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1.- IDENTIFICACIÓN DE LA ENTIDAD:  
 
 
Denominación: 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

NIF: 
G25647587 

Domicilio social: 
Avda. de Almargén, nº 106 
Municipio: 
Bormujos 

Código Postal: 
41930 

Provincia:   
Sevilla 

Teléfono: 
685272794 

E-mail: 
info@duchenne-spain.org 

Régimen jurídico: 
Asociación sin ánimo de lucro constituida al amparo de la Ley Orgánica 1/2002, de 22 de 
Marzo. 
Registro de Asociaciones: 
Registro Nacional de Asociaciones. 
Número de inscripción: 
590049. 

Fecha de inscripción: 
12/02/2008 

 
Duchenne Parent Project España se creó en 2008 con los siguientes objetivos: 
 

- Favorecer, dinamizar y promover las investigaciones científicas y médicas para que se 
pongan en marcha las terapias que permitan curar las Distrofias Musculares de 
Duchenne y Becker. 
 

- Promocionar la agrupación de los pacientes de afecciones de distrofia muscular de 
Duchenne/Becker, para poder trabajar de forma coordinada en la consecución de 
posibles soluciones para mejorar su calidad de vida y posibles terapias paliativas o 
curativas. 
 

- Sensibilizar a la opinión pública y Administraciones con los problemas de prevención, 
tratamiento, curación y asistencia de estas enfermedades y promover las medidas y la 
legislación adecuada. 
 

- Desarrollar y difundir la información sobre estas enfermedades a los pacientes, sus 
familiares, profesionales, etc..., con el fin de conseguir su mejor conocimiento e 
implicación de los mismos. 
 

- Potenciar todos los canales de información y sistemas de ayudas para los asociados y 
no asociados a fin de propiciar la divulgación social a todos los afectados y sus 
familiares. 
 

- Actuar en el ámbito de la familia, escuela, formación profesional y relaciones, a través 
de información de todos los profesionales implicados, así como ayudar a que 
dispongan de todos los medios a su alcance, mejorando así la calidad de vida de todos 
los afectados. 



MEMORIA DE ACTIVIDADES – EJERCICIO 2013 
 

ASOCIACIÓN 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

CIF 
G25647587 

UNIDAD MONETARIA 
EURO 

 

 

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA asociación sin ánimo de lucro.                                                           MEMORIA DE ACTIVIDADES 2013  
 Página 3 de 30 

 

 
 

- Promover la información, la divulgación, la investigación, la colaboración y el estudio 
que favorezca un mejor conocimiento y cooperación entre hospitales, centros de 
investigación y centros asistenciales y así contribuir a la consecución de mejoras en el 
bienestar de los enfermos de Distrofia Muscular de Duchenne /Becker. 
 

- Promocionar la investigación clínica y de base sobre las mencionadas dolencias para 
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras y curativas. 
 

- Promover y fomentar la actuación de voluntariado y asociacionismo para alcanzar la 
mejor atención de los enfermos neuromusculares y sus familiares. 
 

- Colaborar con cuantos organismos, entidades e instituciones públicas y privadas, 
trabajen para mejorar la calidad de vida y la asistencia social, sanitaria, ocupacional, 
deportiva, residencial y laboral de los enfermos DMD/DMB, participando activamente 
con ellos puesto que comparten los mismos objetivos. 
 

- Promover la atención y el desarrollo de programas de actividades, dentro de la 
discapacidad, dirigidas a la infancia y juventud. 
 

- Promover la atención y el desarrollo de programas de actividades, dentro de la 
discapacidad, dirigidas a la mujer afectada, directa o indirectamente por la enfermedad 
DMD/DMB. 
 

- Favorecer el interés, dentro de la discapacidad, por las actividades deportivas y 
culturales y promover su desarrollo. 
 

- Promover y desarrollar cualquier acción que, directa o indirectamente, pueda 
contribuir al cumplimiento de la misión de la asociación. 
 

- Representar a los afectados en los ámbitos locales, provinciales, nacionales, estatales e 
internacionales. 

 
 
 
 
2.- NÚMERO DE SOCIOS/AS:  
 
 
Número total de socios/as: 
NOVENTA Y TRES (93) 
Número de personas físicas asociadas:  
NOVENTA Y TRES (93) 
Número y naturaleza de las personas jurídicas asociadas: 
CERO (0) 
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3.- ACTIVIDADES DESARROLLADAS Y SERVICIOS PRESTADOS :  
 
A.1) Relación, características y descripción de cada actividad y/o servicio:  
 
 
Todas las actividades realizadas tanto en este ejercicio como en los anteriores desde la 
creación de la Asociación, se llevaron a cabo para informar de la existencia de la Distrofia 
Muscular de Duchenne y de Becker y para hacer llegar nuestra Asociación al mayor número 
de personas posibles (afectados, familiares, profesionales, medios…). 
 
La atención a las familias ha sido nuestro principal objetivo. Mediante este servicio, hemos 
conseguido informar de todo lo referente a la enfermedad desde el diagnóstico hasta los 
últimos avances o tratamientos paliativos disponibles. Hemos atendido a asociados, no 
asociados, afectados, familiares, nacionales e internacionales, a profesionales y a toda 
persona o entidad que se ha interesado en conocer la enfermedad o nuestra Asociación, 
utilizando como herramientas principal de difusión de información, nuestra página web 
www.duchenne-spain.org.  
 
Nuestra web se actualiza continuamente y además de darnos a conocer, informa entre otras 
cosas, de todas las vías de investigación en marcha y de las posibles terapias actuales, 
llegando así el máximo de información disponible, a todos los afectados, familiares y 
profesionales u otros colectivos, siendo por tanto, un referente de consulta e información a 
nivel mundial. A través de www.duchenne-spain.org, hemos ayudado e informado a socios, 
no socios, familias y afectados en todo lo que se refiere a la enfermedad en sí misma, así 
como en la detección, progresión, sintomatología, tratamientos paliativos, experiencias…. 
La web es además, repositorio de información de todo lo que acontece en la actualidad con 
respecto a las dos patologías, así como de la documentación publicada en medios, noticias, 
artículos de últimos avances o ensayos clínicos, líneas de investigación… 
 
Otra de las funciones que se realizan a través de la web, es la coordinación y organización de 
encuentros familiares, actividad de vital importancia para los afectados y su entorno 
familiar. 
 
Desde nuestra Asociación, estamos en continuo contacto con otras Asociaciones de DMD 
presentes en Europa y en el resto del mundo, a través de una plataforma internacional creada 
llamada UPPMD (Union Parent Project Muscular Distrophy). 
 
Para la divulgación de información de la enfermedad y de nuestra Asociación, además de 
organizar nuestros propios eventos, hemos participado con mesas informativas y stands en 
eventos realizados por otras asociaciones u organizaciones. 
 
En cuanto a la recaudación de fondos, las actividades más relevantes fueron la organización 
de una campaña de recogida de tapones de plástico, el reparto de trípticos en cada evento 
que organizamos o participamos y la captación de socios en los eventos y a través de la 
página web. Esta recaudación de fondos tiene como único fin, poner en marcha un Proyecto 
de Investigación que pueda beneficiar a todos los afectados a nivel mundial. 
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A continuación, se describen con más detalle todas las actividades realizadas en el ejercicio 
2013: 
 

- Servicio de Atención a las Familias, hemos atendido a afectados, familiares, 
profesionales, socios o no socios y a nivel internacional. Se recibieron 325 correos 
electrónicos de consultas tanto de España como de Sudamérica, de afectados, 
familiares, profesionales clínicos y otros profesionales. Además contamos con la 
colaboración de un miembro de la Junta Directiva que se encarga personalmente de 
este servicio de forma altruista, poniendo a disposición de la Asociación su teléfono 
para realizar un seguimiento más directo de las familias, en 2013 se atendieron 86 
llamadas de consulta y asesoramiento de familias y afectados. Se realizó el 
seguimiento y acompañamiento de 45 familias socias y de 37 no socias, mediante 
llamadas telefónicas, SMS y Whatsapp (medio por el que también recibimos 
consultas, una media de 3-4 diarias). 
 
