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SOCIAL DUCHENNE ABRIL 2021

1 de abril.

#Abril comienza con el homenaje a los
abuelos de Héctor, Daniel y David.

Un nuevo mes que comienza con nuestro
#CalendarioSolidario!!

#desafioduchenne
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2 de abril.

muscular de Duchenne y Becker.
MUCHISIMAS GRACIAS!!I
#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

ABR| |_ #Todossomosduchennebecker

Seguimos sumando!!!

Y esta vez gracias a ECOVIDRIO!
¢Su iniciativa?: 1 € por cada
contenedor de kukuxumusu que se
ha vendido en el afo.

El afo pasado se vendieron 820
contenedores.

Asi es que desde aqui les damos
las gracias por su donacion y la
iniciativa de colaborar con la
investigacion de la distrofia


https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXng6vJkr4IcM1ef4gf2IF7CV9sQqVXCUJrLp8DzEU1n9sutwWaY8nSbmrubpVbiEC6MFI2myg5tBfaGBEWAF-MLiVUpukDEVIkrrhUvgC1nzgAk10P8LLoQfJQHnGCzTVCLgULn8iH4nmzpXwXPMSb&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXng6vJkr4IcM1ef4gf2IF7CV9sQqVXCUJrLp8DzEU1n9sutwWaY8nSbmrubpVbiEC6MFI2myg5tBfaGBEWAF-MLiVUpukDEVIkrrhUvgC1nzgAk10P8LLoQfJQHnGCzTVCLgULn8iH4nmzpXwXPMSb&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUDaeWn1wxdNq0N-HE522TWCDRi485_ZCK-UVDmYVnrgw6iOGi7B3ceGipU-2m4QRYZoLWfz0JIwjTj0_eGwvmrFfDme5buBUIYpyPg8Ke6cb6xptP4FraUkB0dRrKXDZeELWDhIYYZD4jIi6zXqMJg&__tn__=*NK*F
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUDaeWn1wxdNq0N-HE522TWCDRi485_ZCK-UVDmYVnrgw6iOGi7B3ceGipU-2m4QRYZoLWfz0JIwjTj0_eGwvmrFfDme5buBUIYpyPg8Ke6cb6xptP4FraUkB0dRrKXDZeELWDhIYYZD4jIi6zXqMJg&__tn__=*NK*F
https://www.facebook.com/hashtag/calendariosolidario?__eep__=6&__cft__[0]=AZUDaeWn1wxdNq0N-HE522TWCDRi485_ZCK-UVDmYVnrgw6iOGi7B3ceGipU-2m4QRYZoLWfz0JIwjTj0_eGwvmrFfDme5buBUIYpyPg8Ke6cb6xptP4FraUkB0dRrKXDZeELWDhIYYZD4jIi6zXqMJg&__tn__=*NK*F
https://www.facebook.com/hashtag/abril?__eep__=6&__cft__[0]=AZUDaeWn1wxdNq0N-HE522TWCDRi485_ZCK-UVDmYVnrgw6iOGi7B3ceGipU-2m4QRYZoLWfz0JIwjTj0_eGwvmrFfDme5buBUIYpyPg8Ke6cb6xptP4FraUkB0dRrKXDZeELWDhIYYZD4jIi6zXqMJg&__tn__=*NK*F

5 de abril.

#solidaridad
#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne
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iiPues parece que llega el calor!!

Jun #abanico?

6 de abril.

BIN

Brain Involvems
z.
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Espafia es la primera en abrir un estudio para investigar la DMD / DMB y la salud
mental - Duchenne Parent Project Espana

#tiendasolidaria

iEspafia es la primera en abrir un
estudio para investigar la DMD / DMB
y la salud mental!

La Universidad Complutense de
Madrid (Espafia), bajo patrocinio de la
University College of London (UCL), y
en colaboracion con Duchenne
Parent Project Espafia y el Registro
de Pacientes Duchenne y Becker
Espafia, esta actualmente reclutando
participantes varones de entre 5y 50
afnos para tomar parte en un estudio
online centrado en investigar coOmo

afectan la DMD y DMB a la salud mental y como poder valorar su impacto.

Los participantes en el estudio tendran que completar una serie de cuestionarios en linea
sobre el desarrollo y la conducta. No se requiere una preparacion especial para rellenar estos
cuestionarios. En caso de nifios afectados entre 5y 16 afios los cuestionarios seran
rellenados por sus padres. En el caso de aquellos con una edad superior a 16 afios los

cuestionarios se completaran por autoinforme.

