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Federación Española de
Enfermedades Raras

https://www.facebook.com/permalink.php?

story_fbid=pfbid0rbbsdB7bunTAYzJD62JzqafQf8

q5fdbcq3b5Vz58dfgFUjv6sCx6JiKaqgAr265el&id=

100064580443820

El pedido de Patricio para combatir la Ataxia de Friedreich, una
extraña enfermedad

Patricio Bergesio, un joven
de 20 años más conocido en
redes como "languetaaa",
lanzó un "pedido urgente"
dirigido directamente al
Estado argentino para
conseguir el acceso al
medicamento Skyclarys, un
nuevo tratamiento que
podría "frenar el avance" de
la Ataxia de Friedreich, la
enfermedad
neurodegenerativa que
padece.

hhttps://noticiasargentinas.com/sociedad/el-

pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-

friedreich--una-extrana-

enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?

fbclid=IwY2xjawN-

pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjI

wMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMr

bcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-

dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
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FEDER y el movimiento asociativo de
Canarias solicitan presupuesto para
poner en marcha la Estrategia de
Enfermedades Raras 
La Federación Española de
Enfermedades Raras (FEDER) celebró,
junto con la Consejería de Salud del
Gobierno de Canarias, la I Jornada de
Enfermedades Raras para evaluar la
Estrategia Canaria 2022-2026.

https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUJofVKTiKT2Eey5hu2xCwUJ4GUQx6CbRI3H5taVyVLd-vI7Lx15ytsTSRzu50j8f2a6mu27VLfmHiMLAZDWDLixyreSUhH1Kx8JJT9QEhaHcrZflsNTaQJtVCuViLHNfzeHctVWarEV6_QiWeljUGtAmJBYHtdK0tOMHjiel1NiEQrQV0erdTmfl2ZaM0hUCyq_3G0OXGLEeW9mP66pmwib2biu0Zybb4CYUFR8-7kOA&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUJofVKTiKT2Eey5hu2xCwUJ4GUQx6CbRI3H5taVyVLd-vI7Lx15ytsTSRzu50j8f2a6mu27VLfmHiMLAZDWDLixyreSUhH1Kx8JJT9QEhaHcrZflsNTaQJtVCuViLHNfzeHctVWarEV6_QiWeljUGtAmJBYHtdK0tOMHjiel1NiEQrQV0erdTmfl2ZaM0hUCyq_3G0OXGLEeW9mP66pmwib2biu0Zybb4CYUFR8-7kOA&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0rbbsdB7bunTAYzJD62JzqafQf8q5fdbcq3b5Vz58dfgFUjv6sCx6JiKaqgAr265el&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0rbbsdB7bunTAYzJD62JzqafQf8q5fdbcq3b5Vz58dfgFUjv6sCx6JiKaqgAr265el&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0rbbsdB7bunTAYzJD62JzqafQf8q5fdbcq3b5Vz58dfgFUjv6sCx6JiKaqgAr265el&id=100064580443820
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=pfbid0rbbsdB7bunTAYzJD62JzqafQf8q5fdbcq3b5Vz58dfgFUjv6sCx6JiKaqgAr265el&id=100064580443820
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUu8DBQkEjhhSc-YZ4E_O-RMX08Xn0-HkPOiAiX09Cur1AOl7X87XJzKr1P4zemJ8bnvao9hu18Wx1TMrMq3GNJhhBCrGiEM-_WSoEATAU7DARsVaHWWO5FdDnWj5EHSHKRzXPjrzzvVCVITHB56zrwiTwOBj4NwcwQgbBG22QxGUkF9zmSY7_F8nXfhgT5ipa2RwF5C3vLQmRYeWXU3K8LOGNvlkr744a1OSrJLbbMzw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.facebook.com/profile.php?id=100064580443820&__cft__[0]=AZUu8DBQkEjhhSc-YZ4E_O-RMX08Xn0-HkPOiAiX09Cur1AOl7X87XJzKr1P4zemJ8bnvao9hu18Wx1TMrMq3GNJhhBCrGiEM-_WSoEATAU7DARsVaHWWO5FdDnWj5EHSHKRzXPjrzzvVCVITHB56zrwiTwOBj4NwcwQgbBG22QxGUkF9zmSY7_F8nXfhgT5ipa2RwF5C3vLQmRYeWXU3K8LOGNvlkr744a1OSrJLbbMzw&__tn__=-UC%2CP-y-R
https://www.canalsur.es/noticias/andalucia/sevilla/asi-es-convivir-con-ataxia-una-enfermedad-rara-neurodegenerativa/2201526.html?fbclid=IwY2xjawNfPcFleHRuA2FlbQIxMQABHjaOSG7yJMRbxTdPs2MjBF4PsTar26SCJP23mUE9uD23Or-ESMxVbLpEyRhk_aem_vssCSCONExodDI7vWCqE-Q
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw
https://noticiasargentinas.com/sociedad/el-pedido-de-patricio-para-combatir-la-ataxia-de-friedreich--una-extrana-enfermedad_a69075efa2686767fd1575396?fbclid=IwY2xjawN-pPxleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEe_omLVZDtenOHqtMrbcs5wA2KrNTGv93NKY0wyw5M4A0Uybv_UDK-dD1u-mo_aem_3l9gjUHrHFZH57qMsRbmrw