Las personas que así lo desean, contactan también con nosotros por medio de la 
página web realizando sus consultas por e-mail o teléfono como se indica en el 
párrafo anterior. Todas las consultas son contestadas, proporcionando siempre la 
información y ayuda que se nos solicita, incluso si son consultas referentes a otras 
enfermedades o consultas para otras entidades u organismos, les remitimos a las 
personas o los lugares donde tienen que dirigirse.  

 
 

- Campaña recogida de tapones: campaña solidaria puesta en marcha desde colegios 
con los que contactamos y a los que informamos de la existencia de la patología y de 
nuestra Asociación. Después de esta primera toma de contacto, los niños del colegio 
y sus familias llevan tapones de plástico al centro, que posteriormente la Asociación 
recoge y vende a una recicladora con la que se acuerda un precio por tonelada 
recogida.  

 
Las cartas para contactar con los colegios, los documentos y carteles para informar 
de la campaña y de la Asociación, así como las cajas para depositar los tapones y su 
recogida, son financiados en su totalidad por nuestros colaboradores que no reciben 
compensación económica por ello.  
 
Con esta iniciativa, en primer lugar conseguimos la llamada de atención en las 
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker, y en segundo lugar, transmitimos la 
necesidad de investigación en las mismas.  

 
Todas las familias que colaboraron llevando tapones a sus colegios, generaron una 
aportación económica que la Asociación destinó íntegramente a un fondo con el que 
más adelante se creará un proyecto de investigación.  

 
Para fomentar la puesta en marcha de proyectos de investigación, se convocará un 
concurso de proyectos a través de la web y el proyecto ganador, se financiará con la 
Beca de Investigación. 
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- Entrevista en Canal Sur, al Presidente de la Asociación y a las fisioterapeutas de 

dos hermanos afectados en el programa “Los Reporteros” que sirvió de difusión y 
divulgación de nuestra Asociación y de la campaña de recogida de tapones que 
llevamos a cabo. 

 
 

- Participación en las jornadas “Separar bien para reciclar” , organizadas por la 
empresa Ecomimesis y celebradas en Écija (Sevilla). Nuestra Asociación participó 
con un sorteo eco-solidario. Todas las personas que participaron, recibían una 
papeleta por cada kilo de tapones entregado y el premio consistía en una estancia 
para dos personas durante una noche, en el Parador Nacional de Carmona, en 
régimen de media pensión. El premio lo consigue de forma gratuita la empresa 
Ecomimesis y lo dona para la causa. 

 
 

- II Rastrillo Benéfico de ASEM Aragón (Asociación de enfermedades 
neuromusculares de Aragón) en Zaragoza, celebrado los días 22, 23 y 24 de febrero. 
Participamos compartiendo stand con ASEM. Todo lo recaudado se repartió al 
cincuenta por ciento entre las dos Asociaciones. Los fondos recaudados por nuestra 
Asociación, se destinaron al fondo de investigación. 

 
 

- Entrevista en Radio Andalucía Información al Presidente de la Asociación, en el 
programa "Andalucía sin barreras” el Día Nacional de las Enfermedades Raras. El 
Presidente habla de la enfermedad, de las necesidades de los afectados y sus 
familiares, de nuestra Asociación y de nuestro proyecto más importante, la creación 
de una Beca de Investigación a partir del fondo al que destinamos las recaudaciones 
de todos los eventos y actividades en las que participamos.  

 
 
- Asistencia al VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y 

Enfermedades Raras en Sevilla, organizado por Fundación Mehuer (Fundación de 
medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras) y Feder (Federación Española de 
Enfermedades Raras), durante los días 14, 15 y 16 de febrero.  
 
En el Congreso, al cual asistieron la Princesa de Asturias y otras personalidades del 
Ayuntamiento de Sevilla y de la Junta de Andalucía, se dio a conocer la problemática 
de las enfermedades raras, sus posibles tratamientos paliativos, la grave controversia 
existente por la inequidad en el acceso a las pruebas diagnósticas y al tratamiento con 
medicamentos huérfanos, su elevado coste, su reducida utilización y su impacto sobre 
los recursos sanitarios, haciendo aconsejable su incorporación a una futura cartera 
básica de servicios.  
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Durante el acto, se recalcó la importancia de la consecución de acuerdos entre 
Agencias Evaluadoras y Comités de Expertos de las diferentes Comunidades 
Autónomas, lo que contribuiría a una mayor equidad en la atención de los pacientes, 
independientemente de donde vivan.  

Se evidenció la necesidad de coordinar y homogeneizar las múltiples acciones 
institucionales relativas al registro, la atención de pacientes y la investigación en 
enfermedades raras. En este sentido, parece razonable que sea la Unión Europea el 
referente esencial.  

De acuerdo con las recomendaciones de la Unión Europea, los países miembros 
deben tener Planes de Acción para las enfermedades raras antes de finales del 2013. 
La investigación en enfermedades raras y en medicamentos huérfanos, ya está 
rindiendo resultados ciertamente contrastados y al mismo tiempo esperanzadores. Es 
importante que las actuales incertidumbres presupuestarias, tanto en el ámbito 
público como en el privado, no frenen la actual dinámica de progreso en el avance de 
la investigación en este campo. 

El Congreso promovió la realización de una encuesta nacional sobre enfermedades 
raras. Esta se llevará a cabo con los profesionales de la oficina de farmacia, con el fin 
de valorar su conocimiento sobre este tipo de patologías y con los pacientes, para 
detectar qué servicios específicos pueden ofrecerles estos establecimientos sanitarios.  

Aunque el número de propuestas de medicamentos huérfanos en la Unión Europea ha 
experimentado un incremento sustancial en los últimos años, no ha ocurrido lo 
mismo con el de nuevos medicamentos huérfanos autorizados, cuya tasa anual 
permanece prácticamente constante.  
 
La implicación de la Casa Real en el Congreso de Medicamentos Huérfanos y 
Enfermedades Raras, supone un extraordinario estímulo para que las enfermedades 
raras y su entorno dejen de ser marginales para la sociedad. 
 

 
- 2ª Feria de la Sostenibilidad de Patchwork en Sevilla (Centro Comercial Plaza de 

Armas), en colaboración con la asociación "Tal como eres", participamos con mesas 
informativas, de captación de socios y recaudación de fondos. 
 

 
- Entrevista en Cadena Ser, al Presidente de la Asociación en el programa “Hoy por 

hoy”, para divulgación e información de la Asociación y de nuestro proyecto de crear 
una Beca de Investigación. 

 
 

- I Triangular Benéfica en Alcañiz (Teruel), celebrada el 17 de marzo en el campo 
de fútbol Ciudad Deportiva Santa María de Alcañiz.. Participaron los equipos de la 
División de Honor Juvenil: Real Zaragoza, Nástic de Tarragona y Spórting de 
Alcañiz.  Divulgación por la Cadena Ser tanto del evento como de la Asociación,  
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por parte del portavoz Julián Pérez. 

