SOCIAL DUCHENNE SEPTIEMBRE 2022

1 de Septiembre.

iY llegd Septiembre!

Un mes de lo mas especial para #Duchenne
y #Becker.

Con el, llegan nuevos protagonistas a
escenal

Un gran equipo que seguro es muy conocido
por todos vosotros.

#CalendarioSolidario

SEPT| EM BRE #Protagonistas

#Todossomosduchennebecker
#desafioduchenne

LUNES MARTES MIERCOLES

5 6@? 8

12 13 14 15

19 20 21 22

26 27 28 29

Este afio la parroquia de Valdefuentes
(Caceres) han decidido que por su fiesta
patronales , Nuestra sefiora Virgen de
Bienvenida, que se celebra el 15 de Agosto
la subasta de varales vaya destinada a la
asociacion Duchenne Parent Project, para
contribuir con la investigacion de la distrofia
muscular de Duchenne y Becker.

Con este fin se han recaudado 1305,50€!!!




Por ello hoy queremos dar las gracias a su parroco, a las Mayordomas por apoyarlo, y en
especial a las personas que han colaborado en la subasta para nuestra asociacion.

MUCHISIMAS GRACIAS!!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

2 de Septiembre

s 7 jiiOTRA MEDALLA!!
'iEL Eg

Y esto sigue sumando fondos GRACIAS A
TODOS VOSOTROS!!

Tenemos que seguir impulsando a Juan
Luis Mufoz Escassi y colaborando con su
#RetoPichon!!

iii YA ESTAMOS ROZANDO LOS 23000€!!!

Fondos que seran integramente destinados a recursos para la investigacion de la distrofia
muscular de Duchenne y Becker!

Siguelo! Comparte! COLABORA!!!! OS NECESITAMOS A TODOS PARA HACER ESTO AUN
MAS GRANDE!!!

MUCHISIMAS GRACIAS!!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

3 de Septiembre.

#Testimonios

#mujeresyduchenne

#7deSeptiembre

#diamundialdelaconcienciacionduchenne

#WDAD2022

#desafioduchenne

#Alma




4 de Septiembre.

Y ese #RetoPichon esta dando mucho de
gue hablar!!!!

#DIFUSON hoy en Canal Andalucia!!!!

TU? Ya has colaborado????
iNecesitamos vuestra ayuda! Si todavia no
lo has
hecho y quieres colaborar, puedes hacer tu donacion directamente a la cuenta corriente de
Duchenne Parent Project Espafia: CAIXABANK : ES06 2100 2626 3002 1020 4342 o al
BIZUM: 00949 con el concepto: #RetoPichon.
iMuchisimas gracias Juan Luis Mufioz Escassi
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne
5 de Septiembre.
/DiAMUNDIAL

POR LA CONCIENCIACION DE LA DISTROFIA MUSCULAR DET °

DUCHENNE Y BECKER

~ EEL;MZO ROJO
W Que Nos UNE

Septiembre ) . o
—— 2022 #DiaMundialDelLaConcienciacionDuchenne

Creamos #conciencia

Asem Clm GRACIAS!!

#unidos

#7deSeptiembre

#desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker

#WDAD2022

Colaboran:
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5 de Septiembre.
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iiEspafa se tifie de #rojo por #Duchenne y #Becker!!

iiEl proximo #7deSeptiembre con motivo del #DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne
gueremos que se nos veal!!

iBUSCA TU PUNTO DE LUZ!

-La Corufia, La Fuente de Cuatro Caminos

-Orense, Puente Romano

-Vigo, Las Fuentes de Aragon

-Gijon, Fachada del Ayuntamiento

-Oviedo, Fachada del Ayuntamiento y Teatro Campoamor

-Santander,Fachada del Ayuntamiento

-Vitoria,Fachada de la Casa Consistorial - Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz-Paseo de Los
Arquillos-Quiosco de La Florida-Pérgola de la Pza. Santa Barbara-Pérgola de Sancho El
Sabio.

-Pamplona, Fachada del Ayuntamiento

-Zaragoza, Los Matrtires” sita en Pza. Espafia - Entrada”, “Rectangular”, “Eliptica” y “El
Batallador” en Parque Grande José Antonio Labordeta, Hispanidad en Plaza del Pilar.
-Jaca, Fachada Ayuntamiento



-Barcelona, Torres Glories

-Tarragona, Fachada del Palacio Municipal, la Torre dels Vents y el Edificio Joven
-Castellon, Fuente de la plaza mayor

-Valencia, Fachada del Ayuntamiento y Puerta del Mar

-Gandia, Fachada del Ayuntamiento

-Alicante, Castillo de Santa Pola

-Murcia, Edificio Moneo (frente a la Catedral).Palacio Almudi. Murcia Rio. Paseo de Alfonso X
el Sabio.

-Aguilas (Murcia) Castillo De San Juan De Las Aguilas. Fuente Plaza Espafia
-Almeria, Las Fuentes mas importantes de los 103 pueblos de la provincia. En la capital
fuente del parque de Nicolas Salmerdn, Santiago y familias

-Granada, Hospital Real y Ayuntamiento

-Sevilla, las fuentes de Plaza de Espafa y D. Juan de Austria

-Jaén, Fachada del Ayuntamiento

-Cadiz, Torreon de las Puertas de Tierra

-Huelva, Muelle de Rio Tinto

-Albacete, Fachada del Ayuntamiento

-Cuenca, Torre de Mangana

-Guadalajara, Fachada del Ayuntamiento

-Toledo, Bafio De La Cava. Puerta De Alcantara. Paseo Federico Garcia Lorca. Fuentes E
Alfonso VI

-Madrid, La Cibeles

-Avila, El Monumento de las 4 Torres

-Segovia, Fuente de Santo Tomas

-Zamora, Fachada Iglesia Santiago el Burgo

-Valladolid, Fachada del Ayuntamiento y Cupula del Milenio

-Burgos, Fachada del Ayuntamiento

-Leon, La Fuente de Santa domingo

-Soria, Fachada del Centro Cultural Palacio de la Audiencia y la Fuente del Paseo del
Espolon

-Logrofio, Fuente Murrieta y Cubo del Revellin

-Palma de Mallorca, Fachada del Ayuntamiento.

