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1 de Octubre.

iOCTUBRE Y SUS PROTAGONISTAS!
Yooe

De mayor voy a ser...
Suefos por alcanzar que entre todos
conseguiremos!!

iiAlma, Enaitz, Dani y Pablo!!

Nuestro #calendariosolidario es...
Mucho mas que 12 meses!

#desafioduchenne

El pasado 14 de setiembre en Milan,
algunos de nuestros chicos “Becker”
asistieron al Dia de Educacion® y
Compromiso - de #Becker organizado
por TREAT-NMD 2.

La crénica os la dejamos tan cual nos la
han contado:

“Empezamos tejiendo redes durante el
café™ , alli nos encontramos con otras
personas con Beckeriitaiih, familias e
investigadores. Un momento crucial para
ponernos caras humanas..- %


https://www.facebook.com/hashtag/calendariosolidario?__eep__=6&__cft__[0]=AZW-5Wl2K-3U929OrvCH8w6hPC58HwLVxBrUYEP05zqJGmCbX8HlyKTjdgnwUEEbkJtX3E_K9fcJHUmVxB7xy4fvxY1VWdnh5v9V_MnKxe8iwACixGzA2v9kg3WGTdHwnDkMMpmjx-qR4KUz8fRmIk9ClSTreHKU3Ooh7LzoROji-6SxRNx-CTwMKgVZ4MsWaP4
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZW-5Wl2K-3U929OrvCH8w6hPC58HwLVxBrUYEP05zqJGmCbX8HlyKTjdgnwUEEbkJtX3E_K9fcJHUmVxB7xy4fvxY1VWdnh5v9V_MnKxe8iwACixGzA2v9kg3WGTdHwnDkMMpmjx-qR4KUz8fRmIk9ClSTreHKU3Ooh7LzoROji-6SxRNx-CTwMKgVZ4MsWaP4
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02MsxN22aeUYpmy6W29cBob4oapj4GxJktGWvSnjUZKPg5tAcSotm84rv792to1KLGl
https://fb.watch/wgm2ULB2qp/

Duchenne
roscer ESPANA

Inicio las jornadas el profesor Giacomo Comi nos explico cdmo se hereda la enfermedad,
el arbol familiar... Asesoramiento genético

A continuacion, la psicéloga Giada Perinel nos cont6 sobre la atencién psicolégica y
comportamiento™¥.

Luego el doctor Mads Stemmerk nos hablé de como hacer ejercicio - y cémo nos
ayuda eso en el desarrollo de la enfermedad, formas de mantener la marcha con
maquinas (muy importante), bicicleta:®, pesas'i-f, etc. Este fue muy grafico y nos mostro
estadisticas muy interesantes (como la edad media de dejar de caminar que es de 35 +-
15 afos, que es mucho pero define muy bien lo que es Becker ).

También nos hablé de temas cardiovasculares %, muy interesante. Destacaron la
importancia del control cardiaco para mantener la funcion del corazon el mayor tiempo
posible.

El profesor Giacomo Comi nos hablo también de de la transicion de los servicios
pediatricos® a hospital de adultose.

Exhaustos llega la hora de la comida #* w € en el que nos unimos a un chico Becker con
40 afnos que viene de Alemania, intercambiamos opiniones sobre el trabajo, la
accesibilidad de los espacios... B

Finalmente nos hablaron de ensayos clinicos ~ 7, los diferentes tests gue se hacen...
avances importantes en los ensayos, etc. Se remarco la gran necesidad de la
#investigacion.

Lo mejor llegé al final. Una mama fde un peque de 8 afios pregunté que podia esperar
de la vida de su hijo y... Magia, uno a uno casi todos los afectados dimos nuestras
opiniones. Uno que navegaba a vela, otro que jugaba a boccia‘, otro jugaba a hockey -~
paralimpico, un chico que tardé afios en ser diagnosticado y como lo vivié... Etc...

La mama (y todos alucinaron) ¥~

Asi nos lo han contado Marc y Oriol, miembros ademas de nuestro Comité Adulto Asesor,
y aqui tenemos un video que nos muestra ese mismo momento en el que ellos cuentan
Su propia vivencia.

iiIMUCHISIMAS GRACIAS chicos por compartirlo con nosotros!!

#ProyectoBecker #testimoniosreales #treatnmd #desafioduchenne

2 de Octubre.
Como todos los afios, nos hemos
presentado al “Premio Solidario Espabrok
2024”
iiPremio que este afio es de 8.000€!!
! Desde nuestra asociacion hemos
apostado por nuestro proyecto de:
. Atencion Psicolégica Individual para
L afectados y familiares de la Distrofia
Muscular de #Duchenne y #Becker.
i Os dejamos enlace para gue podais

Atencidn Psicoldgica Individual para afectados y familiares de la Distrofia Muscular |eer|0
de Duchenne y Becker urados Solidarios . .
e iComparte y difundel!

S E IR AT T AR e

iOjala tengamos suerte y sigamos sumando!


https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.aseguradossolidarios.com%2Fproyecto%2Fatencion-psicologica-individual-para-afectados-y-familiares-de-la-distrofia-muscular-de-duchenne-y-becker%2F&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.aseguradossolidarios.com%2Fproyecto%2Fatencion-psicologica-individual-para-afectados-y-familiares-de-la-distrofia-muscular-de-duchenne-y-becker%2F&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2&h=AT2SyUh75e0BPx4JiGppIicdYVAwfSGUlHouepJdkyYkf5kUTVor3zAKkFSUvxH_0pNLDzCC_QX1pJvm9wxWmhQYsI1iWObdXMQ3UtFnanGos7XCKgtoF6TtJwIvKF-r8l0CbqLcocsXld2z1oW2
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXR0UkW3Bylu8XLNJ0E9KU9NPysGy7OapEpppmXYMNRtfyW2rKnsQqSXcFJ8AwrOsUHXmGraKRK3WfrXn6A0vAsb9TW2PIrTNXRyv2vvFyagjw8LdNsaIduoTJb-Mz3qOTtcTBZL-YGzVQYi2OX-1AvhLYD6Jbki4jWvssRfheCCL4lc1hxzk4ztI6sGKabccA
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXR0UkW3Bylu8XLNJ0E9KU9NPysGy7OapEpppmXYMNRtfyW2rKnsQqSXcFJ8AwrOsUHXmGraKRK3WfrXn6A0vAsb9TW2PIrTNXRyv2vvFyagjw8LdNsaIduoTJb-Mz3qOTtcTBZL-YGzVQYi2OX-1AvhLYD6Jbki4jWvssRfheCCL4lc1hxzk4ztI6sGKabccA
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/hashtag/treatnmd?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/hashtag/testimoniosreales?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/hashtag/proyectobecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/hashtag/investigaci%C3%B3n?__eep__=6&__cft__[0]=AZUz2e2aEXlQSBxUCIAgzZhoVZoLp3vy_XFICKU66xLFyfsi6y7_sUh1q_4q4O6wOMl7cgb7uD3_KCFtd1INLePLIL2lsG_Ns4ZOSejpABD07eEftMm1-RHHScDyopTMt35qIBOaWi6MrhBR-4eGCF5faw15u0wm1vjT3Zka5pSExX01SAogvcV6HigaLEwvYR9G8VyOI5aQCxKqcXUiTe6b
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02hA3mAwZH7xFHouvxCw4dFvEqLwXomBMqn4CmshwUpL4Xn4GcYfdnEEBauNPY6iGGl

Duchenne
Z o ESPANna

2 de Octubre.
ES DE TODOS Duchenne Parent Project Espafia (DPPE)
pone de nuevo en marcha el proyecto
i psicosocial: “EL COLE ES DE TODOS”

'3 Como bien sabéis, con este proyecto se
abre una via de comunicacién con el
personal docente de etapa infantil,
primaria, secundaria y bachillerato para
poder facilitarles informacion y orientacion
sobre las caracteristicas de la

o i enfermedad, las necesidades de

Duchenne Parent Project Espafia (DPPE) pone de nueve en marcha el proyecto adaptacién, etc.

psicosocial: "EL COLE ES DE TODOS" - Duchenne Parent Project Espafia . X . X

De esta manera, se incentiva la inclusion

y adaptacion de |@s nin@s afectad@s por la distrofia muscular de Duchenne y Becker en
sus centros educativos.
Este proyecto esta dirigido a tod@s |@s nifi@s afectad@s por Distrofia Muscular de
#Duchenne y #Becker cuyas familias sean soci@s de Duchenne Parent Project Espafia
(DPPE), y se llevara a cabo desde el inicio del curso escolar hasta su finalizacion en Junio
2025.
Tenéis toda la informacion en el este link a nuestra web
#desafioduchenne #proyectobecker #elcoleesdetodos #micolemola

2 de Octubre
R RUTA SOLIDARIA INCLUSIVA en Jerez de
los Caballeros (Badajoz-Extremadura)!!!

RUTA SOLlDARlA El préximo 27 de Octubre partiendo del

lNCLUSIVA Jerez de los Caballeros \’-‘I. 4 4 g I’eCIntO ferla da. C0mlenZO una ruta
W. ﬂ ‘ " AW EEY  adaptada para todos y que no os podéis
: PRGN  perder!

Organizada por A.G.S.J CHORRERAS, los
beneficios de este evento seran destinado
a tres entidades entre la que se encuentra

"h [P PRO: EUEXIA RURAL - AECC JEREZ la nuestral!
) - DUCHENNE PARENT CHAS GRACIAS PO s
Concentracwon de 08:30 a 09:30 horas MUCHA Re‘ tlAt !D R PENSAR EN
RECINTO FERIAL NOSOTROS!'@®®
AN 10 D Shiates 10 Os animamos a participar y colaborar con
Llegada: 13:30 horas Incluye: :Desayuno,
Recorrido: 12 KM. avituallamiento y comida tan buenas causas!
Ruta alternativa: 6,5 KM. Plazas limitadas: 400
Informacion: 609878422 - 670621851 FIN DE INSCRIPCIONES s 24 de
Inscripcion: WhatsApp 609878422 Octubre!!