 

- Presencia en el Mercadillo Medieval de Alcañiz (Teruel), celebrado los días 20 y 
21 de abril. Alcañiz revive el ambiente de otra época con el Mercado Medieval en el 
que tuvimos nuestro stand para dar información, captar socios y recaudar fondos. 

 
 

- Participación en la VI Jornada Informativa de Enfermedades Neuromusculares 
en Granada. En la jornada, la organización contó con las ponencias de médicos e 
investigadores reconocidos en la comunidad Duchenne internacionalmente. 

 

- Mega Class de Zumba en Madrid, realizada el 18 de mayo en el centro 
“Spaciodeportivo El Capricho”. Para la organización de este evento deportivo, se 
contó con la colaboración de instructores de este deporte. Los asistentes a la clase 
hicieron un donativo y el evento en sí, fue otra vía de difusión a la enfermedad y a la 
Asociación. 
 

- Sorteo de una camiseta del Sevilla C.F. El Club de Fútbol del Sevilla, donó una 
camiseta firmada por todos los jugadores. La Asociación realizó papeletas de 
donativos para sortear la camiseta y la papeleta ganadora debía coincidir con los 
cuatro últimos dígitos del sorteo de la Once del 15 de mayo, resultando ganador el 
número 5392. Nadie reclamó el premio, así que la camiseta se quedó en la 
Asociación para otro posible sorteo. El dinero recaudado fue destinado al fondo para 
la Beca de Investigación.  
 

- Participación de una socia en el concurso de maquillaje Mary Kay , el concurso 
consistía en hacerse una foto antes de maquillarse con los productos Mary Kay, 
hacerse otra foto después de maquillarse, detallar el paso a paso y colgarlo todo en la 
web de Mary Kay. Las tres concursantes más votadas, ganarían un premio de 2000€. 
Nuestra socia quedó entre las tres primeras y ganó el premio de 2000€ que donó 
íntegramente a la Asociación colaborando así con nuestra lucha de recaudar fondos 
para la investigación de las Distrofias Musculares de Duchenne y Becker. 
 

- Fiesta de Bonmatí (Gerona), participamos con mesa de información y recaudación 
de fondos en la que ofrecíamos camisetas, bisutería artesana hecha por socias a 
cambio de donaciones. Además, sorteamos un lote gentileza de San Narcís Asesor de 
Productos Ibéricos. 

 
- Participamos en la fiesta Mayor de Sant Narcís (Gerona) con una mesa de 

información y captación de fondos. Contamos con las colaboraciones de Belleza 
Margarita y Peluquería Modreans de Bonmatí, que proporcionaron un stand de  
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Maquillaje fantasía para niños a cambio de un donativo para nuestra Asociación. 
 

- Encuentro Benéfico de Tapones del Sur en Dos Hermanas (Sevilla), contamos 
con un stand de información y captación de fondos. 

 

- Organización del II Zumba Fitness Benéfico a favor de Duchenne Parent 
Project España, celebrado en el Polideportivo Municipal de Alcobendas "José 
Caballero", para recaudar fondos para investigación. En este evento dimos difusión a 
la enfermedad y a la Asociación y realizamos entre los asistentes un sorteo de 
productos donados. 

 

- Presencia en la 2ª Muestra de Asociaciones Locales en el Parque de los Álamos 
de Bormujos (Sevilla), contando con un stand de información y captación de fondos. 

 

- JAM SESSION SOLIDARIA  con la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker, 
celebrada el 30 de junio en Bescano (Girona) y organizada por el grupo de música 
Time Machine y el restaurante Mas Llunes y Can Sidera. Los asistentes podían cantar 
y tocar los instrumentos cedidos por Time Machine. 

El restaurante Mas Llunes, donó todas las ganancias que obtuvo durante la jornada 
por los asistentes al evento así como los beneficios que obtuvo de la venta de huevos 
de gallina. 

Contamos con un stand de información y recaudación de donativos para la 
Asociación y sorteamos un lote de productos ibéricos donados por San Narcís para la 
Distrofia Muscular de Duchenne en Bescano. 

 

- Teatre Solidari y Sesión Informativa en Bonmatí (Gerona).  

El 16 de junio la compañía de teatro Los manaiers d’ Amer, representó la obra “Ens 
ha caigut la sogra”. Esta obra de teatro solidaria se realizó en la sala polivalente de 
Bonmatí, cedida por el Ayuntamiento que también asumió el gasto de iluminación de 
la sala. La Organización de fiestas donó la recaudación del servicio de bar dispuesto 
para los asistentes. Nuestra Asociación dispuso un stand de información y captación 
de fondos, asistieron 190 personas que realizaron donaciones. 

El 18 de junio tuvo lugar en Bonmati una charla informativa ofrecida por el pediatra 
Dr. Gustavo Egues Cachau del servicio del Cap d’Angles. Asistieron 50 personas 
entre ellas el Sr. Alcalde de Bonmatí, Marc García Nadal. A todos los asistentes se 
les repartieron trípticos de la Asociación. 
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- Participación en la Fiesta Infantil y Juvenil de Sant Feliú de Pallerols, contamos 
con la colaboración de Estética Margarita en nuestro stand de información y 
captación de fondos, que realizó maquillaje de fantasía para niños a cambio de un 
donativo para la Asociación.  

Desde nuestro stand, realizamos además tres sorteos de productos donados: galletas 
gentileza de la pastelería de San Feliú de Pallerols, un lavado de coche en la 
gasolinera d’Amer y un menú para dos personas en el restaurante Can Marcel y 
recibimos donaciones a cambio de productos de Patchwork donados por el Blog 
Krispetetta. 

 
- Colaboración de la Gasolinera Castadón en nuestra recaudación de fondos 

donando durante todo el mes de julio, 1 céntimo de euro por cada litro repostado en 
su estación, dicha colaboración fue difundida por Radio Ecofm Ourense. Todo el 
dinero recaudado con esta campaña, se destinó a nuestro fondo de investigación. 

 

- Celebración del II Encuentro de Familias en el centro CREER de Burgos. 
Contamos con las ponencias del Dr. Nascimento y la Fisioterapeuta Silvia González. 

 
- La organización de la 35ª Edición de la Cantada de Habaneras de la Feria de San 

Narciso de Girona, tuvo un gesto solidario con Duchenne Parent Project durante el 
evento musical del grupo Terra Endins que comenzó su actuación, con la lectura de 
un manifiesto explicativo sobre la enfermedad y además, se montaron diferentes 
stands en la plaza de la Catedral, en los que se podía comprar camisetas y depositar 
dinero en nuestras huchas.  

A este evento se le dio gran difusión puesto que estuvo presente en todos los medios 
de comunicación locales, además, el Ayuntamiento de Gerona, distribuyó el 
programa de fiestas buzón a buzón, lo que repercutió indirectamente en la 
divulgación de información de la enfermedad y de nuestra Asociación a muchísima 
gente.  

 

- Sorteo de la Gran Cesta de Navidad de productos donados en Girona. El premio se 
otorgaba a quien tuviera el número de papeleta coincidente con los 4 últimos dígitos 
del Premio Gordo de la lotería de Navidad.  

El número agraciado fue el 2246 y la cesta fue para una de nuestras socias de Madrid, 
que a su vez donó todos los productos a distintas asociaciones de Girona, los 
alimentos al Banco de Alimentos, el material didáctico a Cáritas y los juguetes a la 
Cruz Roja. El resto de productos están a la venta y los donativos irán a nuestro fondo 
de investigación. 
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La Gran Cesta de Navidad, estuvo expuesta en el centro cívico del Barrio Viejo del 
Mercadal de Girona y las papeletas del sorteo fueron diseñadas e impresas por el 
Ayuntamiento. Transportes Souto, se encargó voluntariamente de hacer llegar 
papeletas al resto de España.  