(Aun tenemos pendientes de confirmacion)

¢No encuentras el tuyo y tienes confirmada la iluminacion?
Escribe de forma urgente a eventos@duchenne-spain.org para poder actualizarlo.

MUCHISIMAS GRACIAS!!

#Wdad2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker




5 de Septiembre.

Martes 6 de Septiembre

"‘ .. de 17:30h 2 00:30h
DIRECTO SOLIDARIO

Y CON RETOS

“PhotoRacerTV”

_»

A BENEFICIO DE:

9 Duchenne
"/// PROJECT ESpGnCI

Jugare con seguidores a F1 22 [online
multiplataforma) mas de6horasy
habra RETOS cuando lleguemos a los

¥ objetivos direqaudzcién

twitch.tv/photoracertv

MAS #eventos y un afio mas via online de la
mano de Photogameart!!!

& IMPORTANTE &

"iMafiana Martes 6 de septiembre Directo
Solidario y con Retos a beneficio de
@DPPSpain por la lucha del bienestar y
salud de los nifios con Distrofia Muscular de
Duchenne!

Jugaré a F122 con seguidores desde las 17:30h y realizaré retos cuando consigamos

objetivostwitch.tv/photoracertv "

MUCHISIMAS GRACIAS UN ANO MAS Pedro Galisteo !!

#wdad2022 #7deSeptiembre #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
#deporteporduchenne #porellos #investigacion #duchenne #Becker

#DiaMundialDelLaConcienciacionDuchenne

6 de Septiembre.

DUCHENEE:

7 do septiembre

Traduceion reaizada por Duchenr

lf DIAMUNDIALDE
D ENNES:‘#“"E“ CONCIENCIACION
DEDUCHENNE

#WDADADZ
PAQUETE INFORMATIVD

%‘1\‘ U005 DEA MUNDIA DR
LACONCINCRACINDE
DUCHENNT !

IEHI

HLI]II!S@DU[NEN

6 de Septiembre.

CONSALUD.ES
Duchenne Espafia se suma a la iniciativa de concienciacion

iRONDA INFORMATIVA!

#7deSeptiembre

#DiaMundialDel aConcienciacionDuchenne
#Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #WDAD2022

#DIFUSION
#7deSeptiembre

#DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #wdad2022 #desafioduchenne




6 de Septiembre.
iiACTUALIZAMOS!
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iBUSCA TU PUNTO DE LUZ!

Y mafana #7deSeptiembre con motivo del #DiaMundialDelLaConcienciacionDuchenne haz
tu foto en el, publica en tus redes y etiquetanos!!

- La Coruia, La Fuente de Cuatro Caminos

- Orense, Puente Romano

- Vigo, Las Fuentes de Aragén

- Gijon, Fachada del Ayuntamiento

- Oviedo, Fachada del Ayuntamiento y Teatro Campoamor

- Santander, Fachada del Ayuntamiento

- Vitoria, Fachada de la Casa Consistorial - Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz-Paseo de Los
Arquillos-Quiosco de La Florida-Pérgola de la Pza. Santa Barbara-Pérgola de Sancho El
Sabio.

- Pamplona, Fachada del Ayuntamiento

- Zaragoza, Los Matrtires” sita en Pza. Espafia - Entrada”, “Rectangular”, “Eliptica” y “El
Batallador” en Parque Grande José Antonio Labordeta. Y Hispanidad en Plaza del Pilar.
- Jaca, Fachada Ayuntamiento

- Teruel, Fachada Ayuntamiento

- Barcelona, Torres Glories



- Cervell6 (Barcelona), Fachada Ayuntamiento
- Tarrasa (Barcelona) Fachada Ayuntamiento y Monumento a la Mujer
- Tarragona, Fachada del Palacio Municipal, la Torre dels Vents y el Edificio Joven
- Gerona, Fachada del Ayuntamiento
- Castellon, Fuente de la plaza mayor
- Valencia, Fachada del Ayuntamiento y Puerta del Mar
- Gandia (Valencia), Fachada del Ayuntamiento
- Bétera (Valencia) Fachada del Castillo
- Alicante, Castillo de Santa Pola
- Murcia, Edificio Moneo (frente a la Catedral). Palacio Almudi. Murcia Rio. Paseo de Alfonso
X el Sabio.
- Aguilas (Murcia) Castillo De San Juan De Las Aguilas. Fuente Plaza Espafa
- Almeria, Las Fuentes mas importantes de los 103 pueblos de la provincia. En la capital
fuente del parque de Nicolas Salmeron, Santiago y familias
- Granada, Hospital Real y Ayuntamiento
- Motril (Granada) Fuente de la Esperanza
- Sevilla, las fuentes de Plaza de Espafa y D. Juan de Austria
- Jaén, Fachada del Ayuntamiento
- Cadiz, Torreon de las Puertas de Tierra
- Nerja (Malaga) Los Arcos del Balcon de Europa, El Acueducto El Aguila,Fachada del
Ayuntamiento
- Huelva, Muelle de Rio Tinto
- Badajoz, La puerta de Palma y Puente Real
- Albacete, Fachada del Ayuntamiento
- Cuenca, Torre de Mangana
- Guadalajara, Fachada del Ayuntamiento
- Toledo, Bafio De La Cava. Puerta De Alcantara. Paseo Federico Garcia Lorca.
- Madrid, La Cibeles
- Leganés (Madrid) Fachada del Ayuntamiento
- Alpedrete (Madrid) Fachada del Ayuntamiento
- Avila, EI Monumento de las 4 Torres
- Segovia, Fuente de Santo Tomas
- Salamanca, Fuente de la Puerta de Zamora
- Zamora, Fachada Iglesia Santiago el Burgo
- Valladolid, Fachada del Ayuntamiento y Cupula del Milenio
- Burgos, Fachada del Ayuntamiento
- Ledn, La Fuente de Santa domingo
- Soria, Fachada del Centro Cultural Palacio de la Audiencia y la Fuente del Paseo del
Espolon
- Palencia, Cristo del Otero
- Logrofio, Fuente Murrieta y Cubo del Revellin
- Palma de Mallorca, Fachada del Ayuntamiento y rotonda Cala Millor
- Son Servera (Palma) Ayuntamiento
- Las Palmas de Gran Canaria,
- Santa Cruz, Fachada Ayuntamiento