N° Cuenta: ES3801823220600201598372

Fin de inscripcion: jueves, Organiza 0S ES_PERAMOS”
24 de octubre de 2024 A.G.S.J.LAS CHORRERAS #desafioduchenne

TP T

W JEREZ delos Qe S . :
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https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXXJ0-M499VaCMTB6Ayt9oDlL0QV5JbACJERfP47DvXXd_CeXDECohEUo4tV-oI_eHjC-zeBYBKit_aOP1761xQR-ZXVLjvvF_GMsFaegjMA8lQHSJhX_dguBIqDCiZ8r4nZ7c6ZpZLBhlyPzTZJRMzmu7qGs15u_8aE4Negme5gyq4EmHZZ-3_b_wKtf8JCQs
https://www.facebook.com/hashtag/micolemola?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://www.facebook.com/hashtag/elcoleesdetodos?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://www.facebook.com/hashtag/proyectobecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.duchenne-spain.org%2Fblog%2Fduchenne-parent-project-espana-dppe-pone-de-nuevo-en-marcha-el-proyecto-psicosocial-el-cole-es-de-todos-4%2F&h=AT10dzi2qBLyOQuRqbOslCnHqpAwgt9CQJOGg30nHbFVPtuSoK6uZJGMKND5NloSUPw4illDfQ6jP11zwFCKlrt8W0ehs36BkEEgX0zxcFHKwKrmwYzgcf_T028BvlGjh3B3VTcQYJXHF4L6rJiK&h=AT10dzi2qBLyOQuRqbOslCnHqpAwgt9CQJOGg30nHbFVPtuSoK6uZJGMKND5NloSUPw4illDfQ6jP11zwFCKlrt8W0ehs36BkEEgX0zxcFHKwKrmwYzgcf_T028BvlGjh3B3VTcQYJXHF4L6rJiK&__tn__=-UK-R&c[0]=AT2BbDhspPW23nbBcBkyo3pp9vZlf2uclwel-9msWzQhmIwbNXWRwzizcvyIVThAscbCzBRVReNopdfeSQscZ5xLrvYA6h2ipIa2KEIy7UlR9b3wXSjju4vIWc1zMcXV3ONLI4MF5GX5w6d1CsqeYvA8CfBhDiAlQPNhUR6F-inm0a2uJOR18XLbjwnze_5FXpB1IsQhIyjJiKWml9R9KtwZdw
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVSJILaRVYqhtf-O9K-5THqOgTAIP1IPv3pQRqiGuAWW3JVrGY0mb3kjHL_ImNPzi4jWRC_6HoWPyk4SjbB55W87Qvf3IYvBAHZYhhQdYNeOYPPeiYoZC20DXLFiWhtDE9xQfSh45iLXHOqqhz6mh3yQ-xgmNSkLu7-r5XVrYCDSuA241vjpRZ0Pz1Y-Cs7bIo
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02t8rQJhR8SgzbTRXSp9zGGX1viuZAZDnLi39hf8AVRg3oygLuDR19FWorkhoyvW2fl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0Mjf3q5m3BvAF2DNLgALZfbgx611c43sHcfHnxtcQbPk97VP4rnLxQEFvTLX1H8Nkl

Duchenne
roscer ESPANA

2 de Octubre.

LA Os invitamos a asistir el préximo dia 4 de
I V L A Octubre a la jornada organizada por el
: : Instituto de Biomedicina de Sevilla IBiS
gue tendra lugar en el Hospital

Universitario Virgen del Rocio en Sevilla.

ABIERTO A TODO EL PUBLICO

4{Jctuhr( T ———— x B » ;
16:00-13:301 NEUVURVIMIUOLULAN o Vir

acércate al
Instituto de Biomedicina de Sevilla (IBiS)

iIBISIBILIZA!

S —
e Abierto al publico para pacientes y
familiares y con inscripcion gratuita (os

dejamos el cédigo QR de inscripcion en el

10:30- 10:40 . Oué e5 una endermedad neuromusculac?

10:40-10:50: ;Porguy i

10:50-174 i ELA d de pacientes

1400146 e g el b o o cartel adjunto).
(Descanso-Frulas
12:00-13:30: piiblico, i 3 iones y Actvich paral
- e s s Bt et o ke 1 Sara Osuna, del Departamento
. Tiedian——————— Psicoldgico de Duchenne Parent Project

B WMMnW!M«m}

o Espafia nos representa en esta ocasion.

Muchas gracias por invitarnos!
#desafioduchenne #visibilidad

#visibilidad

Muchas gracias por darnos voz Fran
Segural!! Atiy a esos padres que tienes!!
Gracias Paqui!

Lo que no se ve... ¢{No existe? Nosotros
existimos! Damos la caral Y necesitamos

EN LA ACTUALIDAD NO HAY TRAMATMIENTO CURAT
CONTIGO ., pp £sTA TERRIBLE ENFERMEDAD

#investigacion

Comarcal TV

2 de orctubre - @
Conoccemos & diz 2 diz de unz familiz de #Aguilas con un hijo gue padece DISTROFIA
MUSCULAR de #Duchenne


https://www.facebook.com/hashtag/investigacion?__eep__=6&__cft__[0]=AZXeWweTcwEjhDrUaQabGVGNAhxs89BwP1xeOFX2Xftz1Riz0lX8TXdj1qSNJNdlSg2XOg-jgS_HqQqaXWMbDzaM-NlInLRn_FnC4bLjnUZieaZ2_IXnaWnPJigFfw_aQelUtPZO-mp0SIqbg476KAOUJU2dGYI7cgbUVqeJ1k4F2ehGdykKG9z9OxVzTWzdkxN_Ah0shJAcFE5R-B3tcPHZ7fm4OVvDFswA-Df11usXQQ
https://www.facebook.com/hashtag/visibilidad?__eep__=6&__cft__[0]=AZXeWweTcwEjhDrUaQabGVGNAhxs89BwP1xeOFX2Xftz1Riz0lX8TXdj1qSNJNdlSg2XOg-jgS_HqQqaXWMbDzaM-NlInLRn_FnC4bLjnUZieaZ2_IXnaWnPJigFfw_aQelUtPZO-mp0SIqbg476KAOUJU2dGYI7cgbUVqeJ1k4F2ehGdykKG9z9OxVzTWzdkxN_Ah0shJAcFE5R-B3tcPHZ7fm4OVvDFswA-Df11usXQQ
https://www.facebook.com/hashtag/visibilidad?__eep__=6&__cft__[0]=AZUg1e_qEk45XGvT_Z8gOzQIN1aBOJlA1_SFApECcgOhdf_jQ2YDbv0o1BfVUmpXBe6-LQqvkAn5ND4iGqvrY7K6AEt11nFqdV5UjbB0YMxLbduX_6Dpi8lFQ8TvL1gzhjTIPjzZO_04yDgbvS_CrXmfCOCl0oy8Z6cOEOyB2p1B9qZLX3eu3ty32ecymSguFng
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUg1e_qEk45XGvT_Z8gOzQIN1aBOJlA1_SFApECcgOhdf_jQ2YDbv0o1BfVUmpXBe6-LQqvkAn5ND4iGqvrY7K6AEt11nFqdV5UjbB0YMxLbduX_6Dpi8lFQ8TvL1gzhjTIPjzZO_04yDgbvS_CrXmfCOCl0oy8Z6cOEOyB2p1B9qZLX3eu3ty32ecymSguFng
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0Zrrsi4VrxkiDtSkxm8quwxUtg5ykqNBT4pTAgmh6aDqqFDRmiDKYNf6um9SD4pJjl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0juH6CtVwxT4jDbB8G51Xi9DUjHGomiF972pmj4zTpJj1UmXsTDgKQyrvdkieb3xYl
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ROB! L

3 de Octubre.

La solidaridad Afecta a 1 de cada 5.000 nifios en
4 el mundo (alrededor de 20.000
es el premio casos nuevos cada afio)

Pusde o0umir en ualguier
familia, no conoce fronteras y
afecta a tedas las culturas y etnias

Kyomu
! 3 de octubre - @
. EI DECIMO SOLIDARID de Kyomu
12396

& Lz Navidad estz 2 |z vuslta de la esquina_ Y eso significa que 25 época de lotenizs

.~ Comao cadz afic, en Kyomu col.. Ver més

Duchenne

Espana

ALCORCON - Madrid!!

| TORNEO DE PADEL POR DUCHENNE!
Organizado por Ondapadel para el
proximo 12 de Octubre!!

Tenéis toda la informacién para la
inscripcidn en el cartel adjunto!

iiOS ESPERAMOS EN EL
POLIDEPORTIVO PARQUE ONDARRETA
DE ALCORCON!

Todos los beneficios recaudados seran
integramente destinados a recursos para
la investigacion y ayuda psicosocial en
Duchenne y Becker

Muchisimas gracias por pensar en
nosotros!!® L

#desafioduchenne #padelporduchenne

#Apoyos!

#desafioduchenne

MUCHAS GRACIAS!!