Además de la venta de papeletas por parte de voluntarios, varios comercios de la 
ciudad colaboraron como puntos de venta. 

 

- Puesta en marcha de “Teaming”, iniciativa solidaria que consiste en recaudar de 
los usuarios que se inscriben en el servicio, micro-donaciones de 1 euro destinadas a 
distintas causas sociales. 

 

- Sorteo de una camiseta para celebrar la consecución de los primeros “1000 Me 
gusta” en nuestra página de Facebook. El 25 de agosto del 2013, logramos una de 
nuestras metas, como propósito inicial de nuestro salto a las redes sociales, nos 
planteamos llegar a un mínimo de 1000 seguidores en nuestro Facebook, señal de que 
la labor de difusión de esta enfermedad y el deseo de darnos a conocer, estaba 
funcionando. 

Casi antes de lo previsto, teníamos esos mil seguidores, mil personas que leían sobre 
nuestra Asociación, nuestras metas, nuestros eventos, la información médica que 
publicamos...etc. Y como lo prometido es deuda, hicimos el sorteo de una camiseta 
para celebrarlo. 

A cada persona representada por un “ME GUSTA” se le puso nombre y dichos 
nombres se incluyeron en una gran caja. Una voluntaria de la Junta, como 
representante y encargada de la Atención a las Familias, grabó un vídeo en el que 
todos pudimos ver quien había sido la agraciada de tan original sorteo. 

Actualmente contamos ya con más de 1700 seguidores, y hemos decidido realizar un 
nuevo sorteo a los 2000. 

Para los que trabajamos de manera voluntaria en este proyecto ofreciendo 
información y ayudando a las personas afectadas, amigos y familiares, es 
reconfortante ver cada día cómo conseguimos abrirles una ventanita a la esperanza, 
cómo hacemos que se sientan identificados y acompañados por los que desde detrás 
de un teclado, les hacemos partícipes de nuestra lucha y les mostramos que hay 
esperanza y que no vamos a dejarnos vencer fácilmente. 
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- Recibimos donaciones desde los geriátricos San Xoan Do Río y Nuestra Señora 
del Carmen en Sober (Lugo), en los que los residentes realizan manualidades, las 
venden y el dinero recaudado, lo ingresaron posteriormente en la cuenta de la 
Asociación. La iniciativa surgió después de que conocieran nuestra Asociación por 
una publicación en un periódico de Ourense, se pusieron en contacto con nosotros y 
nos ofrecieron su ayuda y colaboración. 

 

 

- Participación en la XVIII Muestra de Asociaciones en las fiestas de la Merçè de 
Barcelona. Feder nos invitó a participar junto con un número significativo de 
entidades representantes de movimientos sociales, culturales, juveniles, de salud y 
personas discapacitadas entre otros. Continuamos así con nuestra política de dar la 
máxima difusión de la enfermedad y de la Asociación para lograr con ello nuestro 
principal propósito. 

En nuestro stand pudimos hablar con la gente que se acercaba a conocernos, contarles 
quiénes somos y por qué nos hemos unido. Proporcionamos información sobre las 
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker y compartimos experiencias con otras 
Asociaciones. 

 

 

- Lanzamiento en las redes sociales de un vídeo hecho con “Videoscribe” de 
difusión de la Asociación, captación de fondos y socios, realizado de forma 
altruista por un miembro de la Junta Directiva.  

En este vídeo se explica quiénes somos, lo que hacemos, qué es la enfermedad y las 
formas que hay de colaborar con nosotros recaudando fondos para la investigación. 

 

- Festival Benéfico celebrado en Xunqueira de Espadañedo el día 14 de septiembre, 
contando con la actuación del grupo juvenil “Las Supernenas”, el cantautor Juan 
Fernández Hermida, el caricaturista Omar Pérez (estuvo más de 2 horas pintando 
caricaturas) y la Banda de gaitas “Os Xuncos”, que además de actuar, se encargaron 
de toda la organización.  

 

- Recibimos cartas de los Ayuntamientos de Vilablareix, Sant Julià de Llor i 
Bonmatí, y Cruïlles - Monells - Sant Sadurní de l'Heura (Baix Empordà de 
Girona), notificándonos la colaboración con la Asociación en todos los eventos que 
se realicen en sus poblaciones. 



MEMORIA DE ACTIVIDADES – EJERCICIO 2013 
 

ASOCIACIÓN 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

CIF 
G25647587 

UNIDAD MONETARIA 
EURO 

 

 

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA asociación sin ánimo de lucro.                                                           MEMORIA DE ACTIVIDADES 2013  
 Página 13 de 30 

 

 
 

- Entrevista a nuestra colaboradora Mercedes Pardo en las fiestas de Anglès. La 
difusión es casi tan importante como la propia recaudación. 

 
- La compositora Carla Armas, nos regaló una canción para la Asociación. 

 

- Mañana Solidaria por Duchenne en Jerez de la Frontera (20 de Octubre en 
Cádiz). Participamos con un stand de información y actividades de manualidades 
para niños. En este evento contamos con la colaboración de un grupo Scout y con la 
Asociación Juvenil Main. 

El objetivo del evento fue como siempre, hacer difusión de la enfermedad y en este 
caso concreto, crear concienciación entre los más pequeños.  

Onda Jerez entrevistó a la Tesorera de la Asociación y a la socia colaboradora que 
organizaba el evento, contribuyendo así a la difusión de la enfermedad y de la 
Asociación. 

 
- Evento realizado en Jerez de la Frontera el 3 de noviembre. Contamos con la 

colaboración del grupo Animaciones Senda, la Ciudad de los Niños que nos 
cedieron el espacio, el gran mago Fran, ZOOTECNIA JEREZANA que nos regaló el 
conejo que se sorteó y la Asociación Juvenil Main que participó realizando pinta-
caras y globoflexia para los niños. En este evento hicimos difusión de la enfermedad 
y de la Asociación, además de recaudar donaciones con el mercadillo de juguetes 
solidarios. 

 
- Asistencia a la Conferencia Anual de ACTION DUCHENNE celebrada el 8 y 9 

de noviembre, nuestra responsable internacional de la Sección de Investigación de 
Duchenne Parent Project España, acude en representación de la Asociación. 

 

- Entrevista a dos socias en la radio RAC1, para divulgación e información de la 
Asociación.  

 

- Presencia en el III Festival de Participación Ciudadana por parte de la Asociación 
de Padres AMPA IES SIBERIA EXTREMEÑA (Badajoz), que realizó un 
MERCADILLO SOLIDARIO en el que han recaudado fondos para nuestra 
Asociación.  
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- Exposición y venta de cuadros en Girona. La exposición se inauguró el 8 de 
noviembre y contó entre las obras con un cuadro donado por la Baronesa Thyssen-
Bornemisza además de cuadros donados por 23 artistas.  

Espai La Caixa cedió sus instalaciones para la muestra y su sala de actos para la 
inauguración.  

El acto fue inaugurado por el Sr. Carles Puigdemont (Alcalde de Girona) y comenzó 
con una pequeña conferencia para la que contamos con la colaboración de los 
Doctores Andrés Nascimento, Carlos Ortez y Gustavo Egües. El catering fue 
ofrecido por "El Celler de Can Roca" y la floristería "La Foule", realizó la 
ornamentación del espacio.   