Tenéis toda la informacion en el link de la imagen a nuestra web.

#investigacion #todossomosduchennebecker #desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVEkfTyPZHBDBg1XCIntvDfA_jef2YSRoM4wnAAXbOzyS5ilYmTWqQK1ywqHBzWHMJE36IPid0tn_lGYxSy98W4bnvWkrZdUuA9H66EU2VF9cTWEUpQ3y8RI9gYBq7t-fPd-RGhwSkr9lfTg4McDZP-&__tn__=*NK-R
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https://www.facebook.com/hashtag/tiendasolidaria?__eep__=6&__cft__[0]=AZXNrcB_P_X1cTP_JOwKRxLxm7kX_msCm3wvNV0NJM3sESqFc1xw_vmZEqvC2g68r21cdWwfk7qxbxxQKKAz_xQjnabJaRgNoDSLBGmuEaSeOIGfzyxzXJMnPozaJtA9t71A9oivLsnIbWUAlWVqx7Lg&__tn__=*NK-R
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https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXNrcB_P_X1cTP_JOwKRxLxm7kX_msCm3wvNV0NJM3sESqFc1xw_vmZEqvC2g68r21cdWwfk7qxbxxQKKAz_xQjnabJaRgNoDSLBGmuEaSeOIGfzyxzXJMnPozaJtA9t71A9oivLsnIbWUAlWVqx7Lg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZXNrcB_P_X1cTP_JOwKRxLxm7kX_msCm3wvNV0NJM3sESqFc1xw_vmZEqvC2g68r21cdWwfk7qxbxxQKKAz_xQjnabJaRgNoDSLBGmuEaSeOIGfzyxzXJMnPozaJtA9t71A9oivLsnIbWUAlWVqx7Lg&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/abanico?__eep__=6&__cft__[0]=AZXNrcB_P_X1cTP_JOwKRxLxm7kX_msCm3wvNV0NJM3sESqFc1xw_vmZEqvC2g68r21cdWwfk7qxbxxQKKAz_xQjnabJaRgNoDSLBGmuEaSeOIGfzyxzXJMnPozaJtA9t71A9oivLsnIbWUAlWVqx7Lg&__tn__=*NK-R
https://www.duchenne-spain.org/product/abanicos/?fbclid=IwAR0XRzPu8YvEVvTYZ69cS3s8F_392QkM9yjJATojOgHu6u35uqO815MUrWM
https://www.duchenne-spain.org/blog/espana-es-la-primera-en-abrir-un-estudio-para-investigar-la-dmd-dmb-y-la-salud-mental/?fbclid=IwAR0Sv_V6786jwtpeCJMki1CVEeYb6T97j6dCQOMLF_qKlcIOyJu6E3YX1Vk
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jHoy, damos nuevamente las gracias a
Openbank por lanzar una nueva iniciativa
de colaboracion!

Una vez mas HAN CONTADO CON
NOSOTROS PARA SOLICITAR
DONACIONES A SUS CLIENTESHIT et

"Ademas de la COVID-19, muchas
personas y sus familias luchan diariamente
contra otras enfermedades. Si eres cliente
de Openbank, ayudanos a acabar con ellas
vie - * y amejorar su calidad de vida con una

. yGdanos'a acaba ) ‘ ' Transferencia Solidaria.

con las enfermedades = = . WM 2o https:/bit.ly/3dCHNV6 "

v
o

Openbank, el banco 100% digital del Grupo
Santander, ha recaudado durante los
ultimos doce meses 3,5 millones de euros
destinados a iniciativas solidarias, gracias al compromiso de sus clientes con distintos
proyectos de caracter social. Esta cifra supone un incremento del 19% en el volumen donado
con respecto al afio anterior a través de las 44 ONG y fundaciones con las que la entidad
colabora actualmente.

EL'BANCO DELFUTURO; HOY. * *  Openbank®="
£ 4 Grupo Santander

De esta manera, y pese a la incertidumbre provocada por la pandemia, los clientes de
Openbank han seguido dando su apoyo a las cuatro grandes causas que respalda el banco:
investigacion de enfermedades, apoyo a la infancia, lucha contra la pobreza e integracién y
ayuda a regiones en conflicto. Todas ellas forman parte del marketplace solidario que la
entidad cred en el afio 2018, una iniciativa presente en todos los paises en los que
actualmente opera el banco (Espafia, Portugal, Alemania y Paises Bajos) para fomentar la
colaboracion con causas benéficas.

