain.org

No te quedes sin el!

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #12meses

¢ Nos vamos de "Show Room"?

Euphoria nos invita el préximo 21 de
Marzo a las 16:30h.

Solidario y con sorteos en favor de
Duchenne Parent Project Espafia, o0s
esperan en Roquetas de Mar (Avda. Juan
Carlos I, 113, Roquetas, Almeria)!

Te esperamos!!
Muchas gracias!!

#Solidaridad #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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Duchenne
met Espana

4 de marzo
Recuerda que nuestra Web se actualiza

DUCHENNE-SPAIN.ORG . P
| | n las nov:
Home - Duchenne Parent Project Espaiia diaad a co tédas as novedades que
pueden ir surgiendo.

Unete al #DesaficDuchenne para poner fin a la Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker. ¥ que saltar, levantarse o correr dejen de ser un reto
diario para nuestros nifios. Quiero donar bajar +2.000.000€ en Investigacion. ..

Todo cuanto sabemos sobre Duchenne y
Becker esta ampliamente explicado en

ella. jNo dejes de visitarla y conocernos un poco mejor!

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

5 de marzo

Un pueblo volcado!! Una firme
propuesta de #solidaridad!!

#INVESTIGACION

IMPRESIONANTE #UNCASTILLO en
Zaragoza!!

¢, Qué estaran tramando esta vez?

iiQUE BONITO VIDEO!

MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!

YOUTUBE.COM

UNCASTILLO DE ARENA PARA DUCHENNE PARENT #todossomosduchennebecker
PROJECT :
#desafioduchenne
6 de marzo
7K CaixaBank ogreso e cusnts sins

iiMUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!!

Operacidn imperis
INPOSICION EN EFECTIVO 925,00 EUR
Por cuer - o

me e 325€ que seran integramente destinados a recursos
para la investigacion de la distrofia muscular de
Duchenneé&Becker.

Seguimos sumando!!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#solidaridad

Usted i 24,
90002 - Valenla, ai Dafansor dal i 3 - 28028 Masirid. Habiondo

s admisidn o
. calle Alcals, 50, 78014 Madiid..
Focha y hora oficina St
12072020 103657 otosn ®
Rafercncia dela oporacidn
12022020-262602102043-1788

et .0 Cor it Saso8, 3., 403Vl I ABRIBSH
rsiritn o Ragon Waseurs d Ve tve 13T, ek b sV 1TIRE,nsripedn ¥
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9 de marzo

iiPublicacion del libro Uniendo Cabos.
Vuelta a la peninsula Ibérica en un Dyane
6!!!

TODOS LOS FONDOS RECAUDADOS
SERAN INTEGRAMENTE DESTINADOS
A RECURSOS PARA LA INVESTIGACION
DE LA DISTROFIA MUSCULAR DE

DUCHENNE&BECKER
VERIAMLEOM _ o _ Haz tu Pre-Reserva AQUI
Participa en el Crowdfunding "Publicacion del libro .
Uniendo Cabos. Vuelta a la peninsula Ibérica en un... Selecciona tu manera de colaborar y

saquemos este gran proyecto de Jorge
Aguirre en favor de Duchenne Parent Project Espafia.

Libro en version impresa sobre su viaje de mas de treinta dias por toda la peninsula ibérica,
Ceuta y Melilla, uniendo todos los cabos.

¢ Te lo vas a perder? Ayudanos a compartir!! #lectura #solidaridad
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

10 de marzo )
DIFUSION!

Os traemos hoy, desde Radio
Fuensalida (Toledo), la
fantastica entrevista a nuestra
compafera Joana.

Todo preparado para que en
Semana Santa se realice el
Certamen Benéfico organizado
por la Banda de CCTT de Santa
167 & B\ o Cecilia Cristo Resucitado.

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

MUCHISIMAS GRACIAS por el evento!

Muchas gracias a la radio por darnos voz!

Y muchas gracias Joana por representarnos tan bien!!!
#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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https://www.verkami.com/projects/23646-publicacion-del-libro-uniendo-cabos-vuelta-a-la-peninsula-iberica-en-un-dyane-6?fbclid=IwAR1v2ZVXL0JhRjdN3AL1BqxoqTzR8YaXuxq2pWch5H5jVOYwmFlUO8ESv20
https://www.facebook.com/2366050850293639/videos/198782061428387/
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11 de marzo
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ite

DUCHEMME-SPAIN.ORG
Sinopsis de la guia "COVID-19 {Novel Coronavirus) Plan and
Preparation Guide for Adults Living with Neuromuscular...

Podéis acceder aqui a la sinopsis
de la guia “COVID-19 (Novel
Coronavirus) Plan and
Preparation Guide for Adults
Living with Neuromuscular
Disabilities” publicada por NMD
United Volunteers.

5
i

11 de marzo
Mas #DIFUSION!

En esta ocasion nos vamos a
#LEGANES!

Desde LGNRADIO.COM nos
llevan al Distrito de La Fortuna
donde nuestra compafiera
Marisa Parra nuevamente nos
da voz.

Con motivo de la exposicion
solidaria de arte, nuevamente

LGNRADIO.COM
10-03-20 Entrevista a Marisa, David y Miguel - Proyecto desde alli, recibimos todo el
solidario carifio y el apoyo que siempre

nos han prestado en esta region. jjjMUCHAS GRACIAS A TODOS!!!

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

13 de marzo
Carta a la comunidad de

DUCHENME-SPAIN.ORG Duchenne: Actualizacién de

Carta a la comunidad de Duchenne: datos y ensayos clinicos IGNITE
Actualizacion de datos y ensayos DMD

clinicos IGNITE DMD - Duchenne Parent

Project Espaiia

) Esta manana emitimos un
Estimada comunidad de Duchenne: Ezta manana... i
B | O S C | comunicado de prensa que


https://www.duchenne-spain.org/blog/sinopsis-de-la-guia-covid-19-novel-coronavirus-plan-and-preparation-guide-for-adults-living-with-neuromuscular-disabilities-publicada-por-nmd-united-volunteers/?fbclid=IwAR0zGm2EHQ8kiMx0aW5pu7Q3_FQUHKzn8F_yX-nn0FDpBSgf6M5kOAAiyRQ
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAPuCcaheVeRs5HaWFewP1gSCziVMHEKhUYWYkUR92I2LzNcPeoJ-fChyap2XcNuxYNQPH2KsWzWHXxVw-JRRD0ij8qbMF3WS4S5TCFPoKGXhlomJqbP-cGi9IxffCGJF1IPxuobeA1F6IufGwIdzhHI6xBeDFdrz8X9qvPKmPDDTQyY1wJ12ENY3Es8UZ9j3HxeXlxrCDdkALYCRZnBZzEzdyr_Fvn290AhqMljcvDzcN-xjtRi6TMhv7V0jz199BjMEze44AXTbW4vkFdklGMMyUyXw04E_bIRBcp9rMsk9s8EerMknKfkEst84T5xNfHyoS_VvIUNUDINMNrGn3b5g&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAPuCcaheVeRs5HaWFewP1gSCziVMHEKhUYWYkUR92I2LzNcPeoJ-fChyap2XcNuxYNQPH2KsWzWHXxVw-JRRD0ij8qbMF3WS4S5TCFPoKGXhlomJqbP-cGi9IxffCGJF1IPxuobeA1F6IufGwIdzhHI6xBeDFdrz8X9qvPKmPDDTQyY1wJ12ENY3Es8UZ9j3HxeXlxrCDdkALYCRZnBZzEzdyr_Fvn290AhqMljcvDzcN-xjtRi6TMhv7V0jz199BjMEze44AXTbW4vkFdklGMMyUyXw04E_bIRBcp9rMsk9s8EerMknKfkEst84T5xNfHyoS_VvIUNUDINMNrGn3b5g&__tn__=*NK-R
http://LGNRADIO.COM/?fbclid=IwAR0zvXEiXIZVefRsoaXaACnxo0ZxVi1PTXPToMt3-H6DmbBNomMw5g1uBNg
https://www.facebook.com/hashtag/legan%C3%A9s?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAPuCcaheVeRs5HaWFewP1gSCziVMHEKhUYWYkUR92I2LzNcPeoJ-fChyap2XcNuxYNQPH2KsWzWHXxVw-JRRD0ij8qbMF3WS4S5TCFPoKGXhlomJqbP-cGi9IxffCGJF1IPxuobeA1F6IufGwIdzhHI6xBeDFdrz8X9qvPKmPDDTQyY1wJ12ENY3Es8UZ9j3HxeXlxrCDdkALYCRZnBZzEzdyr_Fvn290AhqMljcvDzcN-xjtRi6TMhv7V0jz199BjMEze44AXTbW4vkFdklGMMyUyXw04E_bIRBcp9rMsk9s8EerMknKfkEst84T5xNfHyoS_VvIUNUDINMNrGn3b5g&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/difusi%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAPuCcaheVeRs5HaWFewP1gSCziVMHEKhUYWYkUR92I2LzNcPeoJ-fChyap2XcNuxYNQPH2KsWzWHXxVw-JRRD0ij8qbMF3WS4S5TCFPoKGXhlomJqbP-cGi9IxffCGJF1IPxuobeA1F6IufGwIdzhHI6xBeDFdrz8X9qvPKmPDDTQyY1wJ12ENY3Es8UZ9j3HxeXlxrCDdkALYCRZnBZzEzdyr_Fvn290AhqMljcvDzcN-xjtRi6TMhv7V0jz199BjMEze44AXTbW4vkFdklGMMyUyXw04E_bIRBcp9rMsk9s8EerMknKfkEst84T5xNfHyoS_VvIUNUDINMNrGn3b5g&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/sinopsis-de-la-guia-covid-19-novel-coronavirus-plan-and-preparation-guide-for-adults-living-with-neuromuscular-disabilities-publicada-por-nmd-united-volunteers/?fbclid=IwAR0k58GAoT-TinQ2jx1nB0V3hk4EJ6jonbCz-pANUONOqNm86q6ueiHDdMg
https://lgnradio.com/podcast/10-03-20-entrevista-a-marisa-david-y-miguel-proyecto-solidario/?fbclid=IwAR3X-KPF_yHb_EyGqeCG5kOi2yJSOexmn69BDewUIoVx8zZ05lOMpsDxjgc
https://www.duchenne-spain.org/blog/carta-a-la-comunidad-de-duchenne-actualizacion-de-datos-y-ensayos-clinicos-ignite-dmd/?fbclid=IwAR3jfGSuSncnB-qofUOvx-r1jM1vMnT4sOqk-H7CiEyeYoMlFdz0on4ZBOs

Duchenne
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proporciona una actualizacion comercial, que incluye datos de pacientes nuevos de IGNITE
DMD, el ensayo clinico de fase | / 1l de Solid de SGT-001.

Buenas noticias que podéis leer en el siguiente enlace a nuestra web.

#investigacion #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

13 de marzo

CORONAVIRUS

DUCHENME-SPAIN.ORG

Coronavirus (COVID-19): Recomendaciones para Pacientes
Duchenne y Becker - Duchenne Parent Project Espaiia

15 de marzo

Duchenne
o ESPANG
desatioduchenne.org

Con motivo de la alerta sanitaria COVID-19 v por las medidas aplicadas para contener
la propagacién del virus, 0s comunicamaos que en beneficio de la salud publica y por
responsabilidad social, hemos decidido CERRAR TEMPORALMENTE nuestra SEDE
SOCIAL EN MADRID durante el periodo que el Gobierno y las autoridades sanitarias

establezcan como adecuado y necesario para el bienestar de todos

Asi mismo tanto el departamento de eventos como nuestra tienda solidaria paralizan

su actividad

Migntras tanto puedes comunicarte con nosotros el 10s teléfonos y correos electronicos

que figuran en nuestra WEB o a través de nuestras redes sociales.

Muchas gracias y lamentamos las molestias ocasionadas, debemos pensar en la

seguridad, salud y bienestar de todos.

Junta Directiva Duchenne Parent Project Espaiia.
#desfioduchenne

Coronavirus (COVID-19):
Recomendaciones para Pacientes
Duchenne y Becker. Accede al

enlace de la noticia aqui

Queridos amigos y familias, con
motivo de la alerta sanitaria COVID-
19 y por las medidas aplicadas para
contener la propagacion del virus, os
comunicamos que en beneficio de la
salud publica y por responsabilidad
social, hemos decidido CERRAR
TEMPORALMENTE nuestra SEDE
SOCIAL EN MADRID durante el
periodo que el Gobierno y las
autoridades sanitarias establezcan
como adecuado y necesario para el
bienestar de todos.

Asi mismo tanto el departamento de
eventos como nuestra tienda solidaria
paralizan su actividad.

Pero seguiremos trabajando en favor
de nuestr@s guerrer@s desde
nuestras casas!


https://www.duchenne-spain.org/blog/coronavirus-covid-19-recomendaciones-para-pacientes-duchenne-y-becker/?fbclid=IwAR2YJsI2uIkuW4VjQ2xr8JvQ-2cRbxMjfgIC5sSuKP_Ntf0_dYs0HLToiDw
https://www.duchenne-spain.org/blog/carta-a-la-comunidad-de-duchenne-actualizacion-de-datos-y-ensayos-clinicos-ignite-dmd/?fbclid=IwAR3jfGSuSncnB-qofUOvx-r1jM1vMnT4sOqk-H7CiEyeYoMlFdz0on4ZBOs
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDffQekl0G87imTURB5ZWJUB61VEsZuNUGy1VLV6y7_2YnIK_sutf4Zmkl4N9kIueBBsSL_gaOH30zHFOOrBOlnBF7b1oFottRUEbIdpGz-gcbQ1wRE1Nk8bQXAlc0HMEy-U7eW5X2QotpYJ8wvRaG-FeIYpTWZIOzedDWfaXSuK9vXU8GXPvvez-pR-KCisq54EWzUZrD3DGjX7s5JI8g07NoR5VyaUpoox6_wuefbUdONYioRJvxjBKm8LlYLTad2lbtQsjFEor25vYLc1BAtwqUeuC1ipFIFt8Nb5mS1yehn1fFbCKx4uHWDoNVLvlEy-x9P25bId0ee3saNVjUIlQ&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDffQekl0G87imTURB5ZWJUB61VEsZuNUGy1VLV6y7_2YnIK_sutf4Zmkl4N9kIueBBsSL_gaOH30zHFOOrBOlnBF7b1oFottRUEbIdpGz-gcbQ1wRE1Nk8bQXAlc0HMEy-U7eW5X2QotpYJ8wvRaG-FeIYpTWZIOzedDWfaXSuK9vXU8GXPvvez-pR-KCisq54EWzUZrD3DGjX7s5JI8g07NoR5VyaUpoox6_wuefbUdONYioRJvxjBKm8LlYLTad2lbtQsjFEor25vYLc1BAtwqUeuC1ipFIFt8Nb5mS1yehn1fFbCKx4uHWDoNVLvlEy-x9P25bId0ee3saNVjUIlQ&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/investigaci%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDffQekl0G87imTURB5ZWJUB61VEsZuNUGy1VLV6y7_2YnIK_sutf4Zmkl4N9kIueBBsSL_gaOH30zHFOOrBOlnBF7b1oFottRUEbIdpGz-gcbQ1wRE1Nk8bQXAlc0HMEy-U7eW5X2QotpYJ8wvRaG-FeIYpTWZIOzedDWfaXSuK9vXU8GXPvvez-pR-KCisq54EWzUZrD3DGjX7s5JI8g07NoR5VyaUpoox6_wuefbUdONYioRJvxjBKm8LlYLTad2lbtQsjFEor25vYLc1BAtwqUeuC1ipFIFt8Nb5mS1yehn1fFbCKx4uHWDoNVLvlEy-x9P25bId0ee3saNVjUIlQ&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/coronavirus-covid-19-recomendaciones-para-pacientes-duchenne-y-becker/?fbclid=IwAR2YJsI2uIkuW4VjQ2xr8JvQ-2cRbxMjfgIC5sSuKP_Ntf0_dYs0HLToiDw