- Barlovento, Fachada Ayuntamiento

- Brefa Alta, Fachada Fachada Ayuntamiento

- Brefa Baja, Fachada Ayuntamiento

- El Paso, Fachada Ayuntamiento

- Los Llanos de Aridane, Fachada Ayuntamiento
- Tijarafe, Fachada del Ayuntamiento

MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!
Tefiimos Espafia de #Rojo por #Duchenne y #Becker
#WDAD2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #investigacion #VISIBLES

6 de Septiembre.

ONDACEROMADRIDSUR.ES ! #DIFUSON!
Podcast - 06/09/2022 - La Brijula de la Salud | Bronquiolitis y Duchenne

Fantastica entrevista de nuestra compafera Savila Ram .

A partir del minuto 12, Silvia Avila, presidenta de Duchenne Parent Project Espafia nos da
VOZ una vez mas.

Muchas gracias!!

#WDAD2022 #7deSeptiembre #DiaMundialPorLaConcienciacionDuchenne
#desafioduchenne

7 de Septiembre.

HOY ES #7DESEPTIEMBRE

> 000/020

#DIAMUNDIALDELACONCIENCIACIONDUCHENNE

Este afio, la edicion del Dia Mundial de la Concienciacion de Duchenne tiene como tema
principal “Mujer y Duchenne” . Y es que, aunque la Distrofia Muscular de Duchenne es un
enfermedad diagnosticada mayoritariamente a varones, afecta a las mujeres en multiples
aspectos:
- Nifias que son diagnosticadas de Duchenne, con los mismos sintomas que los
varones.



-Mujeres portadoras asintomaticas y sintomaticas, que pueden manifestar algunos de
los sintomas

de la enfermedad durante su vida y que requieren atencion, cuidado y seguimiento
médico.

- Madres no portadoras, abuelas, esposas, amigas, que viven dia a dia la enfermedad
de sus seres queridos.

- Mujeres que se convierten en cuidadoras principales.

- Mujeres en la ciencia, que investigan como curar y mejorar la vida de los afectados
por la DMD y la DMB.

- Lideres femeninas de la defensa internacional de los pacientes y sus familias.
Aunque siempre se ven la DMD o la DMB como enfermedades que afectan a los
varones, las mujeres desempefan un papel fundamental y es necesario darlas
visibilidad.

Hay que dar a conocer que también las nifias son diagnosticadas de Duchenne, con
exactamente los mismos sintomas que los nifios, y que hay muchas madres portadoras que
viven con sintomas mas o0 menos graves, y que requieren controles médicos periédicos, que
en ocasiones no reciben.

Hay que tener presente que hay muchisimos casos en los que las mujeres dejan de lado su
propia vida para convertirse en cuidadoras principales, y hay que crear conciencia y trabajar
para facilitarles recursos y apoyos a todas ellas.

Mas all4 de eso, también trabajan en la creacion de redes de concienciacion, convirtiéndose
en lideres que trabajan por mejorar el mundo de los pacientes y sus familia.

iTE PEDIMOS VISIBILIDAD Y APOYOQO!
Hoy mas que nunca, #Todossomosduchennebecker

Unete al #Desafioduchenne
#wdad2022 #porellos #PorEllas

7 de Septiembre.

#DIFUSION

#7deSeptiembre

#DiaMundialDelLaConcienciacionDuchenne

#Desafioduchenne #wdad2022

i« MUCHAS GRACIAS!!

20MINUTOS.ES
Distrofia muscular de Duchenne y de Becke: ;en qué consisten y en qué se
diferencian estas enfermedades degenerativas?



7 de Septiembre.

mani )| J(HF N\ f fiesto

Es una enfermedad a lo mas valioso
arave que A ©C LA s

NUEestros hijoSs ounemeesun

enfermedad rara pero
nuestra comunidad es fuerte y esta unida® Somos

un ejército glpbal, que camina unido para derrota Duchenned

Luchamos unidos

contra Colaboramos

Duchenne en una red mundial
para mejorar los Para ayudar

estandares de atencion&) a las PErsonas
Promovemos J€ cualquier

i lugar del mundo®
la educacions Aceleramos

la investigacion clinica y su acceso global &)

Es la hora de hacer un presente mejor y construir un futuro feliz

Ayudanos a crear conciencia

Calidad de vida: Nuestros nifios
afectados por Duchenne tienen
gue tener los mismos derechos

y oportunidades que el resto®
Ellos necesitan tener acceso a

una buena atencion/terapias e intervenciones

DU(HENN[sr,féS

7 sept

#7deSeptiembre

#wdad2022
iiiIMANIFIESTO!!
#DanosVoz
#Visibles

#Porellos

#Porellas
#WDAD2022

#Desafioduchenne



7 de Septiembre.