La venta de cuatros se efectuó hasta el 22 de noviembre y los artistas que 
participaron en este evento y que donaron sus cuadros para que recaudáramos fondos 
a modo de donativo, fueron Cio Abelli, Isaac D’Aiguaviva, Fermi Colomer, Joan 
Colomer-Camarasa, Gloria Cortina, Mangels Feliu, Isabel Garriga, Vicenç Huedo, 
Luis Mateu, Josep Ministral, Antonio Rojas, Enric Sala, Joan Abras, Joan Colomer, 
Isabel Comadira, Ignasi Esteve, Sio Garrido, Narcis Gironell, Eva Llorens, Joan 
Mateu, Teo Ortiz, Lluis Roura y Dolors Serrat. 

 

- Presencia en la II Muestra de Villancicos en Dos Hermanas (Sevilla) con 
actuaciones de coros de Campanilleros. De forma altruista, los asistentes realizaron 
donaciones y pudimos dar una difusión extensa tanto de la enfermedad como de la 
Asociación. 

 

- Proyecto “PARAGUAS SOLIDARIO” , Telefónica colabora una vez más con 
Duchenne Parent Project España, organizando el 13 de diciembre una COMIDA-
CENA SOLIDARIA de Navidad entre sus empleados, en las ciudades de Barcelona, 
Madrid, Tarragona, Lleida y Girona simultáneamente. 

 

- I FIESTA POR DUCHENNE  celebrada en Barcelona. Contamos con la ayuda del 
gran mago Xavi, AlPerroVerde, la Tresca i la Verdesca, el Ampa CEIP Brasil y la 
Asociación de Vecinos del barrio de Paraguay y Perú. 

 

- Página web www.duchenne-spain.org . Nuestra página web se actualiza 
diariamente y se ha convertido en un sitio fiable y de referencia para consulta de 
información de la enfermedad en internet, por parte de las familias y afectados 
nacionales e internacionales. Además, sirve de fuente de información para médicos e 
investigadores, así como demás profesionales del equipo interdisciplinario que 
atienden a nuestros afectados y es vía de contacto con un importante esquema de 
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investigación. Hemos recibido felicitaciones desde distintos medios por la calidad de 
la información de nuestra página web. 

 
- Partido de fútbol benéfico en Baños de Molgas (Ourense) el 29 de diciembre. Los 

equipos participantes fueron ADF MOLGAS y CF ESPADANA. Colaboraron: ADF 
Molgas, CF Espadana, Concello de Baños de Molgas, Peicar y Eco FM. 
 

- Concierto en Bonmati el 20 de septiembre en el cuál actuaron solidariamente los 
grupos: Bazaga’s, Lecupier, Sepp, Nessun Dorma, acudieron unas 50 personas que 
aportaron una donación. 
 

- Participación en el Pleno del Ayuntamiento de Girona, el 14 de octubre estuvimos 
en el pleno de Girona y desde la tribuna de entidades, explicamos la enfermedad y 
quiénes somos. Todos los partidos políticos nos dieron soporte y apoyo en los actos 
que realizamos en Girona. 
 

- Desfile Canino en San Narcís. El 19 de octubre se realizó en Girona, en el barrio de 
San Narcis, un desfile de perros organizado por Animals, en el que cada participante 
tenía que llevar una bolsa de tapones para inscribirse. Se presentaron 50 perros al 
desfile, se premió al más elegante, al más original y al mejor peinado. Contamos con 
el apoyo de las asociaciones de vecinos, el regidor del barrio y los grupos políticos de 
Girona, además como siempre, tuvimos un stand de información y captación de 
fondos. 

 
 
- Presentación en la Universidad de Psicología de Sevilla.  En el mes de noviembre, 

la persona encargada del servicio de Atención a las Familias, expuso en la 
Universidad de psicología de Sevilla, una presentación de todos los factores 
psicológicos que afectan a cada una de las personas de la familia, amigos/conocidos 
de los afectados de DMD. Explicó la enfermedad y sus características, las 
necesidades concretas de los niños en el entorno escolar y familiar y terminó la 
exposición, con recomendaciones antes de tratar a pacientes, afectados o familiares. 
También respondió todas las dudas de las personas asistentes a la charla. 

 
 

- Fondo de Investigación: en 2012 se creó un fondo de investigación con el fin de 
recaudar fondos para financiar proyectos de investigación de la enfermedad. El dinero 
recaudado hasta 2014, se donará para financiar los tres mejores proyectos de 
investigación que se presenten como candidatos. La elección correrá a cargo del 
Comité Científico y el departamento de Investigación de la Asociación. 

Una vez resuelto el concurso, realizaremos la donación del dinero recaudado en nuestro 
fondo de investigación, al centro público que corresponda para que el equipo de 
investigadores ganador del concurso, empiece cuanto antes la investigación. 
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En 2014, tenemos previsto poder costear más líneas de investigación pues tenemos 
fundaciones interesadas en financiarnos proyectos de los presentados al concurso. 

Uno de los objetivos de la Asociación para el año 2014, es conseguir que todos los 
Proyectos de Investigación que surjan en Europa, sean traídos y realizados en España. 

Los beneficiarios de todos los proyectos o líneas de investigación que logremos poner 
en marcha, serán todos los afectados por DMD a nivel mundial. 

 
** En el ANEXO de este documento, se incluyen fotos de algunas de las actividades. 
 

 

Desde el mes de marzo del 2014, contaremos con una administrativa contratada que 
realizará proyectos para solicitar subvenciones y ayudas para la Asociación. 
 
Se encargará de mantener la agenda de contactos institucionales, médicos, hospitales, 
laboratorios, etc…, de gestionar nuestras redes sociales y de actualizar los contenidos de la 
página web con noticias, artículos y demás publicaciones relacionadas con la enfermedad, 
ensayos clínicos, nuevas terapias…  
 
Además, se encargará de preparar toda la documentación necesaria para cualquier gestión de la 
Asociación, de la organización de encuentros y jornadas, y de dar soporte al servicio de 
Atención a las Familias, facilitando información por email a los afectados, familias, 
profesionales y demás personas que lo soliciten. 
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A.2) Coste y financiación de actividades: 
 
 

 
ACTIVIDAD 

 

 
COSTE 

 

FINANCIACIÓN 

Pública Recursos Propios Cuota 
Usuario 

Alquiler sala Zumba Mayo 
Instructores Zumba Junio 
Página web 
Dominio web 2013 
Dominio web 2014 
II Encuentro Familias Burgos 
Ponencia II Encuentro 
Merchandising Actividades 
Servicio de Atención a las Familias 
Campaña de tapones 
Entrevista en Canal Sur 
II Rastrillo Benéfico Asem Aragón 
Entrevista  Radio Andalucía  
Jornada "Separar bien para reciclar" 
VI Congreso Intern. Medicam. Huérf 
II Feria Patchwork 
Entrevista en Cadena Ser 
I Triangular benéfica Alcañiz 
Mercadillo mediaval Alcañiz 
VI Jornada Enferm. Neuromuscul. 
Sorteo Camiseta Sevilla 
Concurso Mary Kay 
Fiesta Bonmatí 
Fiesta Mayor Sant Narcís (Gerona) 
II Muestra asociaciones locales 
Jam Session Solidaria 
Teatre Solidari de Bonmatí 
Fiesta Sant Feliú Pallerols 
Gastolinera Castadón. 
35º Havaneras 
Feria San Narciso de Girona 
Sorteo Gran Cesta Navideña 
Puesta en marcha de “Teaming” 
Sorteo Facebook 
Geriatricos San Xoan do Rio  
XVIII Muestra Asoc. de Barcelona 
Lanzamiento “videoscribe” 
Festival Xunqueira de Espadañedo 
Cartas solidarias Ayuntamientos 
Entrevista  en las fiestas de Anglès 