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXiemkg4ectgbqI_GIME6oaKh8HsfZNrnBnMi5XPyuZFre6oGPSFhyYNw-4-qsLbFtWRSB6G_WKYoXwN-bXzrEZKm5M4Y-F7TJYDAw5b6P6nsz_JZn2DqWHB9UXQcCe38QhtWlbCEUaAWMQrZQbFDC0qYGR_BSbZaBsVvW2cOf0d1vz9IBjza5KKLqIkkHAWrncPUGuUMzDUmnPGfN-sBTf3Nk3xDhVBCC9uhPq_mc1fg
https://www.facebook.com/hashtag/apoyos?__eep__=6&__cft__[0]=AZXiemkg4ectgbqI_GIME6oaKh8HsfZNrnBnMi5XPyuZFre6oGPSFhyYNw-4-qsLbFtWRSB6G_WKYoXwN-bXzrEZKm5M4Y-F7TJYDAw5b6P6nsz_JZn2DqWHB9UXQcCe38QhtWlbCEUaAWMQrZQbFDC0qYGR_BSbZaBsVvW2cOf0d1vz9IBjza5KKLqIkkHAWrncPUGuUMzDUmnPGfN-sBTf3Nk3xDhVBCC9uhPq_mc1fg
https://www.facebook.com/hashtag/padelporduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZURHlWAPYf1YQ5EPTYQyk3jSoyfcWIcziJXdwoapaa3ZHVKBGoCvII3f5xaXp1dCHnhjL84envn8EqL8K7c40ZSPkwrOHlZA7bjWrILs3SnJQxQNvOcDi-zmTkQybRa49Jiv2vKAN_qUxNpav1ttmJTu_ndzTnpUCPjXdUCjYC69KLZy52OzkCWFjn2jQkKX98
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZURHlWAPYf1YQ5EPTYQyk3jSoyfcWIcziJXdwoapaa3ZHVKBGoCvII3f5xaXp1dCHnhjL84envn8EqL8K7c40ZSPkwrOHlZA7bjWrILs3SnJQxQNvOcDi-zmTkQybRa49Jiv2vKAN_qUxNpav1ttmJTu_ndzTnpUCPjXdUCjYC69KLZy52OzkCWFjn2jQkKX98
https://www.facebook.com/ClubOndapadel
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid01DGPpmWW81hyQUvtCaH7SvWCAVrCJPeRMzmprR4KZxGWADGYDeuYmo9dHXBoEoiJl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0K6KpwJUMvCsAc1aRQESUYku67mPAnD41dCLgNRXUYFc2v43Sxt5EGn29oRW4ptHRl

Duchenne
roscer ESPANA

4 de Octubre.

Hoy hemos tenido el placer de
participar en las jornadas
“IBiSiviliza la Ciencia”,

. - | organizadas por el Instituto de
2 ' ' B Biomedicina de Sevilla (IBiS). -

Ha sido una experiencia
enriquecedora donde hemos
aprendido sobre las
investigaciones que realizany la

E— T importancia de las biopsias
musculares como herramienta fundamental para el estudio y el desarrollo de tratamientos
en enfermedades neuromusculares. =

Durante esta jornada, tuvimos la oportunidad de entablar contacto con investigadores,
asociaciones y el propio equipo del IBiS, creando un espacio de colaboracién que resulta
esencial para seguir avanzando en el conocimiento y tratamiento de estas patologias. -
Seguiremos trabajando juntos para visibilizar y apoyar la investigacion en enfermedades
raras, convencidos de que la cooperacidn entre asociaciones y ciencia es clave para
lograr un futuro mejor para todos.

Muchas gracias Sara Osuna Macho y MAria Angeles Alonso Fernandez por
representarnos © 0 L L

#Avanzamos #duchenne #becker #desafioduchenne

4 de Octubre.

ill TORNEO SOLIDARIO “HABLA,
AMIGO, Y ENTRA” en Barcelona!
El pr6ximo 26 de octubre la

=t Asociacion #AmonCat, una

- asociacion sin animo de lucro
TICKET L
sortec  enfocada al fomento y la practica
goenen  de juegos de mesa 'y #rol,

: organizara un torneo benéfico de
Middle Earth Strategy Battle
Game con el fin de recaudar
fondos para nuestra asociacion.
Un juego basado en miniaturas
del universo de “El Sefor de los
Anillos” en el que cada jugador



https://www.facebook.com/hashtag/rol?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/amoncat?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXUlcuXnHRqdw0Lp0BenL_8uwkSptid9AYnKbv4o6RYbP_CNw3Mnl-gLLd32DvsaYtGj5JSOr3-i5PpMJVzFQ2WJx0FGTSFKgIptE9RBIdCL3XuFIDIvJR-K33KY0hLqLUtmb81aExAlPplYra9nktoOX6l3er7mnh1UNFU4uLQiehZeYSvAejWhL_ye-gsG1g
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXUlcuXnHRqdw0Lp0BenL_8uwkSptid9AYnKbv4o6RYbP_CNw3Mnl-gLLd32DvsaYtGj5JSOr3-i5PpMJVzFQ2WJx0FGTSFKgIptE9RBIdCL3XuFIDIvJR-K33KY0hLqLUtmb81aExAlPplYra9nktoOX6l3er7mnh1UNFU4uLQiehZeYSvAejWhL_ye-gsG1g
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXUlcuXnHRqdw0Lp0BenL_8uwkSptid9AYnKbv4o6RYbP_CNw3Mnl-gLLd32DvsaYtGj5JSOr3-i5PpMJVzFQ2WJx0FGTSFKgIptE9RBIdCL3XuFIDIvJR-K33KY0hLqLUtmb81aExAlPplYra9nktoOX6l3er7mnh1UNFU4uLQiehZeYSvAejWhL_ye-gsG1g
https://www.facebook.com/hashtag/avanzamos?__eep__=6&__cft__[0]=AZXUlcuXnHRqdw0Lp0BenL_8uwkSptid9AYnKbv4o6RYbP_CNw3Mnl-gLLd32DvsaYtGj5JSOr3-i5PpMJVzFQ2WJx0FGTSFKgIptE9RBIdCL3XuFIDIvJR-K33KY0hLqLUtmb81aExAlPplYra9nktoOX6l3er7mnh1UNFU4uLQiehZeYSvAejWhL_ye-gsG1g
https://www.facebook.com/mariaangeles.alonsofernandez
https://www.facebook.com/sara.osunamacho
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02hbPKRCJ6Luq2Z7Fy4PD6FxibwojCMi6RKxnPNEyDf3sjfNanoLoPTZnP8wbk9J5Vl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02wjfNECUDVBWBz3G7j6NEikX5J85wkR4mdS3UV8881P3yzErrHTGa4xte2aBnTw59l

?i Duchenne
¥ o Espana

confeccionara un ejercito y entre ellos se enfrentan en una batalla estratégica para
cumplir unos determinados objetivos.
T FECHA: 26 de octubre de 2024
AHORARIO: de 9 a 19:00 horas
w/ORGANIZADOR: Associacion AmonCat
“UBICACION: La Lleialtat Santsenca. ¢/ d’Olzinelles 31,
08014 Barcelona.
PLAZAS: 48 participantes
PRECIO: 15 €
wdINSCRIPCION ONLINE
Todos los fondos recaudados seran integramente destinados a recursos para la
investigacion y ayuda psicosocial en #Duchenne y #Becker
iY ADEMAS!
Todos los participantes se llevaran obsequios de las empresas colaboradoras.
iiMuchas gracias a todas ellas!!*
iY ESTO NO ACABA AQUI!

Para todos los que querais colaborar y no podais asistir al #evento, ponemos a vuestra
disposicion un sorteo de rifas que podéis adquirir tanto de forma Online como durante el
dia del torneo.

Miniaturas y maquetas de “El Sefior de los Anillos” pintadas a mano.

Ya disponibles en nuestra tienda online por solo 1€:
https://www.duchenne-spain.org/producto/evento-rifa/

Queremos también agradecer a los artistas que nos han ayudado con estas miniaturas:
Instagrams:

#1 Alejandro (Alhen): https://www.instagram.com/alerodgor

#2 David Malvesi: https://www.instagram.com/malvesijose92

#3 Enrique Trenado

#4 Lucas Pina: https://www.instagram.com/spiramirabilis_miniatures

#5 Marc Masclans: https://www.instagram.com/masclans_miniatures

#6 Mario Ortiz: https://www.instagram.com/mario.ortiz.painter

#7 Sergi Pizarro : https://www.instagram.com/daith1712

#8 Pepe (Tito Dain): https://www.instagram.com/caladriasm

#9 Toni CHK: https://www.instagram.com/chkminis

#10 Albert Martret: https://www.instagram.com/the.lord.of.marley

#11 Albert (El Pastor de la Plana): https://www.instagram.com/goat_painting
#12 Valle: https://www.instagram.com/vallemodelismo

iiMUCHISIMAS GRACIAS A TODOS!

Y muchisimas gracias a Oriol Alis Gonzalez y Marc Alis Gonzélez por volver “al ataque”
abanderando este evento!