LAVOZDEGALICIAES

Distrofia muscular de Duchenne: «Es una enfermedad progresiva, muy grave, y
los tratamientos solo frenan un poco la evolucion»

7 de Septiembre.

DU[ H [N NE AWARENESS
DAY “
y
7sept\ ¥/
Nuestr@s guerrer@s
te necesitan

Crea conciencia
Crea Esperanza

\zv Duchenne
X u.Espana

COPE.ES
Felipe Faci en COPE y otros asuntos de este miércoles 7 de septiembre
Hablaremos con el consejero de Educacion de [a vuelta al cole. También se inicia hoy un nue..

MAS DIFUSION

#7deSeptiembre

#DiaMundialDel aConcienciacionDuchenne
#Desafioduchenne #wdad2022

#7deSeptiembre
#DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne

TE NECESITAMOS!!
ELL@S TE NECESITAN!

Necesitamos #visibilidad crear conciencia y
sobretodo #INVESTIGACION!!

Ayudanos!!!

(Puedes hacer un Bizum al 00949), ppr
ejemplo...

#Wdad2022 #desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker

Hoy SOMOS NOTICIA!

DIFUSION

#7deSeptiembre
#DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne

#Desafioduchenne #wdad2022

Muchas gracias por darnos voz!



7 de Septiembre.

iMuchas gracias ANGEL Martin GOMEZ por
darnos visibilidad!

#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

P 000 /27—

7 de Septiembre.

Yavs

El C.D. Leganés se une al Dia Mundial de
Concienciacién de Duchenne que se celebra
este 7 de septiembre.

MUCHISIMAS GRACIAS!!!
DIFUSION y APOYOS!!

. #7deSeptiembre
i #DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne

El C.D. Leganés se une al Dia Mundial de Concienciacién de Duchenne | C.D. #DesaﬁOdUChenne #Wdad2022
Leganés - Web Oficial

e ; ‘t'\*

[ pnoto €200.00

iPrimeros #eventos!

Photogameart !!'! Un evento online que
comenzo ayer y terminé de madrugada!

Unas 7 horas de directo que dieron como
resultado 1230€, fondos que seran
integramente destinados a recursos para la
investigacion de la distrofia muscular de
#Duchenne y #Becker.

Podéis ver los directos aqui:
Directo parte 1: https://www.twitch.tv/videos/1583559022

Directo parte 2: https://www.twitch.tv/videos/1583761238

iiMUCHISIMAS GRACIAS!
#7deSeptiembre #DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #Desafioduchenne
#WDAD2022




7 de Septiembre.

MOTRIL!
DIFUSION
#7deSeptiembre

#DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne
#Desafioduchenne #wdad2022

Muchas gracias por darnos voz!!!!

P 218/53%

7 de Septiembre.

Plasticosur S.A.

MUCHISIMAS GRACIAS!!

DIFUSION y APOYOS

#7deSeptiembre

#DiaMundialDel aConcienciacionDuchenne
#Desafioduchenne

#wdad2022

7 de Septiembre.

Y asi daba comienzo esta misma mafana
uno de los actos mas importantes que
realizamos desde Duchenne Parent Project
Espafa cada afo el #7deSeptiembre con
motivo del
#DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne.

Un Workshop de transferencia de
conocimiento sobre #Duchenne y #Becker
que este afio alcanza su VIl edicion y en el
gue, médicos e investigadores comparten




conocimientos y experiencia.

Hemos recordado también porque tiene que existir Dppe, y la importancia de dar visibilidad a
las mujeres portadoras y afectadas.

Organizado por Marisol Montolio, directora cientifica de Dppe y presidido por Silvia Avila,
presidenta de nuestra entidad.

Una mafiana increible.
iiMuchas gracias a todos los asistentes!!

#WDAD2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOSI!!

iAVILA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

iSEVILLA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

iNERJA!

#7deSeptiembre

#diamundialdelaconcienciaciénduchenne
#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

#ILUMINAMOSI!!

iMADRID!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacibnduchenne
#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!



7 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!
iOVIEDO!

#7deSeptiembre

#diamundialdelaconcienciacibnduchenne #WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

iJACA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne

#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!




7 de Septiembre.

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!

iMUSERQOS!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!

#ILUMINAMOSI!!

i SONSERVERA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD202?2 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOSI!!

iGETAFE!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacidnduchenne
#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

#ILUMINAMOSI!!

iJEREZ DE LA FRONTERA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022
#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

#diamundialdelaconcienciacionduchenne MUCHISIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.
#ILUMINAMQOS!!!

iORGIVA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

i .
g ".} l“

-

®800
SHOT ON POCO X3 PRO

.
SHOT ON 0 X3 PRO

#diamundialdelaconcienciaciénduchenne

MUCHISIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

I! B #ILUMINAMOS!!!

1 DE AMERICA

iMOTRIL!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciaciénduchenne

#WDAD2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

Y asi vamos a acabar por hoy...

Seguiremos informando porque son
decenas de apoyos los conseguidos hoy!!!

Quiénes mejor que ellos para deciros algo?
MUCHAS GRACIAS ATODOS!!
#7deSeptiembre

#DlaMundlaIDeLaConC|enC|aC|onDuchenne #Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker #WDAD2022 #PORELLOS

8 de Septiembre.

#ILUMINAMOSI!!

iGANDIA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!




. i

L]

8 de Septiembre.

8 de Septiembre.