FEDAES visibiliza la violencia
en el marco de los cuidados
con motivo del 25N

Dónde se consigue el medicamento para la Ataxia de Friedreich

Skyclarys (omaveloxolona), el
primer y único medicamento oral
aprobado en Estados Unidos y la
Unión Europea para el tratamiento
de la Ataxia de Friedreich (AF),El
medicamento, que debe ser
recetado por un médico
especialista, ha sido un hito global
desde su aprobación por la FDA en
febrero de 2023, ya que ha
"demostrado ser más eficaz que
placebo" para "ralentizar la
progresión de la enfermedad" en
adultos y adolescentes a partir de
los 16 años.

https://noticiasargentinas.com/salud/donde

-se-consigue-el-medicamento-para-la-

ataxia-de-

friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?

fbclid=IwY2xjawN-

pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZ

BAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZ

DhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROO

NAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-

3EsVPGvGNsndMA

https://youtu.be/1AGtDKoVtLA?si=Z__HnKWLGMje_TlnGAkWD3lq0uq3-

fptte1zRYHJow1viAIZ3KRzTxNhS61H_aem_vIaCduyKFLTqflPMbaprlQ
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“Si no fuera por mí” es el título del
cortometraje que se ha proyectado
este martes en el Antiguo Casino en
una actividad promovida por la
Federación de Ataxias, con el apoyo
de la concejalía de Igualdad del
Ayuntamiento de Ciudad Real en el
marco de la conmemoración del 25N,
Día Internacional de la Eliminación
de la Violencia contra la Mujer.

https://www.facebook.com/FedaesFederacionDeAtaxiasDeEspana?__cft__[0]=AZVOmzUb-npRtxg4Tv0YPB_kLJCb3L929pF_sEym2wGzb7KFEZkT9GaJD4UsE5wpwehf-ohg56n4bMEErM9OX_YGnPq-zV8i2Eul7OFvWwJgQDZfa-sUIvaJjzesoV1wjD-Ve_jU-TPjxgvG0Z7HB8_SejbYgbAJbjalNi9GQOlQGw&__tn__=-UC%2CP-R
https://www.facebook.com/FedaesFederacionDeAtaxiasDeEspana?__cft__[0]=AZVOmzUb-npRtxg4Tv0YPB_kLJCb3L929pF_sEym2wGzb7KFEZkT9GaJD4UsE5wpwehf-ohg56n4bMEErM9OX_YGnPq-zV8i2Eul7OFvWwJgQDZfa-sUIvaJjzesoV1wjD-Ve_jU-TPjxgvG0Z7HB8_SejbYgbAJbjalNi9GQOlQGw&__tn__=-UC%2CP-R
https://www.facebook.com/FedaesFederacionDeAtaxiasDeEspana?__cft__[0]=AZVOmzUb-npRtxg4Tv0YPB_kLJCb3L929pF_sEym2wGzb7KFEZkT9GaJD4UsE5wpwehf-ohg56n4bMEErM9OX_YGnPq-zV8i2Eul7OFvWwJgQDZfa-sUIvaJjzesoV1wjD-Ve_jU-TPjxgvG0Z7HB8_SejbYgbAJbjalNi9GQOlQGw&__tn__=-UC%2CP-R
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://noticiasargentinas.com/salud/donde-se-consigue-el-medicamento-para-la-ataxia-de-friedreich_a69076d952686767fd15a2a92?fbclid=IwY2xjawN-pmNleHRuA2FlbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyMjIwMzkxNzg4MjAwODkyAAEebhPsmZDhrMGzbBfkiITjX_3iXL7KytIJ9it1z8mSikROONAD99WFknLGspg_aem_dARL8xh-3EsVPGvGNsndMA
https://youtu.be/1AGtDKoVtLA?si=Z__HnKWLGMje_Tln
https://youtu.be/1AGtDKoVtLA?si=Z__HnKWLGMje_Tln


IMSERSO

Mañana, 4 de noviembre, comienza el
plazo ordinario de presentación de
solicitudes para participar en el
Programa de Termalismo del #Imserso
2026. 
Hasta el 31 de octubre de 2026.
2 turnos para la presentación de
solicitudes:
Turnos de febrero a agosto de 2026:
Plazo prioritario: hasta el 4 de diciembre
de 2025.
Plazo para lista de espera: hasta el 14 de
mayo de 2026.
Turnos de septiembre a diciembre de
2026:
Plazo prioritario: hasta el 15 de mayo de
2026.
Plazo para lista de espera: hasta el 31 de
octubre de 2026.