#lotr #EISeforDelLosAnillos #gamer #solidaridad #duchenne #Becker



https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/gamer?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/elsen%CC%83ordelosanillos?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/lotr?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/marcalis
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2Fvallemodelismo&h=AT0IFtY5sxTfphnPYybtuBTQ_aIgkGIYO7TdebYCLzVj_ELgdfyX1LwTl9mqea9WPhMdbxXqcKjkWXQpnV1VZrpyAZcT1nfDGGPkRpmKFm1TO-mY25V5hx_uh3WXw2bUKLvpH0zha8eABgGl_JrS&h=AT0IFtY5sxTfphnPYybtuBTQ_aIgkGIYO7TdebYCLzVj_ELgdfyX1LwTl9mqea9WPhMdbxXqcKjkWXQpnV1VZrpyAZcT1nfDGGPkRpmKFm1TO-mY25V5hx_uh3WXw2bUKLvpH0zha8eABgGl_JrS&h=AT0IFtY5sxTfphnPYybtuBTQ_aIgkGIYO7TdebYCLzVj_ELgdfyX1LwTl9mqea9WPhMdbxXqcKjkWXQpnV1VZrpyAZcT1nfDGGPkRpmKFm1TO-mY25V5hx_uh3WXw2bUKLvpH0zha8eABgGl_JrS
https://www.instagram.com/goat_painting
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2Fthe.lord.of.marley&h=AT1EIQYkvD7W-ECcKDYsV9ndFma1u3fRR9zfYXZR_c4qXFojWNrf9x1YngJ-Vrf0YjcaAweXiN-Zw5yiYIvhrS4YbLPZS9ezsYkGTPVg2gs82ShEa4Dobq0AetFfosx80JCFI9amMajmTOcTgH8v&h=AT1EIQYkvD7W-ECcKDYsV9ndFma1u3fRR9zfYXZR_c4qXFojWNrf9x1YngJ-Vrf0YjcaAweXiN-Zw5yiYIvhrS4YbLPZS9ezsYkGTPVg2gs82ShEa4Dobq0AetFfosx80JCFI9amMajmTOcTgH8v&h=AT1EIQYkvD7W-ECcKDYsV9ndFma1u3fRR9zfYXZR_c4qXFojWNrf9x1YngJ-Vrf0YjcaAweXiN-Zw5yiYIvhrS4YbLPZS9ezsYkGTPVg2gs82ShEa4Dobq0AetFfosx80JCFI9amMajmTOcTgH8v
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2Fchkminis&h=AT1DORZz9JNiI_syWCEc1egf5qTj3u9bvDc6MwrzY3MIPqluqb8uVtTsKjeqMTrEDNCVTWy3CT3YbmDlq7LBeX75SiQN44jsbIWklnpImcu0fIbtz9XWpbBnpuyQpM7HnK5-gBDMFCqSUaG16Xda&h=AT1DORZz9JNiI_syWCEc1egf5qTj3u9bvDc6MwrzY3MIPqluqb8uVtTsKjeqMTrEDNCVTWy3CT3YbmDlq7LBeX75SiQN44jsbIWklnpImcu0fIbtz9XWpbBnpuyQpM7HnK5-gBDMFCqSUaG16Xda&h=AT1DORZz9JNiI_syWCEc1egf5qTj3u9bvDc6MwrzY3MIPqluqb8uVtTsKjeqMTrEDNCVTWy3CT3YbmDlq7LBeX75SiQN44jsbIWklnpImcu0fIbtz9XWpbBnpuyQpM7HnK5-gBDMFCqSUaG16Xda
https://www.instagram.com/caladriasm
https://www.instagram.com/daith1712
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2Fmario.ortiz.painter&h=AT0lhotfELVQPvYPIfIVXOoSJHrQEJsLfBut8s6eAgujppenlMnkVpcaKeZYMDEAR1r6xIaYLY2StOIusjRFsMpTS27sdPIB18F7xNoLiJKYX7BNBn19GxKLOFpXg71LbsOwG-_0LkMh8hMOHoA3&h=AT0lhotfELVQPvYPIfIVXOoSJHrQEJsLfBut8s6eAgujppenlMnkVpcaKeZYMDEAR1r6xIaYLY2StOIusjRFsMpTS27sdPIB18F7xNoLiJKYX7BNBn19GxKLOFpXg71LbsOwG-_0LkMh8hMOHoA3&h=AT0lhotfELVQPvYPIfIVXOoSJHrQEJsLfBut8s6eAgujppenlMnkVpcaKeZYMDEAR1r6xIaYLY2StOIusjRFsMpTS27sdPIB18F7xNoLiJKYX7BNBn19GxKLOFpXg71LbsOwG-_0LkMh8hMOHoA3
https://www.instagram.com/masclans_miniatures
https://www.instagram.com/spiramirabilis_miniatures
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2Fmalvesijose92&h=AT1ls3Wj2zJ9OiF5E3ca9el30o55iJZWyOXW9j3I-rEyHgwujT6cGom7xSM8ZPVYnwzMjQ058dR3_0YgGY4gWi7cwra-WDsBQJqK4TkxcHLXWXWNC1QCMvjHwD-j3X-3BFUQvfX4vZNhyL8ewhVY&h=AT1ls3Wj2zJ9OiF5E3ca9el30o55iJZWyOXW9j3I-rEyHgwujT6cGom7xSM8ZPVYnwzMjQ058dR3_0YgGY4gWi7cwra-WDsBQJqK4TkxcHLXWXWNC1QCMvjHwD-j3X-3BFUQvfX4vZNhyL8ewhVY&h=AT1ls3Wj2zJ9OiF5E3ca9el30o55iJZWyOXW9j3I-rEyHgwujT6cGom7xSM8ZPVYnwzMjQ058dR3_0YgGY4gWi7cwra-WDsBQJqK4TkxcHLXWXWNC1QCMvjHwD-j3X-3BFUQvfX4vZNhyL8ewhVY
https://www.instagram.com/alerodgor
https://www.duchenne-spain.org/producto/evento-rifa/
https://www.facebook.com/hashtag/evento?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUXT08Oy-7owrfT5HI8pITKNlMc-emxBli1urcnEOkLvGosOPRbvhXsrJI4n5eSoD_ycSXfrAmD_hP8sB-7IPJOzr7W5j5FCugNQRMyKI-P0D27pjUh-o_RIAT0_ZXrgqO8lb2mJ1YpHEDa-b4rotwcL2dnSXFEabVnUQEq3ikSuYcBz83dJOqJ4hED1y-Xmlo
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.duchenne-spain.org%2Fproducto%2Fevento-inscripciones%2F&h=AT2p9VYE5B-QwIRujEjSuJqWbJkxb-VS-ePg6lNSnRP0NcibQHiG0R7jcLA0EHhosqHUZYMDY_FebCfPR5Ft5LPgPxGPeKIE_OanUOFevNS4yZ9KQ7HJ5GT6-3isWn3W7t0cnO3q4dcvGoRrGm8K&h=AT2p9VYE5B-QwIRujEjSuJqWbJkxb-VS-ePg6lNSnRP0NcibQHiG0R7jcLA0EHhosqHUZYMDY_FebCfPR5Ft5LPgPxGPeKIE_OanUOFevNS4yZ9KQ7HJ5GT6-3isWn3W7t0cnO3q4dcvGoRrGm8K&h=AT2p9VYE5B-QwIRujEjSuJqWbJkxb-VS-ePg6lNSnRP0NcibQHiG0R7jcLA0EHhosqHUZYMDY_FebCfPR5Ft5LPgPxGPeKIE_OanUOFevNS4yZ9KQ7HJ5GT6-3isWn3W7t0cnO3q4dcvGoRrGm8K

PARENT
PROJECT

7 de Octubre.

CADENASERCOM

Duchenne
Espana

#difusion
Arrancamos semana con esta

“Mi hijo, con distrofia muscular de Duchenne, me da muchisimas lecciones de vida

cada dia" | Sociedad | Cadena SER

fantastica entrevista a nuestra
compafiera Marisa Parra!!®™ © ¢

Muchisimas gracias Marisa por darnos voz!!!! @
Y muchisimas gracias a Cadena SER por vuestro apoyo! Enlace #desafioduchenne

FELIZ LUNES ATOD@S!

8 de Octubre.

K CaixaBank

Transferencias
Operaciin reakzada coreclamente

DU(HENN[M%“

7 de septiembre

Seguimos sumando!!

#desafioduchenne #duchenne #Becker

#MiColeMola !

Nuestro compafiero David Diaz Pinto
(Psicélogo de Duchenne Parent Project
Espafa) ha visitado a los alumnos de 1°
de ESO del IES JOSE SARAMAGO DE
ARGANDA DEL REY (Madrid)

Més de 250 alumnos han participado de la
charla informativa sobre la distrofia
muscular de #Duchenne y #Becker con
muchisimo interés y por ellos os damos
las gracias!
#tejiendoredesdecompromisosocial
Muchas gracias David por darnos voz una
vez mas!t 1

#Visibilidad #desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/visibilidad?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/tejiendoredesdecompromisosocial?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/micolemola?__eep__=6&__cft__[0]=AZX54UXxoR1sWBJe3m_T8oP5KBOcLn1LEQbZyyrslbDrG0byp-zWeiXmF3F3xbpuEoHBQdsB5lqdR_V05EZp_oZXTiJgC-6_c5eULyyZmbwYbzVazOeCFZj1x58yDImLo_JA1CqGWBxXRWO3aji2GGaCA9AtVn_FXF7l-ef1wy2vyFiJGIDdmiQDP3ORxr0a2hE
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXef1fnhzTkH9M_f2MiSjDFHnmrdANCrt0HOQKg9uBee-Bxd-RJDJX9etoPLN_114V4tqTB9zKE2KCWr2mjzV0g8rFc-cK-03aAWBVa0olWVuvGB2mCoAfDl5sICfhx3umAzXHHYYjynAARKVdWf27wE1pO4gXpt7sH0I0g4z-jsftWCBbRIx94FwjOqsW7isIEsMAsqjs6QI8_C8ZinZTO0KFmt63Wo0cOx9RM5elZlA
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXef1fnhzTkH9M_f2MiSjDFHnmrdANCrt0HOQKg9uBee-Bxd-RJDJX9etoPLN_114V4tqTB9zKE2KCWr2mjzV0g8rFc-cK-03aAWBVa0olWVuvGB2mCoAfDl5sICfhx3umAzXHHYYjynAARKVdWf27wE1pO4gXpt7sH0I0g4z-jsftWCBbRIx94FwjOqsW7isIEsMAsqjs6QI8_C8ZinZTO0KFmt63Wo0cOx9RM5elZlA
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXef1fnhzTkH9M_f2MiSjDFHnmrdANCrt0HOQKg9uBee-Bxd-RJDJX9etoPLN_114V4tqTB9zKE2KCWr2mjzV0g8rFc-cK-03aAWBVa0olWVuvGB2mCoAfDl5sICfhx3umAzXHHYYjynAARKVdWf27wE1pO4gXpt7sH0I0g4z-jsftWCBbRIx94FwjOqsW7isIEsMAsqjs6QI8_C8ZinZTO0KFmt63Wo0cOx9RM5elZlA
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUSmcXC4_Qo4L69cATl9wE3L4--o1WjNoiqdLaeIg46dx-s18VNPDewuRnbOhPyyJp_FEG9GQEnJ093Rxbz_aI4CO3ixIYGtyOaPM-y04qVg_NJvolDaO2p_4yoL6EL1ukUpZQHiMZs3AEW0_ACJXjgoL-4UnqBEsmqA9cEcEGEqK244Mzg4FRcEyAusHqpkFg
https://cadenaser.com/cmadrid/2024/09/09/mi-hijo-con-distrofia-muscular-de-duchenne-me-da-muchisimas-lecciones-de-vida-cada-dia-ser-madrid-sur/?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR3hAEaqJVh7ZmZUXLdNlVkbPaTmU9YN7bAp0Nku_Sol7TGxAml6UfsfebQ_aem_wAmgeMe7PWVJDfDbyGAlSQ
https://www.facebook.com/cadenaser
https://www.facebook.com/hashtag/difusion?__eep__=6&__cft__[0]=AZUSmcXC4_Qo4L69cATl9wE3L4--o1WjNoiqdLaeIg46dx-s18VNPDewuRnbOhPyyJp_FEG9GQEnJ093Rxbz_aI4CO3ixIYGtyOaPM-y04qVg_NJvolDaO2p_4yoL6EL1ukUpZQHiMZs3AEW0_ACJXjgoL-4UnqBEsmqA9cEcEGEqK244Mzg4FRcEyAusHqpkFg
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02gfSCsqpKtSpqNio3ve4iBimqe3rFSyR1nR83vWz2Y1PR5wWAeE2ge6RKCkGJij1Yl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02tCM7zRD1zYiABWQx2fKYGatVosRDfbCcxU4KUnrHVboiBCTTrkogrvJFddVxYcWol
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid03521UJ5j3nGvKNHVMijamCubUiqZjo46kZ38sGbBn4CVnk3C4pYujzZuFsuqsEqvcl

?i Duchenne
¥ o Espana

9 de Octubre.
RECAUDACION DE LOS . Hoy nuestro agradeCimientO se va

PESThs PATRONALES o directamente a CORTEGANA (Huelva)!
DE CORTEGAN -
ARDS 2023

HAN SIDO DE S Gracias al Ayuntamiento de Corteganay a
e o B8 Taurina de Buendia , sus fiestas

GRACIAS A TAURINA DE . .
BUENDIA Y AL AYUNTAMIENTO ] N
Ao ! patronales tuvieron un guifio de
EL APOYO. 1 #solidaridad con #Duchenne y #Becker!

Y A TODOS LOS ASISTENTES

POR LAS MUESTRAS DE CARINO © A El resultado han sido mucha visibilidad y

Y SOLIDARIDAD.

1000€!N

Fondos que seran integramente
destinados a recursos para la
investigacioén y ayuda psicosocial!

MUCHISIMAS GRACIAS!!

iSeguimos sumando!*
#desafioduchenne

COMUNICADO IMPORTANTE “LEY ELA”
Por fin!

Hoy DUCHENNE PARENT PROJECT
ESPANA ha asistido presencialmente, en el
Congreso de los Diputados, a la
aprobacion de la Proposicion de Ley para
mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras
enfermedades o procesos neurolédgicos de alta complejidad y curso irreversible, que
incluye a los pacientes con #Duchenne y #Becker.

Tras afios de trabajo e incidencia politica en el Congreso de los Diputados, Senado y
gobierno, Duchenne Parent Project Espafia ha conseguido que las reivindicaciones de los
afectados con Duchenne y Becker sean reconocidas en el parlamento, con el fin de incluir
en el texto de la Ley ELA, algunas de las reivindicaciones mas importantes de la
asociacion.

Concretamente presentamos 6 enmiendas al proyecto de ley que recogian las mayores
necesidades de nuestros nifios, jévenes, adultos y sus familias.

Estas enmiendas trataban sobre el reconocimiento urgente de la discapacidad y
dependencia, atencion integral y continuada en lo que se incluyan servicios de fisioterapia
en el Sistema Nacional de Salud y, proteccién social para los cuidadores.

Estas enmiendas fueron redactadas y enviadas por DPPE a los grupos parlamentarios
para su inclusién en el texto definitivo de la Proposicién de Ley y a mediados de


https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXBv8dZK3BfcZo9dwUoGpszbDPoKVVx2mVOB4KlPrchEea__XvCeSAigmgrriQFp81ug3bVE0Ac9obetLBHQkVPnqe9brJvxzWez2F9CY6q3Xvz3iUn_SsVkK6ZGPAZty1Z8s2ee65BBHF66bTVcOz0nyJaV8fxNgkAseXnRNBcWaoCxIgAcNs4mn9h8oTrFqs
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXBv8dZK3BfcZo9dwUoGpszbDPoKVVx2mVOB4KlPrchEea__XvCeSAigmgrriQFp81ug3bVE0Ac9obetLBHQkVPnqe9brJvxzWez2F9CY6q3Xvz3iUn_SsVkK6ZGPAZty1Z8s2ee65BBHF66bTVcOz0nyJaV8fxNgkAseXnRNBcWaoCxIgAcNs4mn9h8oTrFqs
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXBv8dZK3BfcZo9dwUoGpszbDPoKVVx2mVOB4KlPrchEea__XvCeSAigmgrriQFp81ug3bVE0Ac9obetLBHQkVPnqe9brJvxzWez2F9CY6q3Xvz3iUn_SsVkK6ZGPAZty1Z8s2ee65BBHF66bTVcOz0nyJaV8fxNgkAseXnRNBcWaoCxIgAcNs4mn9h8oTrFqs
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZXBv8dZK3BfcZo9dwUoGpszbDPoKVVx2mVOB4KlPrchEea__XvCeSAigmgrriQFp81ug3bVE0Ac9obetLBHQkVPnqe9brJvxzWez2F9CY6q3Xvz3iUn_SsVkK6ZGPAZty1Z8s2ee65BBHF66bTVcOz0nyJaV8fxNgkAseXnRNBcWaoCxIgAcNs4mn9h8oTrFqs
https://www.facebook.com/profile.php?id=100063645036229&__cft__[0]=AZXBv8dZK3BfcZo9dwUoGpszbDPoKVVx2mVOB4KlPrchEea__XvCeSAigmgrriQFp81ug3bVE0Ac9obetLBHQkVPnqe9brJvxzWez2F9CY6q3Xvz3iUn_SsVkK6ZGPAZty1Z8s2ee65BBHF66bTVcOz0nyJaV8fxNgkAseXnRNBcWaoCxIgAcNs4mn9h8oTrFqs
https://www.facebook.com/@ayuntamiento.decortegana/
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02AH2wNbEqzPUjyQqW5o7AWMiaC84jwCZ4AvUWbGBS4bKf1L4KGVF6376iu7rbmE8Dl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0x5a5Zi4p1YHZ3wyM1cECtvxKyrn133fjAswUdCtNE5YB9dQKbybjQPasxwHC47j1l

Duchenne
roscer ESPANA

septiembre, los diferentes grupos parlamentarios llegaron a un acuerdo para un texto
Unico y nuevo que ha recogido la mayoria de las reivindicaciones de DPPE.

En este sentido, hoy se ha producido el debate y aprobacion de la Ley, en el que diversos
grupos parlamentarios han reconocido y agradecido el trabajo y dedicacion de DPPE en
la mejora del texto de la Ley ELA, extendiendo su ambito a nuestros socios afectados con
Duchenne y Becker.

A la espera de su aprobacién en el Senado, del que DPPE ya ha conseguido el
compromiso de los grupos para su consecucion, y del necesario desarrollo reglamentario
y articulado de la Ley, hoy hemos dado un gran paso para el reconocimiento de los
derechos y prestaciones reales para las personas con Duchenne y Becker.

FAMILIAS! Seguimos trabajando!!™ © % % %1 % #desafioduchenne #proyectobecker
#LeyELA #Adelante

13 de Octubre.
Sabado \ o y . ATENCION MURCIA!!
Ltk o Y 1" BIKE MARATON 2 de Noviembre!!
%&%VEHBRE \ RUTA. losz ,
' Si% Ouardia Civil Murcia 12 BIKE MARATON RUTA 062 en favor de
— Duchenne Parent Project Espana!
Con salida del Puerto de Cartagena!

85 afos al servicio de Espana

Inscripcion e informacion en el cartel

adjunto.

jOrganizada por la Guardia Civil de

Murcia!

Todos los fondos recaudados seran

_ integramente destinados a recursos para

s e la investigacion y ayuda psicosocial en
#Duchenne y #Becker

Inacario wn e aiguiente snisce:

e e , -
INSCRIPCION DESTINADA A ENTIDAD BENEFICA M U C H I S I MAS G RAC I AS I I I l

Dorsal 0 Ruta 062: EST0 3006 0056 8624 8203 5728

AS00 CICLISTAS

S Asociacion
43€ No Federados

Diichesche Paeat Prijece Alli estaremos!!

PRECIOS: 30€ Federad,
Teléfono incidencias S66 30 28 45
Instagram: rutalB2_Murcia

RECORRIDD 52 KMS,

e

) e #solidaridad #desafioduchenne

00 1 ruta detarminada. Cukdemos oestrD emismo.

ORGANIZA PATROCINA

gﬂy O mma a @ =7 ©YAMAHA [T,
-t pcas

Caragena


https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXKXlNi5pda2PG7PX-mkxPhC-bVK-IqE379MZYjX7DqplRssP1oY-z6Iza0DUIjs74wQGYG0fk7ZLZBT22Lz2IiPZGAc6HXpPfI-ndi3deKGRvEgAjjIBdz7R08Neck05nMhBUDJunt3RaF51KkWp51dXJOzh3MML9TjPi02E2mnUXV0of5z7dscR4vtGRTP4E
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZXKXlNi5pda2PG7PX-mkxPhC-bVK-IqE379MZYjX7DqplRssP1oY-z6Iza0DUIjs74wQGYG0fk7ZLZBT22Lz2IiPZGAc6HXpPfI-ndi3deKGRvEgAjjIBdz7R08Neck05nMhBUDJunt3RaF51KkWp51dXJOzh3MML9TjPi02E2mnUXV0of5z7dscR4vtGRTP4E
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZXKXlNi5pda2PG7PX-mkxPhC-bVK-IqE379MZYjX7DqplRssP1oY-z6Iza0DUIjs74wQGYG0fk7ZLZBT22Lz2IiPZGAc6HXpPfI-ndi3deKGRvEgAjjIBdz7R08Neck05nMhBUDJunt3RaF51KkWp51dXJOzh3MML9TjPi02E2mnUXV0of5z7dscR4vtGRTP4E
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXKXlNi5pda2PG7PX-mkxPhC-bVK-IqE379MZYjX7DqplRssP1oY-z6Iza0DUIjs74wQGYG0fk7ZLZBT22Lz2IiPZGAc6HXpPfI-ndi3deKGRvEgAjjIBdz7R08Neck05nMhBUDJunt3RaF51KkWp51dXJOzh3MML9TjPi02E2mnUXV0of5z7dscR4vtGRTP4E
https://www.facebook.com/GuardiaCivil.es
https://www.facebook.com/hashtag/adelante?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/hashtag/leyela?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/hashtag/proyectobecker?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUlJL6gvNFzAWHlwdPanEsS_AsBhnMQ2CdR2pDSdQNzjHed7ZTljcHIEmtvoAGx7r-m3Wvq5un7KyF6P1okzDsh9eZjthpUvB1Wfq3SlpqCCXpDBvMzT6F3P3EaGzd73UB-vGt-1Kb3TwHMO-JFp97PLRlihDBtsANXyj6eKfylogkSrmmyFnjCesVk92iAQIs
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0uU6YBNcJXCbktoDwVCsqfW4RvGAJ3gwzqW2g39T3gQRHVU1n2VBd1CfmKqesBBKFl

¥ Duchenne
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14 de Octubre.

@ Jaca Lucha Contra Duchenne
14 de octubre de 2024 - &

Gracias infinitas de parte de Duchenne Parent Project Espania a Ciudadela de Jaca, por hacermnos Segulmos SumandO' | '

llegar lz recaudacion de su pozo de los dessos, y esperemos que t. Ver mas

Desde Jaca Lucha Contra Duchenne nos
llegan estas maravillosas noticias!!

Ciudadela de Jaca MUCHISIMAS
GRACIAS DE CORAZONIm & o
L

Vuestro apoyo nos llena de alegria!
#desafioduchenne #solidaridad

ELPIRINEOARAGONES.COM
La Ciudadela de Jaca entrega un donativo de 1.000 euros a la asociacién
Duchenne Espana - El Pirineo Aragonés

15 de Octubre.

VI CARRERA POPULAR BUTARQUE-
VILLAVERDE (Madrid)!!

El proximo 20 de Octubre tenemos una
cita con el deporte solidario!!

Como cada afio, las inscripciones
g .. ARRERA infantiles y juveniles seran donadas
POPULAR integralmente en favor de la

#investigacion y ayuda psicosocial en
BUTARQUE #Duchenne y #Becker!
20pe  VILLAVERDE
OCTUBRE 2024 Ademéas podréis colaborar en nuestro
09‘-?'3; stand solidario!!

‘ Alli estaremos!!!!
A

a0 MUCHISIMAS GRACIAS POR PENSAR
P el EN NOSOTROS UN ANOS MAS!IT @11

Clinica El Espinilia, Avd. Felicidad, 43
AVIE, Cf Estefanita, 58-60

ON UNE: worw butarqueesfeanen

#deportesolidario



https://www.facebook.com/hashtag/deportesolidario?__eep__=6&__cft__[0]=AZWpArvPyXeff4rk5HBL8iHPLjLNIa9pQEALarVs2J4tUE8Q6DizDNTwQO-tSF1upIcRzo9_PIpe5QFmgrH_7vBvZdQcuFDVBcBBW9HfLxYjGtJT0PApacQ23wTF11PlimjT0eZlr3cUtky05y9czu0zFlJXogkxleTgs0cAH5pVaWR6rO7NmyPmzdvuBDOlzpQ
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZWpArvPyXeff4rk5HBL8iHPLjLNIa9pQEALarVs2J4tUE8Q6DizDNTwQO-tSF1upIcRzo9_PIpe5QFmgrH_7vBvZdQcuFDVBcBBW9HfLxYjGtJT0PApacQ23wTF11PlimjT0eZlr3cUtky05y9czu0zFlJXogkxleTgs0cAH5pVaWR6rO7NmyPmzdvuBDOlzpQ
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZWpArvPyXeff4rk5HBL8iHPLjLNIa9pQEALarVs2J4tUE8Q6DizDNTwQO-tSF1upIcRzo9_PIpe5QFmgrH_7vBvZdQcuFDVBcBBW9HfLxYjGtJT0PApacQ23wTF11PlimjT0eZlr3cUtky05y9czu0zFlJXogkxleTgs0cAH5pVaWR6rO7NmyPmzdvuBDOlzpQ
https://www.facebook.com/hashtag/investigacion?__eep__=6&__cft__[0]=AZWpArvPyXeff4rk5HBL8iHPLjLNIa9pQEALarVs2J4tUE8Q6DizDNTwQO-tSF1upIcRzo9_PIpe5QFmgrH_7vBvZdQcuFDVBcBBW9HfLxYjGtJT0PApacQ23wTF11PlimjT0eZlr3cUtky05y9czu0zFlJXogkxleTgs0cAH5pVaWR6rO7NmyPmzdvuBDOlzpQ
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZX4ZDw3u5eKnZR0ugwwKtSWhFeNGO4D3xgbC2Jd0Btppm5NG3bbb_6vqjuXJ8XZQYw09ai5GZNQt2oye-5z-5BVtygwjt3X0IKnsPCfunsG667MStmNBfAetBO-H7xBTibv945iX_SoQu9N9kBzqmEet_3W6fQfRsgu0VnC590oucXaL7w2-6-2XPuIWaWJ3K0CwZQPKYAyb5OQ8Pm4CBHOgKgct-Eu6fug3haa0M_HEw
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZX4ZDw3u5eKnZR0ugwwKtSWhFeNGO4D3xgbC2Jd0Btppm5NG3bbb_6vqjuXJ8XZQYw09ai5GZNQt2oye-5z-5BVtygwjt3X0IKnsPCfunsG667MStmNBfAetBO-H7xBTibv945iX_SoQu9N9kBzqmEet_3W6fQfRsgu0VnC590oucXaL7w2-6-2XPuIWaWJ3K0CwZQPKYAyb5OQ8Pm4CBHOgKgct-Eu6fug3haa0M_HEw
https://www.facebook.com/ciudadeladejaca
https://www.facebook.com/JacaLuchaContraDuchenne
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0ze6aBLWJbNWUYKbvmxom5HxKS8CQLi99ExK2H1yxrXywu9Xo9mjyBenWUYDRn2v1l
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0TwXzw3JnTLgLukcjrvSZHcKbtaUTttGsqVchFah5fEB1QqWBruPZCryZSuxva2iyl

91 Duchenne
Y= miEspana

16 de Octubre.

Robi es un regalo corporativo con

Bﬂlﬂu[[éiﬂﬂ[ﬁﬂ%?w proposito ideal para estas Navidades.

TU OFIGINA

Pide tus robotitos aqui: www.duchenne-
spain.org/producto/robi @

En recepcién.

T \ #regalosolidario #amigoinvisible
taneis 4 5 , #regalocorporativo #xmasqifts

22 de Octubre.

Seguimos trabajando!
GRUPO PARLAMENTARIO SOCIALISTA _ :
i S | o Hoy, nos hemos reunido con las diputadas
e ) : o del PSOE Carmen Martinez, portavoz del

' en la Comision de Sanidad e Ines Plaza,

portavoz de la Comision de Derechos
Sociales , para tratar sobre las
necesidades de las familias #Duchenne y
#Becker, asi como interesarnos por la
puesta en marcha de #LeyEla

Es importante seguir trabajando para que
cuanto antes esas mejoras se vean
reflejadas en nuestro dia a dia.

#Avanzando #desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVmLo9qLRIElSGeORkKGVb8l2oSzMUuYSaK_axqJBv2-Rv2tF5Pc66j_ux9eojzR1S6iyA1eDyLaHkEeVtC0H2Mc5O3RJUDNclHrLaIuP_bnk0Diiec1gCFZlyCicyxjSEQEGVFTvAkg0L2y32mTvQ7-KePd_WF7Ao2GenKdVbja6Bx5qZY9DQ3xtZTNnNaM80
https://www.facebook.com/hashtag/avanzando?__eep__=6&__cft__[0]=AZVmLo9qLRIElSGeORkKGVb8l2oSzMUuYSaK_axqJBv2-Rv2tF5Pc66j_ux9eojzR1S6iyA1eDyLaHkEeVtC0H2Mc5O3RJUDNclHrLaIuP_bnk0Diiec1gCFZlyCicyxjSEQEGVFTvAkg0L2y32mTvQ7-KePd_WF7Ao2GenKdVbja6Bx5qZY9DQ3xtZTNnNaM80
https://www.facebook.com/hashtag/leyela?__eep__=6&__cft__[0]=AZVmLo9qLRIElSGeORkKGVb8l2oSzMUuYSaK_axqJBv2-Rv2tF5Pc66j_ux9eojzR1S6iyA1eDyLaHkEeVtC0H2Mc5O3RJUDNclHrLaIuP_bnk0Diiec1gCFZlyCicyxjSEQEGVFTvAkg0L2y32mTvQ7-KePd_WF7Ao2GenKdVbja6Bx5qZY9DQ3xtZTNnNaM80
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZVmLo9qLRIElSGeORkKGVb8l2oSzMUuYSaK_axqJBv2-Rv2tF5Pc66j_ux9eojzR1S6iyA1eDyLaHkEeVtC0H2Mc5O3RJUDNclHrLaIuP_bnk0Diiec1gCFZlyCicyxjSEQEGVFTvAkg0L2y32mTvQ7-KePd_WF7Ao2GenKdVbja6Bx5qZY9DQ3xtZTNnNaM80
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVmLo9qLRIElSGeORkKGVb8l2oSzMUuYSaK_axqJBv2-Rv2tF5Pc66j_ux9eojzR1S6iyA1eDyLaHkEeVtC0H2Mc5O3RJUDNclHrLaIuP_bnk0Diiec1gCFZlyCicyxjSEQEGVFTvAkg0L2y32mTvQ7-KePd_WF7Ao2GenKdVbja6Bx5qZY9DQ3xtZTNnNaM80
https://www.facebook.com/hashtag/xmasgifts?__eep__=6&__cft__[0]=AZUMndxG-VIoMo5tA-a8H-5z2cvhi4TYlh2XsV3DltlN0anPLYKeY_z3Rey7Ely4AmkrQTY7L2VDXFK5_a2HXTL30-NiIsbO_PO9i6_FjlUweHXdkWqcKmitJvcbWg3clCkIOR0SNlSZi6N8RdevqZUvfKStWhYg6i2I_1qcRvm0LsGkNfVAOWeRAdYGoqBJEW0
https://www.facebook.com/hashtag/regalocorporativo?__eep__=6&__cft__[0]=AZUMndxG-VIoMo5tA-a8H-5z2cvhi4TYlh2XsV3DltlN0anPLYKeY_z3Rey7Ely4AmkrQTY7L2VDXFK5_a2HXTL30-NiIsbO_PO9i6_FjlUweHXdkWqcKmitJvcbWg3clCkIOR0SNlSZi6N8RdevqZUvfKStWhYg6i2I_1qcRvm0LsGkNfVAOWeRAdYGoqBJEW0
https://www.facebook.com/hashtag/amigoinvisible?__eep__=6&__cft__[0]=AZUMndxG-VIoMo5tA-a8H-5z2cvhi4TYlh2XsV3DltlN0anPLYKeY_z3Rey7Ely4AmkrQTY7L2VDXFK5_a2HXTL30-NiIsbO_PO9i6_FjlUweHXdkWqcKmitJvcbWg3clCkIOR0SNlSZi6N8RdevqZUvfKStWhYg6i2I_1qcRvm0LsGkNfVAOWeRAdYGoqBJEW0
https://www.facebook.com/hashtag/regalosolidario?__eep__=6&__cft__[0]=AZUMndxG-VIoMo5tA-a8H-5z2cvhi4TYlh2XsV3DltlN0anPLYKeY_z3Rey7Ely4AmkrQTY7L2VDXFK5_a2HXTL30-NiIsbO_PO9i6_FjlUweHXdkWqcKmitJvcbWg3clCkIOR0SNlSZi6N8RdevqZUvfKStWhYg6i2I_1qcRvm0LsGkNfVAOWeRAdYGoqBJEW0
http://www.duchenne-spain.org/producto/robi
http://www.duchenne-spain.org/producto/robi
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02283Z1bqqP52mfsNYmNNnbEJRfkinBQq3UDPh2u1Saz93wkoSPJsmpkYKo6iwRxpjl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0279xrgZtWkXebhq7gYNjJVFANWbbDWW5aCa2mgWoDTB8JGbbzd21WvXN2xCjn3JWjl
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23 de Octubre.

Tu regalo corporativo para Navidad

UN MUNEGD
PEOUEND PARA
UNA GAUSA
GRANDE

ROR

Duchenne
maLEspana

SALIDA |

Espana

Robi es mas que un regalo: es una
apuesta por la investigacion y una ayuda
para cientos de familias de nuestro pais
condicionadas por la Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker.

Haz que tu empresa acabe el afio con una
buena accién escribiendo a
pedidos@duchenne-spain.org

#duchenne #Becker #regalosoriginales
#solidaridad

Hoy hemos asistido a la aprobacion de la
#LeyEla en el Senado de la mano de
nuestra directora social Esther Sabando
Seguiremos trabajando para que esta ley
de la cobertura necesaria a las familias
#Duchenne y #Becker.

Muchas gracias Juan Ramén Amores
Garcia y Javier lzquierdo por vuestro
apoyo y por dar visibilidad a nuestra
causal!

#socialduchenne #avanzando
#desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/hashtag/avanzando?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/hashtag/socialduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/esther.sabando
https://www.facebook.com/hashtag/leyela?__eep__=6&__cft__[0]=AZVJD9wpr7JHc5dWgOqGSFK17oAzFgyDxV3-pUUJgjUqSQDBgBGEGIy3cdSz3Hf1scHeJe5uCv33Tf1bFr0hU62vshJrbfroRmzRtb3lB6S3HNWIhKTw1XFOlg9NktZstUkGUu-GtiPwKFTsmrh9-18clgnY6XHeNXidG7_MU7K5-ZHNq53wjJAGxOF9aibZZaU
https://www.facebook.com/hashtag/solidaridad?__eep__=6&__cft__[0]=AZVbkhIP0FsrksMssPeTzcHFK9mQujoNMNf8c8E0jq19zkSnfXxEnk5hyaQP_UF3_q0ef8b3uwefn2XdQvudi8EBmLtzptmk1gEwVXx1ovFWUCtmI3jobxpfIMCrV7GAN8WfxsIMJkXvfp5dg-g_M3XRveELHAwSeWQkXzSVGHBzmHHBt2yzoNIEvADBaLVIJTU
https://www.facebook.com/hashtag/regalosoriginales?__eep__=6&__cft__[0]=AZVbkhIP0FsrksMssPeTzcHFK9mQujoNMNf8c8E0jq19zkSnfXxEnk5hyaQP_UF3_q0ef8b3uwefn2XdQvudi8EBmLtzptmk1gEwVXx1ovFWUCtmI3jobxpfIMCrV7GAN8WfxsIMJkXvfp5dg-g_M3XRveELHAwSeWQkXzSVGHBzmHHBt2yzoNIEvADBaLVIJTU
https://www.facebook.com/hashtag/becker?__eep__=6&__cft__[0]=AZVbkhIP0FsrksMssPeTzcHFK9mQujoNMNf8c8E0jq19zkSnfXxEnk5hyaQP_UF3_q0ef8b3uwefn2XdQvudi8EBmLtzptmk1gEwVXx1ovFWUCtmI3jobxpfIMCrV7GAN8WfxsIMJkXvfp5dg-g_M3XRveELHAwSeWQkXzSVGHBzmHHBt2yzoNIEvADBaLVIJTU
https://www.facebook.com/hashtag/duchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVbkhIP0FsrksMssPeTzcHFK9mQujoNMNf8c8E0jq19zkSnfXxEnk5hyaQP_UF3_q0ef8b3uwefn2XdQvudi8EBmLtzptmk1gEwVXx1ovFWUCtmI3jobxpfIMCrV7GAN8WfxsIMJkXvfp5dg-g_M3XRveELHAwSeWQkXzSVGHBzmHHBt2yzoNIEvADBaLVIJTU
mailto:pedidos@duchenne-spain.org
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0VM7cTCTL7CmwGem8MHZRmNNxP3ycnLS5QbuagxCwNqfs1sEzPiM3kxregoUNgVPVl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02K77uufYyGkyqwEsVKM5aV1eWX2h3bKaaQmGnxTZoJWbUCkTgy6V37pQZ8cYMe3e8l

91 Duchenne
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23 de Octubre.

E—— Ynazsizar Y, también hoy nuestra Directora Cientifica,

.Espana

ot bR la Doctora Marisol Montolio esta
N e presentando el poster sobre nuestro registro
de pacientes en el
World Orphan Drive Congress Europe
#WODC #DMD

Este congreso es clave en las
enfermedades raras, con mas de 2.000
participantes de todo el mundo.

Muchas gracias Marisol por representarnos!

#investigacion #desafioduchenne

Y hoy ha tocado asistir y representar a
Duchenne Parent Project Espafia en la |
Jornada de enfermedades minoritarias,
raras y complejas en Barcelona de la mano
de nuestra Directora Cientifica la Doctora
Marisol Montolio!!

Muchisimas gracias Marisol!!

#catedraUBenfermedadesraras
@BiologiauB
#desafioduchenne

ISTROFIA
SCULAR DE



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZXB68wX-zdKFWD__hWB9ABk7DBUDCnpoGs1jdV_ote7L0Vb_l839L2uFkw4I53Udc7ZHvKVJ7h3kSs7sS7hfm70zJf8wxWwKI0BBirBmBcMVcJOrXhYkWDhhOYcCYV1CxUBvkLbjmbg7-O1Ht5aZCRloMwqZwgAIqEMCFilqa-zS277bvWOBhlTg1pOxZbe94M
https://www.facebook.com/hashtag/catedraubenfermedadesraras?__eep__=6&__cft__[0]=AZXB68wX-zdKFWD__hWB9ABk7DBUDCnpoGs1jdV_ote7L0Vb_l839L2uFkw4I53Udc7ZHvKVJ7h3kSs7sS7hfm70zJf8wxWwKI0BBirBmBcMVcJOrXhYkWDhhOYcCYV1CxUBvkLbjmbg7-O1Ht5aZCRloMwqZwgAIqEMCFilqa-zS277bvWOBhlTg1pOxZbe94M
https://www.facebook.com/marisol.montolio
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZW2yM1BVboxNWufnJRTBjjcp3XW9tmrzJLj2wYuVbOmCrGjdiQDAha4tQv4XFLlAw_jaLe-TJESBnbJbJyIodZjSNCEK3Z8mcn3FOYWaUoSeqX_zAbctDciDOdupMiq8C0-TPWbBU98yE0q5yCKSlysKT8qj_sMK-eFQQ4idYJzCc1KUH_IktsJjRG8vUqgToA
https://www.facebook.com/hashtag/investigacion?__eep__=6&__cft__[0]=AZW2yM1BVboxNWufnJRTBjjcp3XW9tmrzJLj2wYuVbOmCrGjdiQDAha4tQv4XFLlAw_jaLe-TJESBnbJbJyIodZjSNCEK3Z8mcn3FOYWaUoSeqX_zAbctDciDOdupMiq8C0-TPWbBU98yE0q5yCKSlysKT8qj_sMK-eFQQ4idYJzCc1KUH_IktsJjRG8vUqgToA
https://www.facebook.com/hashtag/dmd?__eep__=6&__cft__[0]=AZW2yM1BVboxNWufnJRTBjjcp3XW9tmrzJLj2wYuVbOmCrGjdiQDAha4tQv4XFLlAw_jaLe-TJESBnbJbJyIodZjSNCEK3Z8mcn3FOYWaUoSeqX_zAbctDciDOdupMiq8C0-TPWbBU98yE0q5yCKSlysKT8qj_sMK-eFQQ4idYJzCc1KUH_IktsJjRG8vUqgToA
https://www.facebook.com/hashtag/wodc?__eep__=6&__cft__[0]=AZW2yM1BVboxNWufnJRTBjjcp3XW9tmrzJLj2wYuVbOmCrGjdiQDAha4tQv4XFLlAw_jaLe-TJESBnbJbJyIodZjSNCEK3Z8mcn3FOYWaUoSeqX_zAbctDciDOdupMiq8C0-TPWbBU98yE0q5yCKSlysKT8qj_sMK-eFQQ4idYJzCc1KUH_IktsJjRG8vUqgToA
https://www.facebook.com/marisol.montolio
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0YDmc3hpWe1e4TGuJMQ6vpmk8ytGoBNSptyZycEqBjeot5VYZxYhNT6iaL5cGUddjl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0gD9ZHdAFiDArCbouAZQ5QPBdvP6mFutF3nciFhnq928FvdMCZ1aVCzUNtNxKttQcl

Duchenne
roscer ESPANA

29 de Octubre.

¥ MUCHAS GRACIAS!

Seguimos sumando!!l* » »
Apoyos que dan esperanza!

#desafioduchenne

% Ezperanza para Daniel
29 de octubre de 2024 - &

Cra bonita iniciativa estd vez desde |z Cofradiz de Jesds Cautive y Mira. 52 D la Amargura de
nuestra localidad &3

Gracias a su esfusrzo han querido colabor.. Vier més

30 de Octubre.
i iiNECESITAMOS TU VOTO!
. Desde DPPE seguimos luchando y
SOMOSPACIEN)  premios Somos Pacientes 2024. Vota a os finalstss seguimos buscando financiacién para
nuestro Unico objetivo: encontrar una cura
para nuestra enfermedad, y para ello,
entre las muchas cosas que hacemos, seguimos presentandonos a todas las ayudas,
subvenciones y convocatorias a las que podemos acceder.

Por ello, hoy toca los “X Premios Somos Pacientes”, cuyo objetivo es reconocer las
actividades y proyectos orientados a ofrecer servicios de calidad a pacientes, personas
con discapacidad, familiares y cuidadores que faciliten la gestion de su situacion de
enfermedad, discapacidad o dependencia, 0 que mejoren su calidad y condiciones de
vida, especialmente las iniciativas vinculadas a la divulgacion, la investigacion o la
proteccion sanitaria y social.

Esta vez, nuestro proyecto es nuestro protagonista del aiio: ROBI CONTRA DUCHENNE
Os dejamos enlace https://www.somospacientes.com/premios-somos-pacientes.../
iSolo tenéis que dar a votar en nuestro proyecto y listo! jAsi de facil!

jGracias! jVamos a por ello! #desafioduchenne



https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZUkGjPlxZBhhkkiFmCXx2EInGKnimJfJJGB3FmvaDKOuTY2kgXODM7k9vTImKOxuPKwP_SP8SG-IyD9li0FBAZrwm1018PgRxKqRxN1oqcRaSchT4uvf20Ql69b6q9EdLsDNJiG98mdNLRc5kntjsSOI8hkX39fjawmznH-9LCmB7NlxTrNaii5zuRkR23sG-I
https://www.somospacientes.com/premios-somos-pacientes-2024-vota-a-los-finalistas/?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR19_bJLSE-fLox7fKOX1KoLUjEP61eY8ZEMsbwcYFsnUZTbjw7gHCdGMgE_aem_iWKVXveAXZ_DCabX_SMl-A
https://www.facebook.com/hashtag/desafioduchenne?__eep__=6&__cft__[0]=AZVoQITLdlCTBgRLwt083y-MjjqUyRhMTIN9-k0rc33upqgZW4e0R9nPEAeUd1L9BTO7F1XQ3XYBglfx_bF02jBX2NJKVBy0xrYvsQ6TBjghgIOcLuXdoDysIZJ3TfNjmNWpUHEuCs6GDIag5uRk07JISYM8iZ81fI6ZrA8n0aQ40GFmsRT8gUuQgBRkirb433M6f1os26afzf9ejxJOsKc2e9A8hc840ZZtEqCu4-BO9A
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid0y3hrKszyCE9oh6J3A449VgyfufqZzXbg4vpaQeBvVisMmSMD5WAr1A9UTNTk9JDUl
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid024RAx5tWCuLj9u1CZsPCgh4sZ1yxiPAwSCcgPPBpHui36LPDs8rSwUcnd77NikHJ7l

8 Duchenne
7% o Espana

30 de Octubre.

=T Iﬂ

#MiColeMola nos lleva hoy al CEIP El
Justicia de Aragon en Alcorisa (Teruel).
Alli, el pasado 26 de Octubre nuestra
compafera Laura realizé un taller
educativo en las dos clases del curso de
nuestro pequeno Leo (2Ay 2B de
primaria).

En ese taller, aproveché para hablarles a
los nifios/as sobre las enfermedades
raras y en concreto, evidentemente,
sobre la Distrofia Muscular de Duchenne.

Con el fin de hacerles entender un poco
mas sobre esa etapa en concreto y a
través de pesas tobilleras y, distintos
materiales, les hizo ponerse en la piel de
nuestros chicos en esa corta edad.

Realizaron un poquito de fisioterapia, y por ultimo recibieron algunos regalos...
No podia ser de otra manera, y nuestro Robi se ha convertido en la “mascota” de la

clasel!

MUCHISIMAS GRACIAS LAURA POR HACERLO TAN BIEN!!! Y muchisimas gracias al

cole de Leo por abrirnos sus puertas!!

#creandoredesdecompromisosocial



https://www.facebook.com/hashtag/creandoredesdecompromisosocial?__eep__=6&__cft__[0]=AZXMQksPiWbWybnJzovSfAACVJbTP7Ri_WfIvmdG0iUpgHsKbvZYNmdToUpClBAgQqk0aSghIgy2XDeg9CTmWCBFG-Yr9MfTNSx_bIfJ_mZ2N4L3I2tQWqZGeRRyOY7R7gJ5acbBXLIRwvND3onj6b7Dnq4DkphpsjNQePQ0d4MDG7qDXPuwqgjrUINL49VIYC4
https://www.facebook.com/hashtag/micolemola?__eep__=6&__cft__[0]=AZXMQksPiWbWybnJzovSfAACVJbTP7Ri_WfIvmdG0iUpgHsKbvZYNmdToUpClBAgQqk0aSghIgy2XDeg9CTmWCBFG-Yr9MfTNSx_bIfJ_mZ2N4L3I2tQWqZGeRRyOY7R7gJ5acbBXLIRwvND3onj6b7Dnq4DkphpsjNQePQ0d4MDG7qDXPuwqgjrUINL49VIYC4
https://www.facebook.com/DPPSpain/posts/pfbid02eM8zDxpz84XiF4H5mhjtej4Gm6TiHbQ68Sy11miQPbQ6FyJ6T92JHjv4zmySj1sfl