651,00 € 
156,00 € 

1.922,96 € 
184,35 € 
148,29 € 
40,84 € 

383,28 € 
5.478,24 € 

0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 

 

 
 

651,00 € 
156,00 € 

(2º pago) 1.356,56 € 
184,35 € 
148,29 € 
40,84 € 

383,28 € 
5.478,24 € 

0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
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Canción Carla Armas 
Fiestas de Anglès 
Mañana Solidaria en Jerez 
Ciudad de los niños en Jerez 
Conferencia Action Duchenne 
Entrevista a dos socias radio RAC1 
III Festival participación ciudadana 
Exposición  venta de cuadros Girona  
II Muestra Villanc. Dos Hermanas 
Paraguas Solidario 
I Fiestas por Duchenne en Barcelona 
Partido de Fútbol Baños Molgas 
Concierto Bonmatí 
Pleno del Ayuntamiento de Girona 
Desfiles Camino San Narcis 
Presentación Univ. Psicol. Sevilla 
Creación Fondo de Investigación 
 

0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 

0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 
0 € 

Total:  8.964,96 €  8.398,56 €  

 
 

Las actividades con coste cero que están reflejadas en la tabla anterior, han sido financiadas o 
bien con recursos propios y personales de los miembros la Junta Directiva o con recursos que 
han facilitado las propias entidades con las que se han realizado dichas actividades, por lo 
tanto no han supuesto en ningún caso un gasto en la contabilidad de la Asociación: 

 

- Servicio de Atención a las Familias, este servicio lo prestan de forma gratuita y 
altruista miembros de la Junta Directiva de la Asociación, contribuyendo para ello de 
forma desinteresada, con sus teléfonos móviles particulares y sus tarifas planas de 
internet. 

- Campaña de Tapones Solidarios: las familias de afectados realizaron esta campaña 
con sus propios recursos, por lo tanto, ni el almacenamiento ni el transporte de los 
tapones hacia la recicladora supusieron coste alguno a la Asociación. Después la 
recicladora realizaba una donación a la Asociación. 
 

- Entrevistas en Canal Sur, Radio Andalucía Información, Cadena Ser y Radio 
RAC1: diferentes componentes de la Junta Directiva y socios, ofrecieron de forma 
gratuita las entrevistas para divulgación de la enfermedad y la Asociación. 
 

- II Rastrillo Benéfico ASEM Aragón, se reciben donativos a cambio de manualidades 
realizadas por las propias familias participantes. Las manualidades cedidas por las 
familias se exponen un día y las que sobren al final de la jornada, se las lleva otra vez 
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la familia que las realizó. 
 

- Jornada "Separar bien para reciclar" , la empresa Ecomimesis de forma solidaria y 
altrusta, recoge tapones en nuestro nombre y da información de nuestra Asociación en 
un stand. Todos los tapones recogidos, nos los hacen llegar de forma gratuita. 
 

- VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos: la asistencia a este 
congreso por parte de dos miembros de la Junta Directiva, corre a cargo de FEDER 
(Federación Española de Enfermedades Raras) que nos invita al evento como 
Asociación miembro de su Federación. 
 

- II Feria Patchwork : la familia encargada de representar a nuestra Asociación con una 
mesa informativa en esta feria, corre a cargo de forma altruista con el gasto del 
material divulgativo utilizado (trípticos y carteles). 
 

- I Triangular Benéfica Alcañiz, un colaborador de la Asociación, organiza este 
encuentro deportivo sin coste para la Asociación. El campo de fútbol es cedido por el 
Ayuntamiento, los premios que se sortearon fueron cedidos por los equipos de futbol y 
una empresa local. La comida de después del encuentro, también es cedida por el 
Ayuntamiento. 
 

- Mercadillo Medieval Alcañiz: se reciben donativos a cambio de manualidades 
realizadas por las propias familias participantes. Las manualidades cedidas por las 
familias se exponen un día y las que sobren al final de la jornada, se las lleva otra vez 
la familia que las realizó. 
 

- VI Jornadas Enfermedades Neuromusculares: no supone coste a la Asociación, 
puesto que los socios que acuden asumen sus gastos. 
 

- Sorteo Camiseta del Sevilla FC, la camiseta del Sevilla firmada por todos los 
jugadores fue donada por el club de fútbol. Las papeletas con las que se realizó el 
sorteo, corrieron a cargo de la Asociación y el coste está incluido dentro de la partida 
general de gastos de Merchandising para las Actividades. 
 

- Concurso Mary Kay: la socia participante y ganadora del concurso, dona a la 
Asociación el dinero recibido por ganar el primer premio. 
 

- Fiesta Bonmatí y Fiesta Mayor Sant Narcís (Gerona), el stand en ambos eventos fue 
cedido por los colaboradores que representaron a la Asociación. Además de aportar 
manualidades realizadas por ellos mismos para colaborar con la recaudación de fondos, 
facilitaron de forma altruista los materiales de divulgación que se facilitaban en el 
stand. 
 

- II Muestra de Asociaciones Locales, el stand de divulgación de la Asociación es 
cedido por el Ayuntamiento de Bormujos. 
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- Jam Session Solidaria, evento que organizan el grupo de música Time Machine y el 
restaurante Mas Llunes y Can Sider en Bescano (Girona). Las instalaciones y la 
comida son cedidas y los músicos actúan desinteresadamente. Las familias 
participantes colocaron de forma solidaria un stand de información de la Asociación. 
 

- Teatre Solidari de Bonmatí y Charla informativa en Bonmati:  
 
o Obra de teatro solidaria realizada por la compañía “Los manaiers d’ Amer”, las 

instalaciones son cedidas por el Ayuntamiento de Bonmatí. Rrecibimos como 
donación parte de la recaudación obtenida por las entradas vendidas. Esta 
actividad no supuso coste a la Asociación.  

o La charla ofrecida por el pediatra Dr. Gustavo Egues Cachau en Bonmatí, no 
supuso tampoco ningún coste a la Asociación.  
 

 
- Fiesta Infantil y Juvenil Sant Feliú Pallerols: el stand fue cedido por los 

colaboradores que representaron a la Asociación. Además de aportar manualidades 
realizadas por ellos mismos para colaborar con la recaudación de fondos, facilitaron de 
forma altruista los materiales de divulgación que se facilitaban en el stand. 
 
 

- Gasolinera Castadón. la gasolinera organiza la campaña solidaria de recaudación de 
fondos para la Asociación, sin que la Asociación corra con ningún gasto. Lo recaudado 
por la campaña, nos es donado para la investigación de la enfermedad. 
 

- 35ª Edición de la Cantada de Habaneras de la Feria de San Narciso de Girona, el 
Ayuntamiento nos permite montar un stand de información y recaudación de fondos. 
Los materiales utilizados para la divulgación de la Asociación, son cedidos por las 
familias colaboradoras y se intercambian camisetas por donaciones. La participación 
con el stand, no supone coste alguno para la Asociación. 
 

- Feria San Narciso de Girona, el Ayuntamiento nos permite montar un stand de 
información y recaudación de fondos. Los materiales utilizados para la divulgación de 
la Asociación, son cedidos por las familias colaboradoras y se intercambian camisetas 
por donaciones. La participación con el stand, no supone coste alguno para la 
Asociación. 
 

- Sorteo Gran Cesta Navideña, la cesta contenía productos donados 
desinteresadamente por muchas empresas, la publicidad del sorteo y la confección de  
papeletas también fueron donadas, así que no supuso ningún coste a la Asociación. 
 

- Puesta en marcha de Teaming y sorteo en Facebook: estas dos actividades las 
organizaron gratuitamente colaboradores miembros de la Asociación, sin que supusiera 
coste alguno. 
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- Geriátricos San Xoan do Rio y Ntra Sra Carmen en Sober, la trabajadora social de 
ambas residencias, organiza con los residentes un taller de manualidades que después 
intercambian por donativos , lo recaudado es después donado a nuestra Asociación. 
 

- XVIII Muestra de Asociaciones de Barcelona, participamos en el stand de FEDER, 
dando información de nuestra Asociación, el stand fue cedido gratuitamente. 
 

- Video de divulgación y captación de socios con “videoscribe”, el video es creado por 
una socia de forma desinteresada con un programa versión shareware, y cedido 
gratuitamente a la Asociación.  
 

- Festival Xunqueira de Espadañedo, el festival fue organizado por colaboradores de 
forma gratuita, el lugar cedido por el Ayuntamiento, y los productos de los sorteos 
también fueron donados. No supuso coste alguno a la Asociación. 
 

- Cartas solidarias de los Ayuntamientos (Baix Empordà de Girona) y regalo de 
canción para la Asociación por parte de la cantautora Carla Armas: el 
agradecimiento a las cartas y al apoyo ofrecido por estos Ayuntamientos, así como de 
la canción de Carla Armas, no supusieron coste alguno a la Asociación. 

 
 

- Fiestas de Anglés, se nos cedió un stand gratuitamente y los materiales de divulgación 
y los productos que se sortearon, fueron también donados por una empresa local. 
 

- Mañana Solidaria en Jerez, participamos con un stand de información para 
divulgación de la Asociación. Participaron con nosotros de forma desinteresada y 
gratuita un grupo Scout y la Asociación Juvenil Main. 
 

- Ciudad de los Niños en Jerez, contamos con varias actividades y actuaciones que 
fueron realizadas de forma gratuita por parte de animadores infantiles: espectáculo de 
magia, pinta-caras, globoflexia. Realizamos también un mercadillo de juguetes 
donados.  
 

- Conferencia Action Duchenne, nuestra representante de la sección Internacional, 
asiste a la conferencia y se sufraga los gastos de viaje y alojamiento de forma particular 
sin que suponga ningún gasto a la Asociación. 
 

- III Festival Participación Ciudadana en Badajoz, se nos cedió un stand de forma 
gratuita y realizamos un mercadillo solidario. 
 

- Exposición y Venta de cuadros donados en Girona: las instalaciones para la 
exposición fueron cedidas de forma gratuita. La organización de la exposición que duró 
casi un mes, también fue cedida gratuitamente y una vez finalizada, lo recaudado se 
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donó a la Asociación.  
 

- II Muestra de Villancicos en Dos Hermanas, una hermandad rociera organiza este 
evento de forma gratuita para la Asociación y nos donan la recaudación a su 
finalización. 
 

- Paraguas Solidario es una iniciativa de la Fundación Telefónica, que realiza una 
comida solidaria para sus empleados y el dinero recaudado lo donan a varias 
asociaciones, entre las cuales se encuentra la nuestra. En esta actividad no participó 
directamente ningún miembro de la Asociación. 
 

- I Fiesta por Duchenne en Barcelona, el stand de información nos fue cedido 
gratuitamente, los artistas y colaboradores que participaron lo hicieron de forma 
desinteresada y gratuita. No supuso tampoco coste alguno a la Asociación.  
 

- Partido de Fútbol benéfico en Baños de Molgas, el partido fue organizado por el 
club de fútbol y una vez finalizado, nos donaron lo recaudado con las entradas que 
vendieron. 
 

- Concierto Bonmatí, organizado por familias colaboradoras sin coste alguno para la 
Asociación, el stand de información fue cedido y los artistas colaboradores lo 
hicieron de forma gratuita. 
 

- La participación en el Pleno del Ayuntamiento de Girona y la presentación en la 
Universidad de Psicología de Sevilla, actividades ambas de sensibilización e 
información de la enfermedad, no supusieron coste alguno a la Asociación. 

 
- Desfile Canino en San Narcís, lo organizaron de forma gratuita una comisión del 

Ayuntamiento y una empresa local. Contamos con un stand cedido gratuitamente 
para divulgación de información.  

 
 
B) Resultados obtenidos con la realización de las actividades y/o servicios:  
 
 

Gracias a nuestro departamento de Atención a las Familias se han resuelto todas las 
dudas de afectados y familias que hemos recibido en la Asociación, consiguiendo así, 
que muchos afectados reciban servicios que mejoren su calidad de vida y que los 
familiares sepan intervenir y ayudar a los afectados.  

 
El servicio de Atención a las Familias, ha atendido a miembros y no miembros de la 
Asociación. Durante el 2013, se recibieron 585 correos electrónicos y se atendieron 
86 llamadas de consultas, tanto de España como de Sudamérica, de afectados 
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directos, familiares, profesionales clínicos y otros profesionales. 
 

Hemos realizado el seguimiento y acompañamiento de 45 familias socias y 37 no 
socias tanto por teléfono, como por sms y Whatsapp, medio mediante el cual además 
recibimos una media de 3-4 consultas diarias.  

 
Hemos contestado a todas las consultas proporcionando nosotros directamente la 
información requerida o facilitando la información necesaria para que supieran 
dónde o a quién dirigirse. 

 
Informar a las familias y apoyarlas en todo lo que ha estado en nuestras manos, ha 
sido el mayor logro obtenido. La mayoría de las familias, llegan a la Asociación 
totalmente desinformadas y sin saber qué hacer o qué camino seguir después de 
recibir el diagnóstico. 

 
Para el año 2014 se prevé duplicar el número de consultas  por la difusión que 
estamos realizando de nuestra Asociación principalmente a través de nuestra página 
web y de las redes sociales, en Facebook hasta el momento, hemos atendido 68 
consultas. 

 
 

- La participación en congresos, jornadas y eventos, nos ha permitido mejorar nuestros 
conocimientos con respecto a la enfermedad, conocer a muchos profesionales del 
sector, aunar criterios y dar a conocer nuestra Asociación.  

 
 

- Hemos logrado mediante las actividades de sensibilización y captación de recursos, 
recaudar fondos que se han destinado a nuestro Proyecto de Investigación. Para 
realizar estas actividades, la Asociación ha contado con diversos stands y mesas 
informativas en los distintos eventos en los que hemos participado, además, en la labor 
de recaudación de fondos, hemos recibido la colaboración de todos los socios 
afectados y de otras organizaciones y colaboradores. 

 
 
 
C) Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:  
 
 
En todas las actividades realizadas hemos promovido la agrupación de los pacientes de 
afecciones de Distrofia Muscular de Duchenne/Becker y la sensibilización con respecto a los 
problemas en la prevención, el tratamiento y la curación de las dos enfermedades. 
 
El principal objetivo de nuestras actividades, ha sido la difusión de información de estas 
enfermedades a los pacientes, sus familiares y los profesionales.  
 
Hemos dado respuesta desde la Asociación, a todas las consultas realizadas por afectados y 
sus familiares vía email y/o teléfono sobre cuestiones referentes a la enfermedad, 
tratamientos, investigaciones en curso, publicaciones… además de darles soporte 
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administrativo y asesoramiento en general para cualquier tema relacionado con la 
enfermedad. 
 