#ILUMINAMOSI!!

iVALDEFUENTES, CACERES!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!
iMIJAS!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOSI!!
iUNCASTILLO, ZARAGOZA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!



8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!

iMURCIA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne
#WDAD2022

#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!

iSANTIAGO DE COMPOSTELA!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacidnduchenne
#WDAD2022

#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!



8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!
iORENSE!

#7deSeptiembre

#WDAD?2022
#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!!
iAGUILAS, MURCIA!

#7deSeptiembre
#WDAD?2022
#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!
ILUMINAMOS!!!
iHUELVA!
#WDAD2022 #desafioduchenne

t#todossomosduchennebecker

#7deSthiembre
MUCHISIMAS GRACIAS!!




8 de Septiembre.

PLAY.CADENASER.COM
Hoy por Hoy Aragén, 12:34 - 07/09/2022 | Radio Zaragoza | Cadena SER
La actualidad més cercana de Zaragoza, Teruel, Calatayud, Cinco Villas, Tarazona y Binéfar co...

8 de Septiembre.

. =

S

#diamundialdelaconcienciacionduchenne

9 de Septiembre.

#diamundialdelaconcienciacionduchenne

#DIFUSON

Os dejamos una fantastica entrevista
realizada ayer por nuestro pequefo Lorien y
su madre Monica!

Muchisimas gracias!!
#7deSeptiembre #wdad2022

#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

ILUMINAMOSI!!!
iBETERA, VALENCIA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022
#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!!

iNAVALCARNERO, MADRID!
#WDAD?2022 #desafioduchenne
#todossomosduchennebecker
#7deSeptiembre

MUCHISIMAS GRACIAS!!



12 de Septiembre.

#diamundialdelaconcienciacibnduchenne

13 de Septiembre.

DUCHENNE Sz

—_— N
Tsept' Y-

RS KIT

L -
- ,' . -
P AR = AYUNTAMIENTO

%2 Duchenne
o PARENT Espana

#ILUMINAMOSI!!!

jAyuntamiento de Los Llanos de
Aridane

Ayuntamiento El Paso
Ayuntamiento de Tijarafe
Ayuntamiento de Santa Cruz de La
Palma

Casa Salazar (Santa Cruz de La
Palma)!

#7deSeptiembre

#WDAD2022

#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!

#ILUMINAMOS!!!

iLEGANES, MADRID!

#7deSeptiembre
#diamundialdelaconcienciacionduchenne

#WDAD2022
#desafioduchenne
t#todossomosduchennebecker

MUCHISIMAS GRACIAS!



14 de Septiembre.
OTRA MEDALLA!!
Esto no para!!! Hoy es para Marcos!!

Y tu? Ya has colaborado con el
#RetoPichon??

Recuerda que todos los fondos recaudados
seran integramente destinados a recursos
para la investigacion de la distrofia muscular

de Duchenne y Becker.

Gracias Juan Luis Mufioz Escassi !l

SEGUIMOS SUMANDO!!!
#desafioduchenne #todossomosduchennebecker

14 de Septiembre.

iiSiguen con nosotros y siguen sumando!!

Leganés (www.fisionoguera.es) una nueva
donacion gracias a la hucha que tienen instalada en

. Hoy tenemos que agradecer a Fisio Noguera de
. sus instalaciones.

131€ mas! Que suman esperanza, fondos que

seran integramente destinados a recursos para la

investigacion de la distrofia muscular de Duchenne

y Becker.

MUCHISIMAS GRACIAS!!!!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

™ 9% 4 egamen
o P4 TP ML YA



14 de Septiembre.

X TOoORDED Aln con la "resaca" de un gran evento
tenemos que daros MIL GRACIAS POR

ELLO!!

2295,50€ son los fondos recaudados que
seran integramente destinados a recursos
para la investigacion de la distrofia muscular
de Duchenne y Becker gracias al | TORNEO
DE PADEL POR DUCHENNE celebrado en
Marin (Pontevedra, Galicia) los pasados
dias 10 y 11 de Septiembre.

MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS,

colaboradores, participantes, donantes a fila

[EGENSERIEEONISTE
867124835 cero, etc...
689 266 685

padelparduchenne@gmail.com

GRACIAS POR SUPUESTO al Colegio SEI
N Cuenta DUCHENNE PARENT PROJECT ESPARA [FILA 0) para donaciones: ESOG 2100 2626 3002 1020 4342 SAN NARCISO por Cedernos sus
CILAARIL: . instalaciones y por su buen hacer.

Ecutase N[/ Boiin K

fotoro
(M Addn
[

' aliersadde

iiiNOS VEMOS POR SUPUESTO EL ANO QUE VIENE!!

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #eventos

14 de Septiembre.
IMADRID365.E5 i #DIFUSION

Alejandra Pereda, madre de Diego, nifio con sindrome de Duchenne: “Los pasillos
de hospital son parte de su vida”

Hoy gracias a madrid365.es volvemos a ser noticia de la mano de nuestra compafiera
Alejandra Pereda.

Una fantastica entrevista por que merece la pena dedicar unos minutos.
MUCHAS GRACIAS!!

#desafioduchenne #Todossomosduchennebecker




15 de Septiembre.

iHOY AGRADECEMOS!
El evento fue el pasado 3 de septiembre.

ii Il Edicion de La Fortuna con Duchenne!!
iiSe recaudaron casi mil euros!! Fondos que
seran integramente destinados a recursos
para la investigacion de la distrofia muscular
de Duchenne y Becker.

Una tarde super divertida y muy solidaria!!
Gracias a la Asociacion de familias de la

ludoteca de La Fortuna por organizarlo un
afio més ©@.