Asi, cualquier cliente que quiera apoyar a estas asociaciones puede sumarse de manera
sencilla 'y segura a través de donaciones, mediante una transferencia bancaria o bien
pagando con la tarjeta de débito solidaria, que redondea al alza el pago de las compras hasta
el euro mas cercano.

El compromiso de Openbank y de sus clientes con estas asociaciones también ha quedado
patente con la donacién de méas de 100.000 euros a distintas ONG a través del programa El
Desafio, emitido durante los ultimos dos meses en Antena 3. Cada semana el ganador de
este concurso ha logrado una tarjeta solidaria Openbank, premiada con 6.000 euros, que ha
destinado a su causa elegida.


https://bit.ly/3dCHNV6?fbclid=IwAR0LneGSF4-JlyI5hV797O6pFgsxJf_9cShQKb7tmzTCZDg3bVCkA8mpPz4
https://www.facebook.com/openbank.es/?__cft__[0]=AZWBBA2TAlfoNb6Wa5Po1PHUVYTJTBmRyGQj-a7pQoaqhJbxB-1IFGAXchPgzHxMamTMI51SFTS6HC8DAvU3n8tBiwgPKR32ral0LjvFcYZPUfMlKNk_IHJzw6hpCtU_ewPAY1FeucSXLn78TVOQK6xM&__tn__=kK-R
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Alo largo de los préximos meses, el banco seguira sumando nuevas fundaciones y causas y
realizara campafas puntuales en fechas destacadas como el Mes Mundial Contra el Cancer
o el Mes Mundial del Agua. Al mismo tiempo, Openbank continta apoyando afio tras afio los
distintos proyectos que desarrollan la Asociacion Espafiola de Nifios con Enfermedades
Hepaticas y Trasplantados Hepaticos (HePA) y la asociacion #Duchenne Parent Project
Espafia contra la distrofia muscular de Duchenne y Becker, con la donacion de 20.000 euros
respectivamente.

MUCHISIMAS GRACIAS!!!
#desafioduchenne #todossomosduchennebecker #investigacidon #Solidaridad #openbank

9 de abril.

¢ Y si vamos preparando un Dia
de La Madre solidario?

Por ejemplo! Primera ideal!! Un
"lote” para cuando mama sale,
por solo 25€ (todo), pero puedes
comprarlo junto o separado!!

Visita nuestra web TIENDA o
realiza tu pedido en el mail
tiendasolidaria@duchenne-

spain.org

LES VA A ENCANTAR!!

: - #regalasolidaridad
@ Ver productos #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

12 de abril.

Se acerca el #DiaDelLaMadre y seguro
gue le encanta que sea #solidario.

¢, Qué te parece algo para decorar su
rincon favorito?

Te proponemos nuevas ideas!! Visita
nuestra web https://www.duchenne-
spain.org/shop/ o realiza tu pedido en el

mail tiendasolidaria@duchenne-spain.org

LES VA A ENCANTAR!!
#regalasolidaridad



https://www.duchenne-spain.org/shop/
mailto:tiendasolidaria@duchenne-spain.org
https://www.facebook.com/hashtag/regalasolidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZV7MQDHifo5S3uS89eeMJrKOdqxcWEnuvrHaKcdFBeWo5mc1oWM92NIw40QbkRTCD0zLGE1Kmwv2bXm_mlIeoOB8FEbUFEHYgOGPNKXYV6UvA02QDOYS7su7CR-z-sTNkDAYg4teu3l1iG9x8__egcH&__tn__=*NK-R
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.duchenne-spain.org%2Fshop%2F%3Ffbclid%3DIwAR0TVndsePxQTI3rMGT5cdEUM2IAP6m6U1FfMu_Qf9v1ZihMcT7-19Is1mI&h=AT118bKxXRp-wdOf0ZiEnCixalJMzb5UkJ-JaOgitEiY8LJNAI65PP-RUeAGs1WauDZt4XOGtI36r-UeN-k9AfF98vHtl9Uvn71m4plXMDlcEKROSOSyy0aA5iV5wxUgWokf&__tn__=-UK-R&c[0]=AT0jZ85k2IOI-VSwTTezDSbLTeQqLYPwADvdlz98DlVWV6Xwk6UM7grkraiRR7b8C6n3LC8uwlHhTmS-DDdB0N8bexBIw8s06quB4muk0PGPEZEwk28QBgiG8ldJAzWk5lBoyP3jbFmunzc6Rh56n0Ox9jbP9pyRWBN2Y-3heAnborc
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.duchenne-spain.org%2Fshop%2F%3Ffbclid%3DIwAR0TVndsePxQTI3rMGT5cdEUM2IAP6m6U1FfMu_Qf9v1ZihMcT7-19Is1mI&h=AT118bKxXRp-wdOf0ZiEnCixalJMzb5UkJ-JaOgitEiY8LJNAI65PP-RUeAGs1WauDZt4XOGtI36r-UeN-k9AfF98vHtl9Uvn71m4plXMDlcEKROSOSyy0aA5iV5wxUgWokf&__tn__=-UK-R&c[0]=AT0jZ85k2IOI-VSwTTezDSbLTeQqLYPwADvdlz98DlVWV6Xwk6UM7grkraiRR7b8C6n3LC8uwlHhTmS-DDdB0N8bexBIw8s06quB4muk0PGPEZEwk28QBgiG8ldJAzWk5lBoyP3jbFmunzc6Rh56n0Ox9jbP9pyRWBN2Y-3heAnborc
https://www.facebook.com/hashtag/solidario?__eep__=6&__cft__[0]=AZV7MQDHifo5S3uS89eeMJrKOdqxcWEnuvrHaKcdFBeWo5mc1oWM92NIw40QbkRTCD0zLGE1Kmwv2bXm_mlIeoOB8FEbUFEHYgOGPNKXYV6UvA02QDOYS7su7CR-z-sTNkDAYg4teu3l1iG9x8__egcH&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/d%C3%ADadelamadre?__eep__=6&__cft__[0]=AZV7MQDHifo5S3uS89eeMJrKOdqxcWEnuvrHaKcdFBeWo5mc1oWM92NIw40QbkRTCD0zLGE1Kmwv2bXm_mlIeoOB8FEbUFEHYgOGPNKXYV6UvA02QDOYS7su7CR-z-sTNkDAYg4teu3l1iG9x8__egcH&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXfBtBHkY7cHaBUCZySfa7hBfHcg3A4zF1WshUliPHIFVNFzk5e3mA5UtzxV6FEzxrGZCxTAzA3Eie4hSffXLN3LwpC_xmwL30jyAGBF-0JvCD33I5u6wFyRKfSrDAF4-HOKQKletVGykJNnvawPB5G&__tn__=*NK-R
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13 de abril.

YOUTUBE.COM

13Edicién Mentes Diversas // con Quique Gravalos
Resubido de mi Gltimo directo presentando seccidn. Empieza en el minuto 15:53.Un espacio p...

de la misma desde su real vivencia.
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¢ Y si es una mama deportista?

Hoy nuestra propuesta para el
#DiaDelaMadre es estal

Visita nuestra web https://www.duchenne-
spain.org/shop/ o realiza tu pedido en el
mail tiendasolidaria@duchenne-spain.org

LES VAA ENCANTAR!!

#regalasolidaridad

#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

iiHoy 0s traemos ALGO
FANTASTICO!!

UNA ENTREVISTA COMO NO HAY
OTRAI!l Y una iniciativa llevada a
termino por uno de nuestros chicos
con ayuda de su amigo.

Dani y Quique nos hablan en primera
persona de #Duchenne!

Sus vivencias, sus recuerdos, sus
necesidades, su vida con Duchenne y
el mejor de todos los conocimientos

Una iniciativa que hoy ha dado comienzo y que estamos ansiosos ya de recibir un nuevo

directo.

Os dejamos las palabras del propio Dani presentando el directo:
jHola! Soy Dani, hace un tiempo que rondaba por mi cabeza la idea de organizar un evento
en el que dar un poco el punto de vista de personas como nosotros, con algun tipo de


https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXjNFZSSE5tmGEG9aS9Kn1bA4ij1c8KMxVn4U_UMcjwYFnp1OXtL3QLpk0g6cKRwTink7GsJZnzvqv2Wn4YJsibYJnRBVJAWlsQShfO9I7y12hWknVXuNB06SkUfgwsDfMriPbO_wsVI0eb-o6CBVJs&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/todossomosduchennebecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUrgJb58IwIZs0omCFJNN0NXoTxv9lP-aibMXzmE9hYHkf5wTfpowx5F01TbxdArnxS4P3iR-VcRNO1MJMZcBzIxRAZSndSrI0yNeIiW26R9RZHTmmWbvLXyLz4K527VSR585OXoz6GbkxeJp9n0Y02&__tn__=*NK-R
mailto:tiendasolidaria@duchenne-spain.org
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diversidad funcional. Muchas veces no se tiene en cuenta que a pesar de tener este
problema somos personas, con intereses, gustos e inquietudes y si, a pesar de tener
Duchenne o cualquier otra enfermedad es posible vivir una vida digna.

Un dia, en un GAM (grupo de ayuda mutua), coincidimos yo y el sefiorito Quique y hablando
con David, uno de los psicologos de la asociacion, pues comenté que me apetecia
organizarlo y el compariero se apunto sin pensarlo dos veces, asi que aqui terminamos,
embarcados en esta aventura. Esta primera edicion preferia mantenerlo de forma un poco
discreta para acostumbrarme un poco al formato y ver que tal me sentia presentando asi que
lo llevamos a cabo en mi canal de Twitch sin llegar a darle demasiado bombo. Espero pronto
poder traer nuevos invitados proOximamente e intentar que llegue cada vez a mas gente."

NO OS LO PERDAIS!!! Y seguro que pronto pronto tenemos una nueva edicion de "MENTES
DIVERSAS".

MUCHAS GRACIAS CHICOS!!
ES FANTASTICO!!!
FELICIDADES POR EL EXITO DESDE YA!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

17 de abril.

Y si mama necesita tenerlo todo bien
"atado"? Para el trabajo de mama...

Hoy nuestra propuesta para el
#DiaDelLaMadre es estal

Visita nuestra web https://www.duchenne-
spain.org/shop/ o realiza tu pedido en el

mail tiendasolidaria@duchenne-spain.org
LES VA A ENCANTAR!!

#regalasolidaridad
#desafioduchenne

#todossomosduchennebecker
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20 de abril.
iiiRECORDATORIO!!

iVodafone con Duchenne Parent Project Espaia!
Estas valorando la posibilidad de realizar un alta nueva? Una
portabilidad? Contratar alguno de sus servicios?

iHazlo a través de DPPE! Con ello, Vodafone nos donara un
porcentaje de los beneficios que eso genera para ellos!!

VOd afo n e Puedes ponerte en contacto con nosotros para mas

informacion sobre esta promocion en el tif 623 186 530 o en nuestro email info@duchenne-
spain.org.

iSIGAMOS SUMANDO! Muchas gracias!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

22 de abril.
i  Tenéis la posibilidad de hacer
OPFNBANKES i donaciones solidarias por el mes
Mes de la Salud | Openbank: Banco Online del Grupo Santander L,
Por el dia mundial de la salud, colabora con Duchenne, HePA, Fundacién de la SaIUd a traves de Openbank-

Bobath, NUPA y Pequeiio Deseo, para hacer mas fécil el dia a dia de muchas Mas de 600 euros recaudados
personas.
hasta ahora.

Desde Duchenne Parent Project Espafia estamos muy agradecidos y deseamos a HePA, a
Fundacion Bobath, a NUPA y a Fundacion Pequefio Deseo mucha suerte en sus fines y
objetivos!! https://www.openbank.es/colaborar-dia-mundial-salud-2021

#desafioduchenne #todossomosduchennebecker

26 de abril.

iiuna nueva Boda Solidaria!!

La pandemia tampoco est4 ayudando nada a las
celebraciones, pero después de varios intentos, por
fin llegd el dia de Rocio y Dani!

Una boda preciosa en la que todos los invitados
recibieron un detalle muy especial!

Ellos son otra pareja de novios que decidieron hacer
de ese dia tan feliz, un aporte de esperanza en pro de
la investigacion de la distrofia muscular de
Duchenne&Becker.

MUCHISIMAS GRACIAS!!! Y todos nuestros deseos
de felicidad!!
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Duchenne
roseer ES PANA

¢, Quieres unirte a esta red de solidaridad en tus eventos mas especiales? Consulta como
hacerlo en el mail tiendasolidaria@duchenne-spain.org

#MiBodaSolidaria

#detalles
#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne

29 de abril.

iiSeguimos avanzando, despacito y
con prudencia pero... Seguimos
sumando!!
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Hoy nuestro agradecimiento es para la
ESCUELA INFANTIL en LA FORTUNA,
(Leganés)!!
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El pasado 23 de Abril, Dia del Libro,
una mesa con merchandising fue la
protagonista en este centro escolar
gracias a la que se recaudaron mas de
600€ entre venta y donativos!!!!

Dinero que como siempre sera
integramente destinados a recursos
para la investigacion de la distrofia muscular de Duchenne y Becker.

« &« 4« <
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No tenemos mas que palabras de agradecimiento tanto para la escuela, su profesorado y
todas las familias que han colaborado con nosotros.

Una mencion especial para Marta!!

MUCHISIMAS GRACIAS!!!

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #MiColeMola
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