Hemos acompañado y apoyado a pacientes y familiares, en la asimilación el diagnóstico y la 
aceptación y curso de la enfermedad. 
 
Con nuestra web hemos promovido la difusión y divulgación de todo tipo de información 
referente a las investigaciones existentes, convirtiéndose nuestra página en herramienta de 
consulta de investigadores clínicos, médicos y demás profesionales, por lo que de esta 
forma, hemos contribuido a la consecución de mejoras en el bienestar de los enfermos de 
Distrofia Muscular de Duchenne/Becker.  
 
Desde nuestra Asociación, hemos colaborado promoviendo la investigación clínica para 
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras y curativas.  
 
También hemos colaborado facilitando información a entidades y grupos profesionales, 
como médicos, fisioterapeutas, trabajadores sociales, pedagogos, logopedas... que trabajan 
con pacientes con Distrofia muscular de Duchenne y Becker. 
 
 
 
4.-BENEFICIARIOS/AS O USUARIOS/AS DE LAS ACTIVIDADES Y /O SERVICIOS 
QUE PRESTA LA ENTIDAD:  
 
a)   Número de beneficiarios/as (cifra global y desglosada por tipos de beneficiarios/as): 
 
 
Las Distrofias Musculares de Duchenne y Becker afectan a 1 de cada 3500 a 6000 varones 
recién nacidos en todo el mundo. En España concretamente y comprobando datos existentes, 
creemos que la incidencia en  la población masculina de 0 a 30 años, es de 551 afectados 
(contando con la tasa de mortalidad de esta afección hasta la actualidad, teniendo en cuenta la 
estadística de probabilidades de nacimientos y sabiendo que en España, no hay niño varón 
nacido después de que la familia sepa el diagnóstico de un hermano, tío, tío-abuelo...). 
 
No podemos cuantificar el número de beneficiarios de nuestras actividades, puesto que si se 
consiguen resultados de la investigación que queremos promover y subvencionar, los 
beneficiarios serían todos los afectados por esta enfermedad a nivel mundial.  
 
 
b)    Clase y grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 
 
 
Con respecto a la clase y grado de atención que reciben los beneficiarios, nuestra implicación 
con la causa va desde facilitar toda la información que disponemos de la enfermedad, de las 
terapias existentes e investigaciones en curso, hasta proporcionar datos de contacto 
profesionales, de hospitales, de centros médicos o de investigación, pasando por el apoyo a 
afectados y su entorno familiar y asesorar en todo lo relativo a los afectados y el curso de la 
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enfermedad.  
 
Además con nuestras campañas de divulgación, conseguimos sensibilizar a la sociedad en 
todo lo referente a la enfermedad y las necesidades de todos los afectados y sus familias. 
 
 
 
c)    Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a: 
 
Ser afectado de las Distrofias Musculares de Duchenne o Becker, sus familias y profesionales. 
 
 
5.- MEDIOS PERSONALES DE QUE DISPONE LA ENTIDAD:  
 
 
A) Personal asalariado fijo:  
 
Número medio: Tipos de contrato: Categorías o cualificaciones profesionales: 
CERO (0)   

 
 
B) Personal asalariado no fijo:  
 
Número medio: Tipos de contrato: Categorías o cualificaciones Profesionales: 
CERO (0)   
 
C) Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios:  
 

Número: Características de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a 
la entidad: 

CERO (0)  

 
D) Voluntarios/as:  
 
Número medio: Actividades en las que participan: 

CERO (0) Todos los voluntarios son socios y/o miembros de la Junta Directiva. 
 
 
6.- MEDIOS MATERIALES Y RECURSOS CON LOS QUE CUENTA LA ENTIDAD:  
 
A) Centros o establecimientos de la entidad: 
  
Número: uno 
Características: Domicilio privado cedido por el Presidente para ser utilizado como 
domicilio fiscal de la Asociación.  
Titularidad o relación jurídica (propiedad, dº de usufructo, arrendamiento, etc.): Cesión 
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temporal de uso de domicilio privado a una persona de la Junta Directiva (Presidente). 
Localización: Avda. de Almargén, nº 106, Bormujos (Sevilla). 
Equipamiento: Cesión temporal de uso de un domicilio privado, de dos ordenadores y del 
mobiliario del domicilio a una persona de la Junta Directiva (Presidente). Además, cada 
miembro la Junta Directiva utiliza sus propios medios de forma altruista: ordenadores, acceso 
a internet, teléfonos... 
 
B) Recursos de que dispone la entidad: 
 

ENTRADAS ORDINARIAS  5.885,00 € 
  Cuotas de socios 5.885,00 € 
ENTRADAS POR DONACIONES 79.168,85 € 

  Donaciones por Eventos Varios 30.402,28 € 
  Donaciones por Paypal 
  Donaciones por sorteos 
  Donativos Mesas Informativas 
  Donativos por Camisetas 
  Donativos Campaña Airline 

737,61 € 
13.792,00 € 

816,50 € 
1.037,45 € 

428,00 € 
  Donación Campaña de Tapones 11.464,17 € 
  Donativos Particulares 20.490,84 € 

TOTAL ENTRADAS  85.053,85 € 
 
C) Subvenciones públicas: importe, origen y aplicación: 
 

 
 
 
7.- RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA:  
 
A) En el desempeño de sus funciones: 
 
La Junta Directiva no recibe retribución alguna. 

 
B) Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva: 
 
La Junta Directiva no recibe retribución alguna. 

 
8.- ORGANIZACIÓN DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTRO S O FUNCIONES 
EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD:  
 
 
Duchenne Parent Project España, opera con personas y familias que trabajan de forma altruista 
como voluntariado.  
 

No hemos recibido ninguna subvención pública. 
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Es una Asociación de ámbito nacional, con sede social y fiscal en Sevilla para las gestiones 
legales, administrativas y de coordinación operativa en eventos comunes.  
 
La Junta Directiva se encarga de las siguientes funciones: 
 

- Presidente: Representación estatal de la Asociación. 
 
- Vicepresidente: Representación de la Asociación en Cataluña y representación estatal 

después del presidente. 
 
- Tesorera y Responsable del servicio de Atención a las Familias, además de las 

funciones propias del cargo de Tesorera, se encarga de asesorar y realizar el 
seguimiento de los afectados y sus familias, así como de resolver sus consultas y 
peticiones. 

 
- Secretario: Funciones propias del cargo de secretario. 
 
- Vocal y Coordinadora de Investigación: encargada del mantenimiento y 

actualización de contenidos y noticias de investigación en la página web y redes 
sociales y de atender a profesionales y afectados en sus consultas. 

 
- Vocal y Coordinadora de Eventos y Recaudación de Fondos. 
 
- Vocal y Coordinadora de la Campaña de Recogida de Tapones. 
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9.- COMPONENTES DE LA JUNTA DIRECTIVA U ÓRGANO DE 
REPRESENTACIÓN DE LA ENTIDAD: 
 
 

NOMBRE Y APELLIDOS  CARGO 
 
José María Díaz Espejo 

 
Presidente 

 
 
Mercedes Pardo Expósito 
 

 
Vicepresidenta 

 
 
Carlos Montón Lucas 
 

 
Secretario 

 
 
María Ángeles Alonso Fernández 
 

 
Tesorera 

 
 
Mónica Fernández Moret 
 

 
Vocal 

 
 
Mary Paz Hermida González 
 

 
Vocal 

 
 
Milagros Garrido Pumar 
 

 
Vocal 
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10.- ANEXO  
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