Y gracias por su puestoa todas las pefias del barrio que son las mejores del mundo!!

-Tiki Taka

-Los que faltaban.
-Plataforma vecinal.

-Red de acogida de Leganés.
-AMPA Gonzalo de Berceo.

- Dance fitness by Javi.

-Ayto de Leganés.

El evento mas bonito del afio donde tod@s los vecinos colaboran para acabar con

Duchenne. Y@

MUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

15 de Septiembre.

SERVICIO DE
ATENCION
PSICOLOGICA

iIRUPO DE AYUDA MUTUA

DUCHENME-5PAIN.ORG

Grupos de Ayuda Mutua (GAM) de Duchenne Parent Project Espaiia - Duchenne
Parent Project Espaiia

(

Desde el SAP (Servicio de Atencidn
Psicoldgica) conocemos la importancia de
una buena red de apoyo entre personas que
viven el dia a dia de manera muy parecida.

Hasta ahora desarrollamos mensualmente
los Grupos de Ayuda Mutua (en adelante
GAM) DPPE formados por progenitores,
elGAM formado por jévenes con DMD, y en
periodos de vacaciones llevamos a cabo los
GAM infantiles.



En este caso, como novedad, nos gustaria poder formar GAM con personas diagnosticadas
de Distrofia Muscular de Becker.

Para participar en el GAM, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafa para poder hacer la inscripcion. Si estas interesad@ en
participar en el GAM y aun no eres soci@ puedes hacerlo en Este link

Son encuentros online con una periodicidad mensual y con una duracion de una hora 'y
media aproximadamente.

El objetivo de un GAM es crear un entorno seguro donde las personas que participan puedan
reunirse virtualmente (mediante videoconferencia) para compartir experiencias, aflorar
inquietudes, desarrollar actitudes positivas en relacion al futuro, asi como para encontrar la
comprensién de otras personas que se encuentran en la misma situacion.

Se ha demostrado que el contar con espacios donde poder expresar libremente cémo nos
sentimos, asi como encontrar la empatia de personas que viven situaciones similares a la
tuya puede ayudar en la gestion emocional y encontrar formas mas adaptativas de enfrentar
las dificultades. Ademas, esto se ha relacionado con una mejor gestion del estrés y menor
emocionalidad negativa (sintomas de ansiedad y depresion).

Por estos motivos, entre otros, 0os animamos a que probéis a participar en los GAM que
realizamos desde DPPE. #desafioduchenne

19 de Septiembre.

TE NECESITAMOS!

Nuestro compafiero Rubén Mera ha sido
seleccionado “Persona mas solidaria del afio"
dentro de la plataforma Mi Grano de Arena.

Ha sido nominado a ello gracias a su reto
realizado el pasado 17 de Octubre de 2021
bajo el lema RETO SOLIDARIO 35K.

Ahora nos toca a nosotros votar para hacerle
ganador. Por tanto, necesitamos vuestra
ayuda, como siempre y vuestras votaciones.
Tenéis todos explicado en su red social &4

Para poder votar

iiVamos a por ello!

iiGracias Rubén!!!




VOTA'Y COMPARTE (de resultar ganador, nuestra entidad recibird una cantidad econémica
gue ir4 destinada a la investigacion de la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker
y el apoyo a las familias).

Vota!!l COMPARTE! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne #solidarida

20 de Septiembre.

#DIFUSION #Apoyo y MUCHA
#SOLIDARIDAD!

Asi fue el pasado #7deSeptiembre

-----

#DiaMundialDelLaConcienciacionDuchenne
para nuestro pequefio Uriel y su familia!

MUCHAS GRACIAS CDLeganes.com.es

CDLEGAMES. COM

g;'iisilazlzumple uno de sus suefios conociendo a José Arnaiz | C.D. Leganés - Web #Todossomosduchennebecker
#desafioduchenne
20 de Septiembre.
iiNos vamos de #evento!!
. EE !
24 DE SE : 24 de Septiembre -~ UNCASTILLO —

ZARAGOZA!

12:004 COMI

12:30H PRESENTACION DELL Animate y acompéfianos a pasar un gran dia
14:00H COM de fiesta y #solidaridad!

Recuerda que todos los fondos recaudados
seran integramente destinados a recursos para
18:00H CHOCOLATADA D la investigacion de la distrofia muscular de
18:00H DISCO M Duchenne y Becker.
21:00H NOC
22:00H FIN DE FIESTA CC NO TE LO PUEDES PERDER!

Te esperamos!!

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne




20 de Septiembre.

#Apoyos!!
Siempre!!
MUCHAS GRACIAS!!

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne

TRAILRUN.ES
La Ribera Run Experience, deporte y fiesta entre los vifiedos
Miguel Heras v Eva Garcia ganan en la distancia reina de 30 kilémetros, mientras Yolanda M...

20 de Septlembre

ASTURIAS se mueve a ritmo de

. Solidaridad Sobre Ruedas Asturias !!

mulﬂ Enruemrg -
" Snll(l‘lrm ] - Todo preparado para que el proximo fin de

Pravia’2022 semana, los dias 30 de Septiembre, 1y 2
: & de Octubre desde Pravia arranque este
espectacular #evento motero en pro de la
#solidaridad y la #lnvestigacion.

Recta final para pre-inscripciones al I1X
MOTOENCUENTRO SOLIDARIO que
nadie te lo cuente!!!!

Inscrlbete en: https //gaslap com/.../ix-moto-encuentro-solidario.../

TE ESPERAMOS!!! NO TE LO PUEDES PERDER!!
MUCHISIMAS GRACIAS POR PENSAR EN NOSOTROS!! #todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #ssra_mg #ssra #pravia #MotoEncuentro

22 de Septiembre.