?i Duchenne
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Mientras tanto puedes comunicarte con nosotros el los teléfonos y correos electronicos que
figuran en nuestra WEB www.duchenne-spain.org o a través de nuestras redes sociales.

Muchas gracias y lamentamos las molestias ocasionadas, debemos pensar en la seguridad,
salud y bienestar de todos.

Ahora toca cuidarse! Estamos a disposicion de todos y alerta para cualquier novedad que
surja.

Un fuerte abrazo a todos!

#Covid19 #desafioduchenne #todossomosduchennebecker #salud

#YoMeQuedoEnCasa #QuedateEnCasa

16 de marzo
COMUNICADO OFICIALY
DUCHENNE

DEFINITIVO.
PARENT PROJECT
ESPAEﬁ Informamos que en el contexto de

la actual pandemia de COVID-19,
\‘FD y de acuerdo con las directrices de
E la OMS, la proxima Conferencia
Internacional de Duchenne Parent
Project Espafia se CANCELA este
afio 2020 definitivamente.

&

Nuestra principal preocupacion es
DUCHENNE-SPAIN.ORG la salud y la seguridad de todos

CONGRESO INTERNACIONAL los interesados que participan en
DUCHENNE PARENT PROJECT ES... nuestra Conferencia,

especialmente la de nuestros
chicos/as y familias.

En la actualidad nos resulta imposible prever como estara la situacion en los proximos meses
y es nuestra responsabilidad que la asistencia al Congreso sea completamente segura para
todos.

Los responsables de la organizacion se pondran en contacto con todos los que ya habéis
efectuado reservas.

Equipo Duchenne Parent Project Espafia.

#Covid19 #Congreso #Desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBFmVFMvnaVOfmfL0QW0vA3TEqzOCT6PSM1IRAIEhnpPOTT_o9JiHp28vC2agnjCrA-YzjcslDOwhM-xZKds-wcE05UVbYmJ-pb61EvRVlbuQFrmsTYfNrP1VdnV7-OKyaMw4S9sL80QYr0QQzpUi6wfL-PF5VTZV17LEJ-t6eFf70ad9612m4BBvknopM2UAmI3ij6fchGYOzZcNaJMc0COkiPORv9xSyIKN8iSAm399-IJ0h6_a2a6nxGU70fQx9kaf4GM2UrwcLqSIbRscRgXfb-MQs2MZ4CawY2laJYsc_1rVKh_dzyNNCHpgKYYwqaeTw2i_aVxD6w4_wyH8s0kA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/congreso?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBFmVFMvnaVOfmfL0QW0vA3TEqzOCT6PSM1IRAIEhnpPOTT_o9JiHp28vC2agnjCrA-YzjcslDOwhM-xZKds-wcE05UVbYmJ-pb61EvRVlbuQFrmsTYfNrP1VdnV7-OKyaMw4S9sL80QYr0QQzpUi6wfL-PF5VTZV17LEJ-t6eFf70ad9612m4BBvknopM2UAmI3ij6fchGYOzZcNaJMc0COkiPORv9xSyIKN8iSAm399-IJ0h6_a2a6nxGU70fQx9kaf4GM2UrwcLqSIbRscRgXfb-MQs2MZ4CawY2laJYsc_1rVKh_dzyNNCHpgKYYwqaeTw2i_aVxD6w4_wyH8s0kA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/covid19?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBFmVFMvnaVOfmfL0QW0vA3TEqzOCT6PSM1IRAIEhnpPOTT_o9JiHp28vC2agnjCrA-YzjcslDOwhM-xZKds-wcE05UVbYmJ-pb61EvRVlbuQFrmsTYfNrP1VdnV7-OKyaMw4S9sL80QYr0QQzpUi6wfL-PF5VTZV17LEJ-t6eFf70ad9612m4BBvknopM2UAmI3ij6fchGYOzZcNaJMc0COkiPORv9xSyIKN8iSAm399-IJ0h6_a2a6nxGU70fQx9kaf4GM2UrwcLqSIbRscRgXfb-MQs2MZ4CawY2laJYsc_1rVKh_dzyNNCHpgKYYwqaeTw2i_aVxD6w4_wyH8s0kA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/quedateencasa?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/yomequedoencasa?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/salud?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/covid19?epa=HASHTAG
http://www.duchenne-spain.org/?fbclid=IwAR0ZFELC-M9mpJWFeO6GOsAncNNsO5KuLWsjNaJZTAWIySh0YnH1PpcmqJU

17 de marzo

YOUTUBE.COM
fisioterapia en la Infancia

?i Duchenne
Y& o ESPONA

Ahora que todos nos quedamos
en casa, es importante que los
padres hagamos de la mejor
manera posible el trabajo que
nuestros fisioterapeutas han
realizado siempre con ell@s.

Estamos trabajando para ampliar
toda esta informacion, pero
mientras tanto os dejamos un
video muy interesante que puede
ayudarnos a todos.

#fisioterapia #Duchenne #Becker

#YoMeQuedoEnCasa #desafioduchenne #todossomosduchennebecker

18 de marzo

WORLD DUCHENNE ORGANIZATION

DMD/BMD
AND COVID-19

A

r Jr:ﬁd 1
DUCHENNE-SPAIN.ORG
Webinar COVID-19 y la Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker (14 marzo 2020) - Duchenne Parent Project Espaiia

iIMPORTANTE!

Este seminario web fue creado
para facilitar las preguntas a los
médicos sobre el brote actual de
Coronavirus y como esto podria
afectar a la comunidad de la
distrofia muscular de Duchenne y
Becker. Hemos recopilado las
preguntas frecuentes y las hemos
agrupado. Luego le pedimos a los
expertos de DMD que nos dieran
su opinion.

El seminario web fue organizado por Elizabeth Vroom (presidenta) y Suzie-Ann Bakker
(coordinadora de comunicaciones) de la Organizacion Mundial de Duchenne. Los médicos
que brindaron sus conocimientos son el Prof. Dr. Eugenio Mercuri, el Prof. Dr. Francesco
Muntoni, el Prof. Dr. Jonathan Finder y el Prof. Dr. Nathalie Goemans.

Tenéis todo el resumen en el siguiente enlace a nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker



https://www.duchenne-spain.org/blog/webinar-covid-19-y-la-distrofia-muscular-de-duchenne-y-becker-14-marzo-2020/?fbclid=IwAR3H8BrG4yGCG12A19yKdvPb8WUXVbLogmjbL02-zUzlX35D2Hz99srL7co
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBnbsrlbHUmyJ4ZKDkqdgiq6Fx-zTko4c6GKlU4Zl5B9Wx6aFx9AqMK96U3Pbm_ButONwV0p3ZYPUBiAsUTYIRUjEoVH9jRrCNDij-4gyIBHRMmUqieLWXaxUcXw1iVssg4nClPdEoZYhE8UlK3b6D2dCKSwS4vi7jZMNcQ3ZO4LwWKRY8d9UQl2myX6UlkPXerCtXXYAE3cjACj5zkFs7wYzGJS-QAZd8qVKJx9Iix42LnA2Tj2t-fYvPmm1IYfa8tgj2mQidZj10E7qxK4v-hRSZQOtefVEX-XK4n_6m2Gad91d65bS5WQ4YF4-86VWjdn5-1al5ilpTC-fu_JWzCIw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBnbsrlbHUmyJ4ZKDkqdgiq6Fx-zTko4c6GKlU4Zl5B9Wx6aFx9AqMK96U3Pbm_ButONwV0p3ZYPUBiAsUTYIRUjEoVH9jRrCNDij-4gyIBHRMmUqieLWXaxUcXw1iVssg4nClPdEoZYhE8UlK3b6D2dCKSwS4vi7jZMNcQ3ZO4LwWKRY8d9UQl2myX6UlkPXerCtXXYAE3cjACj5zkFs7wYzGJS-QAZd8qVKJx9Iix42LnA2Tj2t-fYvPmm1IYfa8tgj2mQidZj10E7qxK4v-hRSZQOtefVEX-XK4n_6m2Gad91d65bS5WQ4YF4-86VWjdn5-1al5ilpTC-fu_JWzCIw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todoirabien?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBnbsrlbHUmyJ4ZKDkqdgiq6Fx-zTko4c6GKlU4Zl5B9Wx6aFx9AqMK96U3Pbm_ButONwV0p3ZYPUBiAsUTYIRUjEoVH9jRrCNDij-4gyIBHRMmUqieLWXaxUcXw1iVssg4nClPdEoZYhE8UlK3b6D2dCKSwS4vi7jZMNcQ3ZO4LwWKRY8d9UQl2myX6UlkPXerCtXXYAE3cjACj5zkFs7wYzGJS-QAZd8qVKJx9Iix42LnA2Tj2t-fYvPmm1IYfa8tgj2mQidZj10E7qxK4v-hRSZQOtefVEX-XK4n_6m2Gad91d65bS5WQ4YF4-86VWjdn5-1al5ilpTC-fu_JWzCIw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/covid19?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBnbsrlbHUmyJ4ZKDkqdgiq6Fx-zTko4c6GKlU4Zl5B9Wx6aFx9AqMK96U3Pbm_ButONwV0p3ZYPUBiAsUTYIRUjEoVH9jRrCNDij-4gyIBHRMmUqieLWXaxUcXw1iVssg4nClPdEoZYhE8UlK3b6D2dCKSwS4vi7jZMNcQ3ZO4LwWKRY8d9UQl2myX6UlkPXerCtXXYAE3cjACj5zkFs7wYzGJS-QAZd8qVKJx9Iix42LnA2Tj2t-fYvPmm1IYfa8tgj2mQidZj10E7qxK4v-hRSZQOtefVEX-XK4n_6m2Gad91d65bS5WQ4YF4-86VWjdn5-1al5ilpTC-fu_JWzCIw&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
mailto:ell@s
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/yomequedoencasa?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/becker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/fisioterapia?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAmMCz4FAysrelokykGDrX1U5yUG9xijpwFuE9BpnZyCu3QueZjt5raREDIs4BWoK1KxYUgN8TnUnbU147Ecm6yzMZq8jbo81UTP-zp1LrfIOwyupiL-p0fQF9sRMbGDJwBQTT-8cpGKG9NbDJENhbzsnjeYHJf6X0bJ9haw-uws1qgd4T1j0wy-gM4IXsP9gWST5bMeND6Qaa9miCi34xwiBRv_oeJudl7qPbBuf-swJMwzF75JNdgO2txMMRA687-CFQdDj7ZQtYQ9uKy_m_W8f228L6z8xJAYNrnFNtYIzO3Y-CR5egep_Zq4EZLanYL8bA4gsee-wFqJS1nNtk7kg&__tn__=*NK-R
https://www.youtube.com/watch?v=dYlJUcGOF2g&feature=youtu.be&fbclid=IwAR2gYVp1I0KHTIqWc5aePvIL9I94ZXXc_yC_78O73_b8e1FZEJKJzL5dX44
https://www.duchenne-spain.org/blog/webinar-covid-19-y-la-distrofia-muscular-de-duchenne-y-becker-14-marzo-2020/?fbclid=IwAR3H8BrG4yGCG12A19yKdvPb8WUXVbLogmjbL02-zUzlX35D2Hz99srL7co
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#desafioduchenne Nunca sabes lo fuerte que eres hasta que ser

fuerte es la Unica opcion.
iiFelicidades papas!!

#diadelpadre

#desafioduchenne

#todossomosduchennebecker
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19 de marzo

COVID-19 & TAMDMD - Newsletter
N° 14

INFORMACION IMPORTANTE

‘ Tenéis la noticia completa en el
siguiente link a nuestra web.

#investigacion
D M D #todossomosduchennebecker
i #desafioduchenne
DUCHEMME-SPAIN.CORG
COVID-19 & TAMDMD - Duchenne Parent Project Espaiia
INFORMACION IMPORTANTE, POR FAVOR, LEER CON ATENCION —...

19 de marzo
9 Comunicacion de Sarepta sobre el

COVID-19.
A
t Tenéis la noticia completa en el
} siguiente link a nuestra web.
L 4

#investigacion
#todossomosduchennebecker

S A RE P T A #desafioduchenne

DUCHENNE-SPAIN.ORG
Comunicacion de Sarepta sobre el COVID-19 - Duchenne
Parent Project Espaiia



https://www.facebook.com/hashtag/diadelpadre?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAJbeTvUFSQBmTMiybYfkVOofuX00_B-fvmmDvQWjepCunM_Ar9_Wys4_qhBAP5cOONyxKTkW7dhglcO1TcS5ivTzo721z3EDG2rcSPiBwksmXFocVGapSt0hAmKopEwkwHwjdbwdC4CFZLuYR4dTWzsXrw2IRD0RRUcmnDF3S6oINKftUJojuP8TxT4aV3GVyKn9Usy_QYq9ItKHGJf4DWKMLAWExmWeqcj8in8lew61pgn7agjwfLsjt-s53WVbOa9ukykiPiAnwEJyyslXcnT23yEcb5LUHqru92Of34eUKUKIiNCrppiZS4I7p5dDhwaJiTjq8nMEHXiJ3-BMRt2g&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/comunicacion-de-sarepta-sobre-el-covid-19/?fbclid=IwAR19H9DY2YzcdLNcMOteYDQW5vgi3RJpXzn3HQDgiDdEXvBGjTDduIupYwc
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCWNXMMVjX89trylZO30_IawMpGMqVxb2pCA8HNS0U9R6Gt_r5icCIP6mj80rEAzsuPD0V0bZ4kq1naGZ03FbUiT2nTGgsr-ux7LMMKvY3RkJbuoRDXNrD8AbRSpeZkCyxz8O_KSZpKSTkxTPjlUxSz2T9PcskSp-jnAEq17Q58KEivtApQFFmOpUERcjP2R_a9xKbSJ4bCc7SrNKL05zcUPm5_qWc9oJWa2kOoPxpgUXxRuahQFkYW20dmNDFXPoAK2-doxHRscDywm9XSW3QM68-wC3Hq-ALss45eOBSSftrRm0b9kjWVQdbegr4gXsHJNB8F0XDu--YfQtFnoWiyUg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCWNXMMVjX89trylZO30_IawMpGMqVxb2pCA8HNS0U9R6Gt_r5icCIP6mj80rEAzsuPD0V0bZ4kq1naGZ03FbUiT2nTGgsr-ux7LMMKvY3RkJbuoRDXNrD8AbRSpeZkCyxz8O_KSZpKSTkxTPjlUxSz2T9PcskSp-jnAEq17Q58KEivtApQFFmOpUERcjP2R_a9xKbSJ4bCc7SrNKL05zcUPm5_qWc9oJWa2kOoPxpgUXxRuahQFkYW20dmNDFXPoAK2-doxHRscDywm9XSW3QM68-wC3Hq-ALss45eOBSSftrRm0b9kjWVQdbegr4gXsHJNB8F0XDu--YfQtFnoWiyUg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/investigaci%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCWNXMMVjX89trylZO30_IawMpGMqVxb2pCA8HNS0U9R6Gt_r5icCIP6mj80rEAzsuPD0V0bZ4kq1naGZ03FbUiT2nTGgsr-ux7LMMKvY3RkJbuoRDXNrD8AbRSpeZkCyxz8O_KSZpKSTkxTPjlUxSz2T9PcskSp-jnAEq17Q58KEivtApQFFmOpUERcjP2R_a9xKbSJ4bCc7SrNKL05zcUPm5_qWc9oJWa2kOoPxpgUXxRuahQFkYW20dmNDFXPoAK2-doxHRscDywm9XSW3QM68-wC3Hq-ALss45eOBSSftrRm0b9kjWVQdbegr4gXsHJNB8F0XDu--YfQtFnoWiyUg&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/covid-19-tamdmd/?fbclid=IwAR3GDN9Ybp5no9jJfZ4wt6q4PXNq0b-CmN5ODLEFXS5gjgg_t6xZLgoj1oc
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCfqo1oaWUl9qWWFROnXZ3zyEzIH2i5uc7-dSNx86k92lan9u-ROT-RhuqesHkA3p1fNF-2YuVBQrzM04MH0BJ4ozchooVN-2LFRxJkXyxcfUlp-gZIzAEWASFgLMNTN7z07DkL8UOJBspSni3_PFfm2isty2375eTInEBzj6gAZOYv0M-pfJTnjEOH6SPelqypfeqfnNODnBRRKKX7Jmx-YsYSBGlMeY_EkI6isG15L09IQD7dgKVN7UtED7obaWp6iVfVaZyJrwK2wHxBbb1UlQDgzgmhnme-8tOOAkz1-ap6P5tTD2GYwLcGnbjMxk5tJjpOiZ5cUlykxHdM7H70Wg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCfqo1oaWUl9qWWFROnXZ3zyEzIH2i5uc7-dSNx86k92lan9u-ROT-RhuqesHkA3p1fNF-2YuVBQrzM04MH0BJ4ozchooVN-2LFRxJkXyxcfUlp-gZIzAEWASFgLMNTN7z07DkL8UOJBspSni3_PFfm2isty2375eTInEBzj6gAZOYv0M-pfJTnjEOH6SPelqypfeqfnNODnBRRKKX7Jmx-YsYSBGlMeY_EkI6isG15L09IQD7dgKVN7UtED7obaWp6iVfVaZyJrwK2wHxBbb1UlQDgzgmhnme-8tOOAkz1-ap6P5tTD2GYwLcGnbjMxk5tJjpOiZ5cUlykxHdM7H70Wg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/investigaci%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCfqo1oaWUl9qWWFROnXZ3zyEzIH2i5uc7-dSNx86k92lan9u-ROT-RhuqesHkA3p1fNF-2YuVBQrzM04MH0BJ4ozchooVN-2LFRxJkXyxcfUlp-gZIzAEWASFgLMNTN7z07DkL8UOJBspSni3_PFfm2isty2375eTInEBzj6gAZOYv0M-pfJTnjEOH6SPelqypfeqfnNODnBRRKKX7Jmx-YsYSBGlMeY_EkI6isG15L09IQD7dgKVN7UtED7obaWp6iVfVaZyJrwK2wHxBbb1UlQDgzgmhnme-8tOOAkz1-ap6P5tTD2GYwLcGnbjMxk5tJjpOiZ5cUlykxHdM7H70Wg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAJbeTvUFSQBmTMiybYfkVOofuX00_B-fvmmDvQWjepCunM_Ar9_Wys4_qhBAP5cOONyxKTkW7dhglcO1TcS5ivTzo721z3EDG2rcSPiBwksmXFocVGapSt0hAmKopEwkwHwjdbwdC4CFZLuYR4dTWzsXrw2IRD0RRUcmnDF3S6oINKftUJojuP8TxT4aV3GVyKn9Usy_QYq9ItKHGJf4DWKMLAWExmWeqcj8in8lew61pgn7agjwfLsjt-s53WVbOa9ukykiPiAnwEJyyslXcnT23yEcb5LUHqru92Of34eUKUKIiNCrppiZS4I7p5dDhwaJiTjq8nMEHXiJ3-BMRt2g&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAJbeTvUFSQBmTMiybYfkVOofuX00_B-fvmmDvQWjepCunM_Ar9_Wys4_qhBAP5cOONyxKTkW7dhglcO1TcS5ivTzo721z3EDG2rcSPiBwksmXFocVGapSt0hAmKopEwkwHwjdbwdC4CFZLuYR4dTWzsXrw2IRD0RRUcmnDF3S6oINKftUJojuP8TxT4aV3GVyKn9Usy_QYq9ItKHGJf4DWKMLAWExmWeqcj8in8lew61pgn7agjwfLsjt-s53WVbOa9ukykiPiAnwEJyyslXcnT23yEcb5LUHqru92Of34eUKUKIiNCrppiZS4I7p5dDhwaJiTjq8nMEHXiJ3-BMRt2g&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/covid-19-tamdmd/?fbclid=IwAR3GDN9Ybp5no9jJfZ4wt6q4PXNq0b-CmN5ODLEFXS5gjgg_t6xZLgoj1oc
https://www.duchenne-spain.org/blog/comunicacion-de-sarepta-sobre-el-covid-19/?fbclid=IwAR19H9DY2YzcdLNcMOteYDQW5vgi3RJpXzn3HQDgiDdEXvBGjTDduIupYwc
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No te rindas!
Recauda dinero para Duchenne Parent .
Proi erop Siempre hay una manera de
roject Espania .
Create a fundraizer on Facebook in a few guick colaborar, y tu Cumpleanos puede
steps. ser una de ellas, pero no necesitas

ya esperar a esa fecha.
iCrea una recaudacion de fondos solidaria!

Las camparfas de Recaudacion de fondos a través de Facebook, son totalmente seguras y
fiables. Te invitamos a hacerlo!!

Crea tu propia recaudacion de fondos! Deja que tus amigos y seguidores te regalen
solidaridad!

Seguimos adelante!! La investigacion no puede detenerse ahora. ¢ Sumas?
#MiCumpleSolidario #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

https://www.facebook.com/fund/DPPSpain/

21 de marzo

T ey Un reto solidario puede ser incluso "Quedarse

*..migranodearena.org  encas

Tienes una idea?

Crea tu reto, cuéntanos como lo vas a hacer, comparte en tus redes sociales tus logros... y
haz que todo ello sea solidario!!

Cada grano de arena cuenta.

Migranodearena.org

MigranodearenaDPPE

21 de marzo

IMPORTANTE E INTERESANTE
WEBINAR!!

O Préxima Webinar DPPE (24/03/20)
“Manejo Respiratorio en Pacientes
, ‘ con DMD / DMB (Y Relacion con
COVID-19)".

DUCHEMNE-SPAIN.CRG ’
Proxima Webinar DPPE (24/03/20) “Manejo Respiratorio en
Pacientes con DMD / DMB (Y Relacion con COVID-19)" -...


https://www.migranodearena.org/usuario/4944/duchenne-parent-project-espana-o-dppe?fbclid=IwAR3W6F-PKn7f-CBY62Vf5k_Jy7pJCmKe-77Ep4PWKNt38R0kr20Vw6MrNec
https://www.facebook.com/migranodearena/?__tn__=K-R&eid=ARB7b7FDX-RabL1NPsNeq-K3oYc3Ht7HJjIxqZn1YE2HUeo71bQiNTXxYoKHnHfLz1pkFzFcFrzIpasL&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARBmdL2wdR0UvmatBAb7yw6FZ27ZX8hziF4LrjUb281FUMhkddHYOFNiDqvPu21Efgho-5SMb-A09oJW0ywtHQLXD5AI-6823nRvJE4zmNU9IvI3tfn5l3ISSmIIlHO0PpUdqc__X_uuaqTqAt4uPlBOVus6g0glsC2l-H2qniuIkwf7urrLb-3CcVVb2HWlUsR6wk-bFB9yOLlqnlYclgLEuOJNMyswBsYct4UwZxhKRlKoywicslb3J7vh9cGmvBbbGGm6hSNuNiiz0fOSxi9fZwurQensAg_9gXJorh8aZE16qzdAjeVC8ikMbf60gkQC8JV6Cn98aoWG2tpkHcw0sk3xXcYQ4A
https://www.facebook.com/fund/DPPSpain/?__xts__%5B0%5D=68.ARB2LeJeMXeBbKPIUhHvgLA_vxaYb7Y9vyQ6eLljLzs7FbWTgXJ8iqPHAFB-NsIEpyaq_lz7s6S3iuzMLB117LrhBNRNcSj11bM4aKw1YjyoQE_oUYI4M4QL434Jxc3GSXMuCs3YqlDpC_yw1dEfi5EBLSRSUkYMPDW793735WGcYkoDrjRXzTuKHVWMsFJdJ5VK2fwKsky1O7f69jDb5SMb1tneznIXirWaIaCmpc8Jvls-inOOrnA3N1AK6p2SFrRILYmJYKqW9tsMv-2PrJ2VrlomLqD_TjifQ197lfY_91l9it2kiBxhRogHmWmHp4T1IF3GolIoO58-USma3dg_tA&__tn__=-UK-R
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARB2LeJeMXeBbKPIUhHvgLA_vxaYb7Y9vyQ6eLljLzs7FbWTgXJ8iqPHAFB-NsIEpyaq_lz7s6S3iuzMLB117LrhBNRNcSj11bM4aKw1YjyoQE_oUYI4M4QL434Jxc3GSXMuCs3YqlDpC_yw1dEfi5EBLSRSUkYMPDW793735WGcYkoDrjRXzTuKHVWMsFJdJ5VK2fwKsky1O7f69jDb5SMb1tneznIXirWaIaCmpc8Jvls-inOOrnA3N1AK6p2SFrRILYmJYKqW9tsMv-2PrJ2VrlomLqD_TjifQ197lfY_91l9it2kiBxhRogHmWmHp4T1IF3GolIoO58-USma3dg_tA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARB2LeJeMXeBbKPIUhHvgLA_vxaYb7Y9vyQ6eLljLzs7FbWTgXJ8iqPHAFB-NsIEpyaq_lz7s6S3iuzMLB117LrhBNRNcSj11bM4aKw1YjyoQE_oUYI4M4QL434Jxc3GSXMuCs3YqlDpC_yw1dEfi5EBLSRSUkYMPDW793735WGcYkoDrjRXzTuKHVWMsFJdJ5VK2fwKsky1O7f69jDb5SMb1tneznIXirWaIaCmpc8Jvls-inOOrnA3N1AK6p2SFrRILYmJYKqW9tsMv-2PrJ2VrlomLqD_TjifQ197lfY_91l9it2kiBxhRogHmWmHp4T1IF3GolIoO58-USma3dg_tA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/micumplesolidario?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARB2LeJeMXeBbKPIUhHvgLA_vxaYb7Y9vyQ6eLljLzs7FbWTgXJ8iqPHAFB-NsIEpyaq_lz7s6S3iuzMLB117LrhBNRNcSj11bM4aKw1YjyoQE_oUYI4M4QL434Jxc3GSXMuCs3YqlDpC_yw1dEfi5EBLSRSUkYMPDW793735WGcYkoDrjRXzTuKHVWMsFJdJ5VK2fwKsky1O7f69jDb5SMb1tneznIXirWaIaCmpc8Jvls-inOOrnA3N1AK6p2SFrRILYmJYKqW9tsMv-2PrJ2VrlomLqD_TjifQ197lfY_91l9it2kiBxhRogHmWmHp4T1IF3GolIoO58-USma3dg_tA&__tn__=*NK-R
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En este seminario web, se abordaran los beneficios del Manejo Respiratorio en pacientes

con distrofia muscular de Duchenne y Becker.

Ponente:
Dra. Emilia Barrot Cortés. Servicio Neumologia, UGC de Enfermedades Respiratorias, del

Hospital Universitario Virgen Rocio de Sevilla

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker

22 de marzo

dppspain iiYa nos sigues en
Instagram!!

Duchenne Parent Project Espafia Unete a nuestra

Asociacion sin animo de lucro creada y dirigida por padres de nifios con DMD/DME. Comunidad en esta

Siguenos y comparte nuestro camino. -
plataforma y UNETE A

1.989 publicaciones 2.392 seguidores 433 seguidos

desafioduchenne.org

NUESTROS RETOS CHALLENGER!!
¢ SUMAMOS?

#home4dduchenne #home4becker #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#solidaridad #instagram

Instagram DPPE

22 de marzo

NUEVA WEBINAR! Seguimos
trabajando por el bien de todos!!

Proxima Webinar DPPE (27/03/20)
“Tratamiento Rehabilitador en

m pacientes con DMD / DMB”

En este seminario web, se

abordaran los beneficios del

Tratamiento de Rehabilitacion en
DUCHENNE-SPAIN. ORG i pacientes con distrofia muscular de

Proxima Webinar DPPE (27/03/20) “Tratamiento Duchenne y Becker.
Rehabilitador en pacientes con DMD / DMB” - Duchenne...
Ponente:

Dra. Julita Medina Cantillo. Servicio de Rehabilitacion y Medicina Fisica del Hospital Sant
Joan de Deu. Barcelona

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker
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23 de marzo
i

s E RV | C DUCHENNE-SPAIN.ORG El Servicio de Atencién Psicolégica
Taller Psicoeducativo: Estrategias de (SAP) Duchenne Parent Project
afrontamiento psicolégico ante el L

AT E N C | COVID-19 - Duchenne Parent Project (DPPE), con el objetivo de ofrecer
Espaiia pautas y herramientas para gestionar

pS I CO L| El Servicio de Atencion psicologica (SAP)... las emociones ante la situacion

provocada por el COVID-19, ha

organizado un Taller Psicoeducativo: Estrategias de afrontamiento psicol6gico ante COVID-
19.

Para participar en el Taller, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcion. Si estas interesad@ en
acudir al taller y ain no eres socio puedes hacerlo en el aqui.

#Covid19 #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

23 de marzo
Compartimos con todos vosotros

el taller impartido el pasado 17 de
Marzo por nuestro departamento

del SAP.
W E B I N A R > Grabacion Webinar DPPE

(17/03/20) “Aspectos Cognitivos
de la Distrofia Muscular de
Duchenne & Becker”

i Muchas gracias Sara y David por

DU CHENME-SPAIN.ORG . . I
Grabacién Webinar DPPE (17/03/20) “Aspectos Cognitivos el gran trabajo realizado!

de la Distrofia Muscular de Duchenne & Becker” -... iUn interesante taller!

#informacion #cognitivos #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

24 de marzo
WORLD DUCHENNE ORGANIZATION Weblnar COVID'lg y |a DIStrOfIa
Muscular de Duchenne y Becker (21
DM D/BMD marzo 2020)
AND COVID-19 En la Gltima webinar, tuvimos al Dr.

Mercuri, Dr. Muntoni, Dr. Finder y Dr.
Goemans para compartir sus opiniones
sobre las preguntas que reunimos de

DUCHENNE-SPAIN.ORG

Webinar COVID-19 y la Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker (21 marzo 2020) - Duchenne Parent Project Espaiia
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https://www.facebook.com/hashtag/informaci%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCjbB9TKYktmq18qZ00XjXhHLXQ1YgXU24G2w47bxRc8nzzGr2LHiuhPk0JJv-vL1Xuz8g6bRKoNjs_xEc72jhXoU9wb4V_XAQmVzgDPYh6XxAFUtk2GVAENsd4_xPxbG-7HAIJUXWknOLqfm1LVEXQNp9NmIT2tca5vYS2tPs65Ola4g9w83DDv58gmohO9OzYCqlhJ5-jmsJZjbaVLlUxmaFyuo1HNwZ461JDiL1k_4dx0IpGIXsdmegTTu6Pvp8AW92oRSKSkuYYEO5foq5z_es8z2_-MPKJt7-Y4IFZyABuq6yWVdJgIqokm1_xf0MrYAL7bnja5r1NZsDjuPlxTw&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/blog/grabacion-webinar-dppe-17-03-20-aspectos-cognitivos-de-la-distrofia-muscular-de-duchenne-becker/?fbclid=IwAR2Wu_UvZQ8q5pMY8kRhG78WfkBHH926Xz-dXCCmqdqfkfxWKDAfEQy0S8w
https://www.duchenne-spain.org/blog/webinar-covid-19-y-la-distrofia-muscular-de-duchenne-y-becker-21-marzo-2020/?fbclid=IwAR0VT8y2uaZ6X5Bdbqy9MOd8S1fM1y5k_NoDbjip0sspOdIk8_4XPmePdJg

Duchenne
roser ESPANA
la comunidad duchenne. Puedes encontrar toda la informacién en nuestra web. Se crearon

una lista de 15 cosas que sabemos hasta ahora sobre COVID19 en relacion con la distrofia
muscular de Duchenne y Becker.

Hasta ahora, habia mucha incertidumbre con respecto a como la EMA y la FDA abordarian
los problemas relacionados con los ensayos clinicos. Ambas agencias han compartido

documentos para proporcionar orientacién sobre cdmo gestionar la realizacion de ensayos
clinicos en COVID-19. También los patrocinadores y compafiias han publicado sus planes.

Tenéis el resumen completo en el siguiente enlace de nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker

25 de marzo

.y

TEAMING NET Lo poco que puede hacer un euro al
Duchenne Parent Project Espaiia - mes... Y lo mucho que hace para

2 Duchenne Grupo Teaming otros!!

v il Espafia Duchenne Parent Project Espania. Padres v madres UNETE A NUESTRO TEAMING!!!

de toda Espana, conocedores de la gravedad de

nuestros hios, decidimos luchar por darles un... Ayl]danos a poner fin a la Distrofia

Muscular de Duchenne&Becker.

#Todossomosduchennebecker #Microdonaciones #desafioduchenne Teaming

26 de marzo
— . = Desde el Departamento de Eventos hemos pensado en

crear algun evento en que todos podamos participar, ya
gue debido a la situacién actual todos estamos en casa
vamos a trabajar un poco en nosotros mismos.

Gracias a la colaboracién de David Parra, Instructor de
Yoga, Pilates, Hipopresivos y monitor de Fitness,
ponemos a vuestra disposicién dos talleres de Yogay
Mantenimiento.

Os invito a participar de ellos y que juntos pasemos un
rato de relajacion y ejercicio.

Para participar en los Talleres, LAS PERSONAS
INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de Duchenne
Parent Project Espafa para poder hacer la inscripcion. Si
estas interesad@ en acudir a los talleres y aun no eres
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?i Duchenne
¥4 oo ESpana
socio puedes hacerlo en el siguiente aqui.
El taller se llevara a cabo ONLINE, mediante la plataforma utilizada en Duchenne Parent

Project Espafa (GoToMeeting).
iESPERAMOS PODER AYUDARTE, ANIMATE Y PARTICIPA!

#eventos #duchenne #becker #todosomosduchennebecker #desfioduchenne

#YoMeQuedoEnCasa

27 de marzo

Queremos invitar a toda la Comunidad
Duchenne a secundar esta iniciatival!

Hoy os presentamos a #Sevilla!!

#Quedateencasa
#YoMeQuedoEnCasa
#desafioduchenne #TodolraBien
#todossomosduchennebecker

28 de marzo

#Asturias se suma a esta iniciativa!!

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA #QuedateEnCasa nos llega
it MY = 2t = O s también desde #Oviedo!!

Muchisimas gracias a todos!!
¢, Quién es el siguiente?

#YoMeQuedoEnCasa #TodolraBien
#DesafioDuchenne
#TodosSomosDuchenneBecker
#Home4Duchenne #Home4Becker

World Duchenne Organization



https://www.duchenne-spain.org/hazte-socio/?fbclid=IwAR1OSIniTbCl-fYE2saDIzg40fwK-Ti7rn0MfB1m1JtPdg7_zcqIqrg6y7o
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https://www.facebook.com/hashtag/home4duchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDitijbhPqhBwNTCBz7kLuwZ_YzQ0Thj-6rZ_Dfxyu-INwcj7l6IGL4YLk-2higTyK_4j--tRf3GqcfFElfuvmiuLf17pE3qT7brHEJDUikhxDLLMFH7GDDnwEW_U7Sv-fn9wtt5h4BBLqUBlqr8-_3Dx7QUNglRJOQXAy3ycO86WSwtiE7ZM7lDROrQYMJVubf_nIl_5NcxSWAsMLxsrWJ59pbMCYQHUl7ZhCIXFCWMMSFF9PMct_wzmofdNKdhvRn94cvs_KKOhWx0uGoiGMLbAMqZHd519IY7O5sLtCE2i5MiG-FBrewNmD_QolEwSXR0GcxeYKYFUNdnY0Gege59BW_zWHZheMtBA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDitijbhPqhBwNTCBz7kLuwZ_YzQ0Thj-6rZ_Dfxyu-INwcj7l6IGL4YLk-2higTyK_4j--tRf3GqcfFElfuvmiuLf17pE3qT7brHEJDUikhxDLLMFH7GDDnwEW_U7Sv-fn9wtt5h4BBLqUBlqr8-_3Dx7QUNglRJOQXAy3ycO86WSwtiE7ZM7lDROrQYMJVubf_nIl_5NcxSWAsMLxsrWJ59pbMCYQHUl7ZhCIXFCWMMSFF9PMct_wzmofdNKdhvRn94cvs_KKOhWx0uGoiGMLbAMqZHd519IY7O5sLtCE2i5MiG-FBrewNmD_QolEwSXR0GcxeYKYFUNdnY0Gege59BW_zWHZheMtBA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDitijbhPqhBwNTCBz7kLuwZ_YzQ0Thj-6rZ_Dfxyu-INwcj7l6IGL4YLk-2higTyK_4j--tRf3GqcfFElfuvmiuLf17pE3qT7brHEJDUikhxDLLMFH7GDDnwEW_U7Sv-fn9wtt5h4BBLqUBlqr8-_3Dx7QUNglRJOQXAy3ycO86WSwtiE7ZM7lDROrQYMJVubf_nIl_5NcxSWAsMLxsrWJ59pbMCYQHUl7ZhCIXFCWMMSFF9PMct_wzmofdNKdhvRn94cvs_KKOhWx0uGoiGMLbAMqZHd519IY7O5sLtCE2i5MiG-FBrewNmD_QolEwSXR0GcxeYKYFUNdnY0Gege59BW_zWHZheMtBA&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todoir%C3%A1bien?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDitijbhPqhBwNTCBz7kLuwZ_YzQ0Thj-6rZ_Dfxyu-INwcj7l6IGL4YLk-2higTyK_4j--tRf3GqcfFElfuvmiuLf17pE3qT7brHEJDUikhxDLLMFH7GDDnwEW_U7Sv-fn9wtt5h4BBLqUBlqr8-_3Dx7QUNglRJOQXAy3ycO86WSwtiE7ZM7lDROrQYMJVubf_nIl_5NcxSWAsMLxsrWJ59pbMCYQHUl7ZhCIXFCWMMSFF9PMct_wzmofdNKdhvRn94cvs_KKOhWx0uGoiGMLbAMqZHd519IY7O5sLtCE2i5MiG-FBrewNmD_QolEwSXR0GcxeYKYFUNdnY0Gege59BW_zWHZheMtBA&__tn__=*NK-R
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Desde el Departamento de
#to Atencion a Familias de Duchenne