https://www.facebook.com/imserso/posts/

pfbid0cQGU6VonmhWWyYFLM23DxViEc8

FnMte6m9yHMVtX2JJZ6mDRPVwCGC2UV

rBQ1fvQl

https://www.youtube.com/watch?v=WkvH7UKMDfE
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https://www.facebook.com/hashtag/imserso?__eep__=6&__cft__[0]=AZU2PLQHjYtoCTxcWAq5S_ZKKKGBnrh-32O3JLxTrPYJU8-qWzgCRn6v2fPwlfQNuYgS9d3_GWQc445dNnDTPF1MYEKKOJBh5NIWLKtu6PFDGvvfpPNHYRN8PhK5vAJNJGTTYRDFNzz4xHhtLC3-mrAuGBCtaw6yvTGl-7TwY_yidB071qQ_icT1N_9nGWJz91d6SRAa405p3uwSHbtgVvIcmT0qH8UIsCDLWq6QFGXzJg&__tn__=*NK-y-R
https://www.facebook.com/imserso/posts/pfbid0cQGU6VonmhWWyYFLM23DxViEc8FnMte6m9yHMVtX2JJZ6mDRPVwCGC2UVrBQ1fvQl
https://www.facebook.com/imserso/posts/pfbid0cQGU6VonmhWWyYFLM23DxViEc8FnMte6m9yHMVtX2JJZ6mDRPVwCGC2UVrBQ1fvQl
https://www.facebook.com/imserso/posts/pfbid0cQGU6VonmhWWyYFLM23DxViEc8FnMte6m9yHMVtX2JJZ6mDRPVwCGC2UVrBQ1fvQl
https://www.facebook.com/imserso/posts/pfbid0cQGU6VonmhWWyYFLM23DxViEc8FnMte6m9yHMVtX2JJZ6mDRPVwCGC2UVrBQ1fvQl
https://www.youtube.com/watch?v=WkvH7UKMDfE


Fedaes, Federación de ataxias de España

¿Sabes qué es el Certificado de Discapacidad? ¿Quieres tenerlo?

En este vídeo te
explicamos cómo es
el trámite para pedir
el Certificado de
Discapacidad y
respondemos a las
preguntas más
comunes.

https://www.youtube.co

m/watch?

v=mi3Gw6OQcfk
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Ataxia: Resiliencia y conocimiento 
Queremos darle la enhorabuena a
Josep Maria Mercader por publicar
este libro, por darle voz a esta
enfermedad que padecen tantas
personas y por colaborar en esta
lucha diaria y constante.Uno de los
símbolos de la ataxia es una
mariposa azul. Esta elección se debe
a que la mariposa, al volar de
manera irregular y tambaleante,
simboliza los movimientos
inestables y descoordinados que
caracterizan la ataxia.

https://www.facebook.com/FedaesFederaci

onDeAtaxiasDeEspana/posts/pfbid0wyWM

nTv91o83WcGM9PCVujT3zX7qdnxRQ7iLQQ

PmkZFxkSjynswBSAWEzd3UG4gQl
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https://www.lavanguardia.com/pop/clic/20251113/11259730/chico-l-aldea-enfermedad-poco-

comun-acceder-tratamiento-espana-aprueba-solo-queremos-pueda-mas-autonomia-

epm.html

`Friedreich and I': una mirada
humana para comprender
la realidad de la ataxia de
Friedreich

Es crucial que los profesionales
sanitarios reconozcan la
severidad y progresión de esta
enfermedad, cuya esperanza
de vida se sitúa en los 37 años
de media.

https://www.immedicohospitalario.e

s/amp/53815/friedreich-and-i-una-

mirada-humana-para-comprender-

la-realidad-de-l.html

Un chico de L'Aldea con una
enfermedad poco común no puede
acceder al tratamiento porque España
no lo aprueba: “Sólo queremos que
pueda tener algo más de autonomía”
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Xavi tiene 18 años y sufre ataxia de Friedreich
desde los 10, una enfermedad degenerativa,
poco común y que no cuida, pero una nueva
medicación que no está legalizada en el estado
podría suavizar sus síntomas
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@bodyfitcenteralavera 
Estamos encantados de ayudarte
Ataxia! ❤️
Entre todos podemos, no te quedes
sin tu entrada!!!
A través del código QR podrás
conseguirla.

https://www.instagram.com/p/DQ_bWFcDPyG/

🎉  ¡Ya está aquí el 1°Festival Solidario por la Ataxia de Friedreich
@Viviendo con Ataxia

📍 Sala Theatre
Calle economía 19 41007
Sevilla
🕓 A partir de las 16:00 h

Más de 30 artistas confirmados, ¡y todavía
más sorpresas por anunciar! 🔥
Una tarde llena de música, emoción y
solidaridad que no te puedes perder.

https://www.instagram.com/reel/DQ7dlFvjKlv/?

utm_source=ig_web_copy_link&igsh=MzRlODBiNW

FlZA==
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