Unete al reto!!!

DU[“LWN[ A JLNESS Colaboral!

COMPARTE!!!
Juntos podemos!!
MUCHISIMAS GRACIAS!!

#Todossomosduchennebecker
#desafioduchenne

MIGRANODEARENA.ORG
Maraton Valencia Alma Contra Duchenne
He decidido realizar el reto de finalizar la maratén de Valencia para recaudar dinero para la ...



23 de Septiembre.

Brain Involveme Becker.
.

i in DyStrOpthF El objetivo del proyecto BIND es

Webinar: Informacién del Estudio BIND para Familias en Espafia (29-09-2022) - comprender mejor como la distrofia
e muscular de Duchenne y Becker afecta en

Webinar: Informaciéon del Estudio BIND

para Familias en Espafia (29-09-2022).

Un webinar para familias en Espafia que
quieran participar en el estudio BIND sobre
retos de aprendizaje y comportamiento en

las Distrofias Musculares de Duchenne y

los problemas de aprendizaje y comportamiento.

El estudio BIND tiene como objetivo crear herramientas para evaluar y tratar estas
comorbilidades en el cerebro.

Varios paises estan participando en este estudio. En Espafia, la Universidad Complutense de
Madrid participa en esta investigacion. Se organizara un seminario web para las familias
interesadas en los problemas de aprendizaje y comportamiento en las Distrofias Musculares
de Duchenne y Becker que deseen participar en este estudio.

Asunto: Informacion del estudio BIND para familias en Espafia

Fecha: jueves 29 de septiembre, 19:00 hora espafiola

Tenéis mas informacién e inscripcion en el siguiente link a nuestra web

https://www.duchenne-spain.org/.../webinar-informacion.../ #desafioduchenne

23 de Septiembre.

/ El #RetoPichon2022 esta llevando a Juan

f Luis Muioz Escassi a dar visibilidad a
nuestro problema, a conocer de cerca a
algunas de nuestras familias del sur de
Espafia, a correr maratones por ellos, por
todos, y sobretodo a conseguir fondos
gracias a ello para seguir sumando recursos
para la investigacion de la distrofia muscular
de Duchenne y Becker.

En ese periplo, ademas de dar a conocer en



su blog y redes ( https://juanluismunozescassi.com/retopichon-2022/ ) a nuestros chicos, se
ha entrevistado con médicos y fisioterapeutas.

Podéis verlo en ese enlace, el trabajo que realiza es impresionante e impecable.

Hoy os traemos uno de sus ultimos videos con una gran fisioterapeuta, Lidia, a la que
muchos conocéis ademas porque siempre acude a nuestra llamada en los Congresos
Internacionales que Duchenne Parent Project Espafia realiza cada afio.

MUCHAS GRACIAS AAMBOS!!!
Y tu? Has colaborado ya???
iNecesitamos vuestra ayuda!

Si quieres participar puedes hacer tu donacion directamente a la cuenta corriente de
Duchenne Parent Project Espafia: CAIXABANK : ES06 2100 2626 3002 1020 4342 o al
BIZUM: 00949 con el concepto: #RetoPichon.

iMuchisimas gracias!. #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

24 de Septiembre.

VII Edicién del Workshop sobre la
Transferencia del Conocimiento
Cientifico en la distrofia muscular de
Duchenne

Alrededor de 30 cientificos
espafoles asistieron este afio a la
séptima edicion del Workshop sobre
la Transferencia del Conocimiento
Cientifico en la distrofia muscular de
Duchenne.

VIl Edicion del Workshop sobre la Transferencia del Conocimiento Cientifico en la Coincidiendo con e| Dia Mundial de
distrofia muscular de Duchenne - Duchenne Parent Project Espafia N ) .,
la Concienciacién de Duchenne a

nivel mundial, desde Duchenne Parent Project Espafia hemos celebrado la séptima edicion
del Workshop centrado en la investigacion de las Distrofias Musculares de Duchenne y
Becker en Espafia. El evento se organizé en la Facultad de Biologia de la Universidad de
Barcelona, con la colaboracion de la Catedra de enfermedades Raras de la Universidad de
Barcelona.

El objetivo de esta reunion es poder establecer vias de comunicacion y colaboracion entre la
comunidad cientifica que esté investigando las Distrofias Musculares de Duchenne y Becker
en Espalfia, facilitando asi las herramientas para un rapido avance en estas enfermedades
raras. Duchenne Parent Project Espafia proporciona una serie de herramientas de



investigacion vitales para que la comunidad cientifica Duchenne pueda abordar los desafios
de este campo y avance hacia la generacion de una terapia.

El temario se dividié en 5 grandes bloques: “Duchenne en Mujeres”, “Duchenne y cerebro”,
“Diferentes herramientas para la investigacion en DMD/DMB”, “Terapias de aumento de
Distrofina o Utrofina” y, por dltimo, “Compuestos Antifibréticos y pro-regenerativos”.

En todos ellos se discutié el panorama cientifico nacional con los mayores expertos en cada
campo, pudiendo lograr una suma de esfuerzos y colaboracion nacional.

Muchas gracias un afio mas por responder a nuestra llamada y vuestra asistencia!
#7deSeptiembre #DiaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker

24 de Septiembre.

IMPRESIONANTE LAS IMAGENES QUE YA
NOS LLEGAN DE LA CARRERA DE HOY!!!

Una marea humana inunda Jaca en una
carrera popular sin precedentes!!

JACA SE TINE DE ROJO POR QUIQUE Y
POR TODOS LOS AFECTADOS POR
DUCHENNE Y BECKER!

Mas de 1100 personas se han dado cita hoy alli.