Parent Project Espafia, ponemos
en marcha un Taller de Fisioterapia

**‘quéda+& hcasa l l

A s con el fin de brindar apoyo a todas
i las familias que en estos momentos
¢.r @ no cuentan con sus fisioterapeutas
er c*-‘} debido a los momentos que
T T TODO VA A IR BIEN estamos viviendo por el COVID-19.
S i Gracias a la colaboracion de Lidia
Taller de Fisioterapia en Casa - Duchenne Parent Project Parra, fisioterapeuta pediatrica y

Espaiia terapeuta Bobath, ponemos a
vuestra disposicion este taller que tendra lugar el Lunes 30 de marzo a las 18 hr.

Para participar en este taller, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcion. Si estas interesad@ en
acudir a los talleres y aun no eres socio puedes hacerlo en el siguiente aqui.

El taller se llevara a cabo ONLINE, mediante la plataforma utilizada en Duchenne Parent
Project Espafa (GoToMeeting).

iESPERAMOS PODER AYUDARTE, ANIMATE Y PARTICIPA!

#eventos #duchenne #becker #todosomosduchennebecker #desfioduchenne
#YoMeQuedoEnCasa #home4duchenne #home4becker

30 de marzo
Os traemos hoy la grabacion de la

pasada Webinar “Manejo
Respiratorio en Pacientes con
DMD / DMB (Y Relacion con
COVID-19)".

’ ‘ Este seminario web aborda los

beneficios del Manejo Respiratorio
en pacientes con distrofia muscular
. de Duchenne y Becker.
i

DUCHENNE-SPAIN.ORG Ponente:
Grabacion Webinar DPPE (24/03/20) “Manejo Respiratorio Dra. Emilia Barrot Cortés
en Pacientes con DMD / DMB (Y Relacion con COVID-19)"...

Servicio Neumologia, UGC de
Enfermedades Respiratorias, del Hospital Universitario Virgen Rocio de Sevilla.


https://www.duchenne-spain.org/blog/grabacion-webinar-dppe-24-03-20-manejo-respiratorio-en-pacientes-con-dmd-dmb-y-relacion-con-covid-19/?fbclid=IwAR2FgmipI4nWWM8ckCgS9UTZKJfOX_G4dhT6ErRzRsnrBy5wffFye_5BMHE
https://www.duchenne-spain.org/blog/grabacion-webinar-dppe-24-03-20-manejo-respiratorio-en-pacientes-con-dmd-dmb-y-relacion-con-covid-19/?fbclid=IwAR2FgmipI4nWWM8ckCgS9UTZKJfOX_G4dhT6ErRzRsnrBy5wffFye_5BMHE
https://www.duchenne-spain.org/blog/grabacion-webinar-dppe-24-03-20-manejo-respiratorio-en-pacientes-con-dmd-dmb-y-relacion-con-covid-19/?fbclid=IwAR2FgmipI4nWWM8ckCgS9UTZKJfOX_G4dhT6ErRzRsnrBy5wffFye_5BMHE
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https://www.facebook.com/hashtag/home4becker?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCxmpLrghNAi54-dhlLrwFaa9exN0tCHl-RBMr5CXEdVWvqxz4Sg7dtmUlzW6cO3XJ-H0zF4tj_qKQDo3h9WSI9Xz4ixVTScgNpV9X2O0r_IRDKRvwyOvLm7RwPqA9njBGn3prtHcniIN-8QlXrf3mZyWv0Z0dnCiKsoJ7cNoSbG7rbd9CaW3yI7_vb_IZlM4kVZgzBM_D3JqJw7g-gOgqDTORdLs51segT3NPcsVYX-8vuSrbUQTbVdzytLy-2B7jkPGn0RE5fMCvNLCXu3YQ21YkeUnvYlMqySz86ky5o_W-Zb0FKm8bx3X_q9aW1l0nKvCqGVOTrJFUrbnIs-naBFg&__tn__=*NK-R
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https://www.duchenne-spain.org/blog/grabacion-webinar-dppe-24-03-20-manejo-respiratorio-en-pacientes-con-dmd-dmb-y-relacion-con-covid-19/?fbclid=IwAR2FgmipI4nWWM8ckCgS9UTZKJfOX_G4dhT6ErRzRsnrBy5wffFye_5BMHE
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#Covid19 #TodolraBien #Home4Duchenne #Home4Becker #DesafioDuchenne #Duchenne

#Becker #TodosSomosDuchenneBecker

31 de marzo

DUCHENMME-SPAIN.CRG

Grabacion Webinar DPPE (27/03/20) “Tratamiento
Rehabilitador en pacientes con DMD / DMB” - Duchenne...

Compartimos con vosotros la
grabacién de la Webinar
“Tratamiento Rehabilitador en
pacientes con DMD / DMB”

En este seminario web, se
abordaron los beneficios del
Tratamiento de Rehabilitacion en
pacientes con distrofia muscular de
Duchenne y Becker.

Ponente:

Dra. Julita Medina Cantillo

Servicio de Rehabilitacion y

Medicina Fisica del Hospital Sant Joan de Deu. Barcelona.

#Covid19 #TodolraBien #Home4Duchenne #Home4Becker #DesafioDuchenne #Duchenne

#Becker #TodosSomosDuchenneBecker

31 de marzo

%TALFARMACO

DUCHEMME-SPAIN.CRG
Comunicado de ltalfarmaco para las familias que
participan en el ensayo clinico Givinostat ante el...

Comunicado de Italfarmaco para las
familias que participan en el ensayo
clinico Givinostat ante el COVID-19

#informacion #investigacion
#Covid19 #TodolraBien

#Desafioduchenne

#Todossomosduchennebecker


https://www.duchenne-spain.org/blog/cominicado-de-italfarmaco-para-las-familias-que-participan-en-el-ensayo-givinostat-antes-el-covid-19/?fbclid=IwAR2TDbPo4pZTtxCRk51kb3sUqPoQWvSlUYOunGnOPOXgIF11eAw-Auywr7g
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