Seguiremos informando!!! #Jacaluchacontraduchenne MIL GRACIAS!!
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

25 de Septiembre.

Nos siguen llegando imagenes de
#Jacaluchacontraduchenne!!

IMPRESIONANTE!!
MUCHISIMAS GRACIAS!!

#todossomosduchennebecker
#desafioduchenne




27 de Septiembre.

:lO_TI:RIAE aﬂ Duehsnne : LOTERIAS ‘HD\J‘P‘;;:; wvr-:o‘.fmwmnom |“ HAZTE YA CON LOS DEC'MOS DE LA
PO R — wwoemne. LOTERIA DE NAVIDAD 2022

Ranarsa e N 94479 w 62792

94479 w 62792 < N 79134 67900 DE DUCHENNE PARENT PROJECT

N 79134 w 67900 23.00¢ | [ 102/22 ESPANA !!!

23.00¢ | | 102/22

iVOLANDO ESTA!

#loteriaNavidad #desafioduchenne

DUCHENNE-SPAIN.ORG
Loteria de Mavidad 2022 - Duchenne Parent Project Espafia
dodhdh CADA NAVIDAD ... ... NUESTROS SUERIOS ... JUEGAN A LA LOTERIA dhs dedh DECIMO...

28 de Septiembre.

iiVAMOS CON UN NUEVO RETO!!

IHELP.ORG.ES

Moldri R VI Edicio . .-
2 oliie s o pruen deporivay eto pereonal quepone s pucs - NUESErO @amigo Emilio ha creado un reto

las cualidades de resistencia de cualquier Biker SO|IdaI’IO a traVéS de Ia p|ataf0rma IHeIp en
favor de Duchenne Parent Project Espafia.

iSu reto sera en la Moldrique Race!

wNuestra propuesta:

ACOGIDA TRAS EL DIAGNOSTICO DE PERSONAS Y FAMILIARES AFECTADOS DE
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE Y BECKER (DMD&B). (Asesorar, informar y
acompafar a las familias que llegan a nuestra asociacion tras el diagnostico de DMD&B.)

El proyecto “Acogida tras el diagnostico” tiene como objetivo minimizar el efecto de
desorientacion, incertidumbre y desesperanza que surge cuando a una familia le dicen por
primera vez que su hijo padece la enfermedad de DMD&B.

Con este proyecto se asesora, informa y acompafia a las familias que llegan a nuestra
asociacion realizando una valoracion individualizada de las fortalezas y debilidades a nivel
social, psicolégico, econémico y geogréfico, para personalizar la intervencion adecuandose a
las necesidades particulares de cada familia.

El dinero conseguido en esta causa sera para financiar el 20% de los salarios de un
psicélogo y una trabajadora social de la asociacion, coste que conlleva este proyecto.

Objetivo de la causa:
Disminuir los efectos negativos que tiene el impacto del diagnéstico de DMD&B en las
familias.



Viabilidad de la causa:
Consideramos que el proyecto tiene posibilidades de alcanzar los objetivos propuestos ya
gue es un proyecto que se viene desarrollando y tiene una importante acogida y demanda
por parte de las personas beneficiarias. De esta manera, identificamos los siguientes factores
como favorecedores de la viabilidad del proyecto:
* Se trata de un proyecto orientado a satisfacer una necesidad concreta, sentida y
demandada por el colectivo beneficiario.
* La entidad cuenta con la capacidad técnica y organizativa para el desarrollo del proyecto
(personal, experiencia, estructura).
* El proyecto se enmarca entre las lineas prioritarias de actuacion de la organizacion

¢, NOS AYUDAS A CONSEGUIRLO? jPuedes donar desde 1 euro!
TE NECESITAMOS!!! DONA! COMPARTE!

MUCHISIMAS GRACIAS!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

29 de Septiembre.
@ 5T OTRO EVENTO SOLIDARIO PARA ESTE
Mals Hes R g e Y] FIN DE SEMANA!!!

Huelva!l - Villa de Escacena

%La Ill Carrera Popular ‘Villa de Escacena’
congregara a los/as amantes del running el
préximo 2 de octubre en Escacena del
Campo.

wCon un recorrido de 7,5 km., su circuito
discurrira por las calles del municipio
onubense, que otorgard un dorsal cero a
todas aquellas personas que quieran
colaborar en la investigacion de la distrofia
muscular.

2 DEOCTUBRE DE 2022 Ademas alli estaremos con nuestro stand

. solidario!
Y i  Traten o P Csage KON mession § s ;

Asi que... OS ESPERAMOS!!!
;".:.‘.E‘.Eﬁé“:_::: MUCHISIMAS GRACIAS!!

TRCFRD T Chuwgeen parw b TTEL primass e iy pnegee.

e oty s #Todossomosduchennebecker

THEFED Y Chwtind s bt THED it i s o s
b i L G

..... il #desafioduchenne

4 b ot g e ST i o e | i ot Pt 3 A
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Carir At Protewerea




30 de Septiembre.

iUn nuevo agradecimiento nos lleva a
Madrid!

El pasado 17 de Septiembre, "Fiesta en
Familia"

Bonamara, la fiesta mas bonita al aire
libre con DJ NEIL!!

HOY TENEMOS QUE DAR MIL
GRACIAS a Neilsole,

4 enjoymusicshow@bonamara_madrid a
todos los dj que vinieron a pinchar con toda su alegria y energia®%¥+y a tod@s las personas
gue vinisteis a este evento tan bonito...jjsin palabras nos habéis dejado!!

La donacion recibida asciende a 3000€ mas 574 de la venta de merchandising en nuestro
stand.

UN EXITAZO!!
GRACIAS POR CONTAR CON NOSOTROS!!

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

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne



