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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. 
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- 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 A 31/12/2014:  
 
 
Número total de socios/as: 
CIENTO CINCUENTA Y CINCO (155) 
Número de personas físicas asociadas:  
CIENTO CINCUENTA Y CINCO (155) 
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 uno de nuestros principales objetivos. 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… 
 
Desde nuestra Asociación, estamos en continuo contacto con otras Asociaciones de DMD 
presentes en Europa y en el resto del mundo, puesto que somos miembros de la organización 
internacional UPPMD (Union Parent Project Muscular Distrophy)participando de forma 
activa manteniendo reuniones periódicas para trabajar de forma conjunta en encontrar una 
cura para la distrofia muscular de Duchenne y Becker.  
 
También formamos parte del Comité Ejecutivo de la organización Treat NMD, a través de 
nuestra representante internacional como representante de asociaciones de pacientes con 
enfermedades neuromusculares. 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 y 
hemos aparecido en medios de comunicación. 
 
En cuanto a las principales actividades por las que hemos obtenido difusión, donaciones y 
donativos en 2014, podemos destacar: 
  

- La organización de eventos y/o participación en eventos de terceros. 
- La colaboración de particulares y empresas que han querido recoger de forma 
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voluntaria tapones de plástico y después donarnos los beneficios obtenidos por el 
reciclaje de los mismos. 

- Donaciones a través de Mi Grano de Arena. 
- Donativos a través del grupo de Teaming DPPE. 
- La recaudación de donativos a través de nuestros productos solidarios. 
- La captación de socios en eventos y a través de la página web.  

 
Todas las donaciones recibidas en DPPE, se emplean siguiendo expresamente la normativa 
de los Estatutos de DPPE.  
 
A continuación, se describen en detalle los servicios, funciones, acciones y actividades 
realizadas en el ejercicio 2014: 
 

- Servicio de Atención a las Familias, hemos atendido a afectados, familiares, 
profesionales, socios o no socios y a nivel internacional. Se recibieron 356 correos 
electrónicos de consultas tanto de España como de Sudamérica, de afectados, 
familiares, profesionales clínicos y otros profesionales (54 solicitando información 
sobre la Distrofía Musular de Duchenne, 48 sobre nuestro registro de afectados, 73 
sobre la Asociación, 85 pidiendo información sobre tratamientos, 18 consultas de 
profesionales y 78 emails de temas varios, como información de trámites 
administrativos, reclamaciones, etc...).  
 
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 
2014 se atendieron 112 llamadas de consulta y asesoramiento de familias y afectados. 
Se realizó el seguimiento y acompañamiento de todas las familias asociadas y de 37 
no socias, mediante llamadas telefónicas, SMS y Whatsapp (medio por el que 
también recibimos consultas, una media de 1-2 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.  
 
 

- Página web www.duchenne-spain.org: nuestra página web se actualiza 
periódicamente 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 investigación que detalla las 
posibilidades de tratamiento actuales y futuras y los ensayos clínicos en curso.  
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En 2014 hemos recibido 77.242 visitas a nuestra web y se han consultado 177.849 
veces los contenidos de la misma desde España, EEUU, México, Argentina y otros 
países como puede observarse en el siguiente gráfico:  
 

  
- Redes sociales: nuestra Asociación está muy presente en las redes sociales, que 

mantenemos actualizadas día a día.  

- Facebook: actualmente contamos con dos páginas en Facebook, una pública 
seguida por 3.700 miembros https://www.facebook.com/DPPSpain en la que 
se comparte información de la enfermedad con todas las personas interesadas 
y privada que gestionamos como “grupo de autoayuda” y que está disponible 
sólo para socios. Esta página, la utilizan las familias de afectados para 
compartir su día a día, sus experiencias, cómo van afrontando las etapas y la 
evolución de la enfermedad. Para las familias con niños afectados en etapas 
tempranas de la enfermedad, es de vital importancia conocer de primera mano 
la experiencia de familias con niños afectados en fases más avanzadas. 

- Twitter : actualmente tenemos casi 400 seguidores de @DPPSpain. 

- Instagram y Youtube: acabamos de lanzar nuestra cuenta de Instagram y 
también tenemos un canal de vídeos en Youtube. 

 
- Contratación de administrativa: desde el mes de marzo de 2014, contamos con una 

administrativa que entre otras cosas, ha realizado el proyecto social “Atención 
Duchenne”, con el que podremos solicitar subvenciones y ayudas para la gestión de la 
Asociación. Con el proyecto “Atención Duchenne”, nos presentamos a la convocatoria 
de Telemaratón (Feder, Federación ASEM y Fundación Isabel Gemio) y fuimos unos 
de los beneficiarios de las mini-ayudas disponibles. 
 
Otra de las arduas tareas de la administrativa en 2014, fue conseguir para DPPE la 
declaración de Utilidad Pública, hito muy importante y a destacar de 2014, que nos 
abre las puertas a optar a ayudas de entidades privadas que el primer requisito que 
piden a las Asociaciones para poder optar a sus ayudas, es que sean de Utilidad 
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Pública. 
 
La administrativa junto con la nueva gestoría con la que trabajamos desde septiembre, 
ha llevado a cabo el análisis de los ejercicios 2012, 2013 y la contabilización del 2014. 
Desde el 1 de Enero de 2015, se contabilizan al día los movimientos bancarios. 
 
Una vez conseguida la declaración de Utilidad Pública en octubre 2014, el siguiente 
objetivo es la auditoria del 2014, otro paso más que nos permitirá optar a ayudas de 
entidades privadas, que exigen cada vez más requisitos y que solo apuestan por 
asociaciones de excelencia en cuanto transparencia en su economía. 
 
Además entre otras funciones, la administrativa se encarga de mantener la agenda de 
contactos institucionales, médicos, hospitales, laboratorios, etc…, de gestionar y 
actualizar y traducir cuando corresponde los contenidos de la página web con noticias, 
artículos y demás publicaciones relacionadas con la enfermedad, ensayos clínicos y 
nuevas terapias, de organizar reuniones, jornadas, de preparar y enviar la Newsletter,  
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 y de preparar 
toda la documentación necesaria para cualquier gestión de la Asociación, 
 
 

- Eventos, actos, reuniones y difusión: 
 
 

 

 

En Diciembre de 2013, un grupo de voluntarios 
de Gerona, organizó el sorteo de una cesta de 
Navidad, compuesta por muchos  productos todos 
ellos donados por establecimientos de la zona. El 
beneficio que obtuvieron por las papeletas, fue 
donado a nuestro fondo para la investigación.  

  

Los días 2 y 3 de Enero, DPPE estuvo en Sevilla 
en el centro comercial Plaza de Armas, 
recogiendo juguetes, libros…., para colaborar en 
el sorteo solidario que “Sevilla para niños” 
organizaba con motivo de su tercer cumpleaños. 

Cuentacuentos, pinta-caras, tómbola solidaria, 
entrega de juguetes, magia, entrega de premios 
del I Concurso de Belenes y para terminar una 
tarta muy especial preparada por Pastelería “La 
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Parisienne” de Bormujos. 

 

 

El 11 de Enero empezó un nuevo programa en la 
2 de TVE presentado por Isabel Gemio: “Todos 
somos raros, todos somos únicos”, en el que 
Duchenne Parent Project España colaboró de 
forma activa.  

  
Sumándose a nuestro propósito de difusión, 
nuestro querido Jaime se ofreció voluntario para 
dar charlas en colegios dando a conocer así la 
enfermedad y nuestra Asociación. El 13 de 
Enero visitábamos el colegio Liceo de Sorolla, 
gracias a la colaboración de María Jesús de Cen 
con C.  
 

 

 
En Enero, en el Teatro Casino de Llagostera 
(Girona), se representó la divertida comedia 
“Ens ha caigut la sogra”. 
 
Toda la recaudación de la venta de entradas fue 
donada a nuestra Asociación al fondo de 
investigación. 

  
El Ayuntamiento de Riudellots de la Selva en 
Girona, celebró el domingo 19 de Enero, un 
bonito espectáculo en el salón de actos de dicha 
localidad que consistió en un recital de 
canciones populares que salían de diferentes 
cajas, en el que participación los más pequeños. 
Parte de los beneficios fueron donados a nuestro 
fondo de investigación. 
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La asociación de voluntarios de Protección Civil 
de Ceuta organizó un torneo de Fútbol 7. El 
torneo se celebró los días 20, 21 y 22 de Enero 
en el campo José Benoliel.  
 

 

 

 
El 25 de Enero tuvo lugar en Sevilla en el 
Teatro Vista Azul de Dos Hermanas, un evento 
solidario de la mano de Jhoez y El Moli and 
Company.  
 
El espectáculo MagiaHumorizate!, fusiona 
magia y humor en el mismo escenario.  
 
Los beneficios obtenidos fueron donados a 
varias ong´s. 
 
 

 

 
El 1 de Febrero, en Ceuta se organizó un 
mercadillo solidario en el espacio “La Sala”. 
Una mezcla de arte y cultura por una buena 
causa tal como demuestra el fantástico cartel 
con el que se publicitó el evento. Días después, 
se realizó el sorteo de un lienzo y la recaudación 
de  la venta de las papeletas de dicho sorteo, 
también fue donada a nuestra Asociación. 

  

Los trabajadores de la sede Central de Caprabo 
desde Febrero y a lo largo de todo el 2014, 
pusieron en marcha un proyecto solidario de 
recogida de tapones, cuyo beneficio fue donado a 
nuestro fondo de investigación.   
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También en Febrero, la empresa MC Mutual 
inició su proyecto solidario de recogida de 
tapones en la sede de Sant Cugat, Barcelona, 
además pusieron en marcha otra iniciativa, 
colocaron una hucha cerca de la máquina de café 
para que los empleados pudieran donar los 
céntimos que les sobraran. 
 

  

Andrés Lledó, bajo el lema “MIS KILÓMETROS 
POR ELLOS”, decidió colaborar en nuestro 
trabajo de difusión, participando en los 4 Ultra 
Maratones del Desierto por DPPE. La prueba 
consiste en correr y acabar los 4 desiertos más 
duros del mundo (Sáhara, Gobi, Atacama y 
Antártida). Esta prueba en España está ganando 
muchos seguidores y en varias ocasiones ha 
copado páginas en diarios deportivos como 
Marca. 

 

 

El día 15 de Febrero, en el auditorio de La Mercé 
(Girona) tuvo lugar un Concierto Solidario a favor 
de la investigación de la Distrofia Muscular de 
Duchenne. Los beneficios de la venta de entradas 
fueron donados a nuestra Asociación. 
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En Febrero, nuestro colaborador Jordi corrió por 
Duchenne la Media Maratón de Barcelona 
después de recaudar 2.000 € a través de la  
plataforma “Mi grano de arena”. 

 

 

Nuestra vicepresidenta Merche y su familia, 
protagonistas de un reportaje en las noticias de 
TV Girona, contribuyendo así en nuestra labor de 
difusión de la enfermedad. 

 

 

El 21 de Febrero, asistimos a la Conferencia 
Internacional Parent Project Onlus (Roma). 

Asistir a este tipo de eventos, nos acerca a la 
comunidad internacional y a las últimas noticias y 
avances en la DMD/B. 

  

El pasado 2 de Marzo tuvo lugar en TVE un 
TELEMARATON para recaudar fondos para la 
investigación de las enfermedades raras. La 
recaudación saldría a concurso en forma de mini-
ayudas para la gestión de las asociaciones de 
enfermedades raras. DPPE presentó a la 
convocatoria nuestro proyecto social “Atención 
Duchenne” y conseguimos una de las mini-ayudas 
que invertimos en una aplicación para la gestión 
de la Asociación, en una licencia para el Esquema 
de Investigación de nuestra web y trípticos.  
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A principios de Marzo, se celebró en Sóller 
(Mallorca) un Campus de entrenamiento para 
corredores de montaña, el “Training Camp Tòfol 
Castanyer”. El Campus organizado por
corredor de montaña Tòfol Castanyer
la participación de varios atletas de gran prestigio 
internacional. Durante el campus 
Carrera infantil de montaña para los más 
pequeños con el objetivo de fomentar el deporte y 
las carreras. Las inscripciones fueron 
íntegramente donadas a nuestra A
nuestro fondo para la investigación. 

 

El pasado 7 de Marzo, nuestra compañera Mila 
fue entrevistada en el programa de radio Al 
Detalle. Los presentadores realizaron una perfecta 
introducción y junto con nuestra compañera, 
dieron así difusión a la enfermedad y a nuestra 
Asociación. 

 
En Marzo nuestro compañero Ge
vez la enfermedad de Duchenne/Becker a los 
medios, participando en una entrevista en el 
programa Te de Tot de TV Girona.

 

El 22 de Marzo se celebró en Madrid el Primer 
Campeonato de Tenis Vintage en favor de 
Duchenne Parent Project España
tenis El Estudiante. Como patrocinador del 
evento, contamos con el Restaurante Taberna La 
Imperial, que nos deleitó con una estupenda cena 
previa a la entrega de trofeos.  

UNIDAD MONETARIA  
EURO 
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introducción y junto con nuestra compañera, 
dieron así difusión a la enfermedad y a nuestra 

En Marzo nuestro compañero Gerardo, llevó otra 
vez la enfermedad de Duchenne/Becker a los 
medios, participando en una entrevista en el 
programa Te de Tot de TV Girona. 

se celebró en Madrid el Primer 
intage en favor de 

España en el club de 
Como patrocinador del 

Restaurante Taberna La 
una estupenda cena 
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El 22 de Marzo tuvo lugar en Llinars del Vallés, 
en Barcelona una fiesta infantil solidaria en favor 
de nuestra asociación.  

La fiesta tuvo talleres infantiles, magia, 
hinchables y los pequeños pudieron disfrutar de 
una amenizada tarde. 

 

 
El 27 de Marzo, FEDECI y el proyecto ELL@s 
recibieron de mano de La Obra Social La Caixa
una donación de 1.725 € para colaborar en la 
iniciativa “Pedaladas Solidarias” por Duchenne. 
El acto fue presidido por el jefe de zona de la 
Obra Social de La Caixa, José Carrión

 
El 29 de Marzo en TVE2, en Ceuta, los creadores 
del proyecto Ell@s, promocionan el reto de las 
Pedaladas Solidarias, el objetivo del proyecto y 
por supuesto dieron difusión a DPPE.

 

El 13 de Abril en Oviedo, tuvo lugar 
DESFILE SOLIDARIO POR
“INVESTIGAR PARA DAR VIDA”

Para la realización de este evento, contamos entre 
otros con la colaboración de la presentadora 
María Álvarez y las chicas de New Style Modelo
y con las tiendas de mayor prestigio
que presentaron sus nuevas propuestas para la 
próxima temporada.  

 

UNIDAD MONETARIA  
EURO 

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2014  
 Página 13 de 39 

 

El 22 de Marzo tuvo lugar en Llinars del Vallés, 
Barcelona una fiesta infantil solidaria en favor 

La fiesta tuvo talleres infantiles, magia, 
hinchables y los pequeños pudieron disfrutar de 

FEDECI y el proyecto ELL@s 
a Obra Social La Caixa, 
€ para colaborar en la 

iniciativa “Pedaladas Solidarias” por Duchenne. 
fue presidido por el jefe de zona de la 

Obra Social de La Caixa, José Carrión. 

en Ceuta, los creadores 
del proyecto Ell@s, promocionan el reto de las 
Pedaladas Solidarias, el objetivo del proyecto y 
por supuesto dieron difusión a DPPE. 

, tuvo lugar el I 
SOLIDARIO POR DUCHENNE, 

“INVESTIGAR PARA DAR VIDA” . 

realización de este evento, contamos entre 
otros con la colaboración de la presentadora 
María Álvarez y las chicas de New Style Modelos 

prestigio en Oviedo, 
presentaron sus nuevas propuestas para la 



MEMORIA DE ACTIVIDADES – EJERCICIO 2014 
 

ASOCIACIÓN 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

CIF 
G25647587 

UNIDAD MONETARIA 
EURO 

 

 

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA asociación sin ánimo de lucro.                                                           MEMORIA DE ACTIVIDADES 2014  
 Página 14 de 39 

 

 

 

También en Abril nos recibía la Diputada 
Concepción Veray. Desde DPPE, trabajamos para 
hacer llegar a las administraciones y organismos 
públicos nuestras necesidades y propósitos.  

 

 

Con motivo del día de San Jordi, el 23 de Abril 
colocamos un stand en la Plaza de Catalunya de 
Girona y en Castellar del Valles en Barcelona. 

  

A finales de Abril, se instaló en Alcañiz (Teruel), 
en la Plaza de España y alrededores un Mercado 
Medieval, que contó con numerosos puestos de 
artesanía y en el que participamos con un stand. 

Hubo mucha afluencia de gente que asistió a 
disfrutar del ambiente de época, de actuaciones y 
del torneo medieval entre caballeros.  

 

 

También en Abril se celebró en Alcañiz el II 
TORNEO DE FÚTBOL BENÉFICO contra la 
distrofia muscular de Duchenne/Becker, en el que 
participaron cuatro equipos de forma altruista. 

El mismo día del torneo, DPPE fue invitada a una 
comida preparada por las amas de casa de 
Albalate. 
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En  Abril, se celebró en Ceuta una carrera 
solidaria en favor de Duchenne. Cerca de mil 
personas participaron en la Carrera Solidaria 
organizada a través del Proyecto ELL@S de 
FEDECI. La carrera estuvo amenizada por 
‘Educa-Dor’ y la Asociación Cultural Arte 
Brasileira de Ceuta.  

 

 

El pasado 1 de Mayo tuvo lugar en Jerez de la 
Frontera, el evento GRAN BAILONGO CON 
DUCHENNE Y BECKER. Se celebró en la sala 
PAU Espacio Joven y además del espectáculo de 
baile, hubo un teatro de títeres para niños y 
muchos regalos.  Colaboraron con nosotros: 
Vídeo Intimate, S.L e Imagen Creative. 

  

El pasado 10 de Mayo nuestra Vicepresidenta 
Merche Pardo, nuevamente en nombre de 
Duchenne Parent Project España, acudió a una 
importante reunión con el Presidente Artur Mas, 
la señora Helena Rakosnik, don Eudald Casadesus 
(Delegado de Gobierno), don Josep Trias 
(Director de Servicios Sociales), a los que 
transmitió nuestras ideas y pretensiones, 
solicitando con ello más apoyo institucional.  
También acudieron al acto varios medios de 
comunicación 
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Todos los años en Mayo se celebra en la sierra de 
Cádiz la carrera de los 101 km en 24h. Miguel 
Hernández Gamero, es un fisioterapeuta que 
participó en la carrera y que quiso llevar la 
camiseta con el logo de nuestra Asociación para 
darnos difusión. 

  

Recibimos el apoyo de DAVID MECA, que quiso 
hacerse una foto para DPPE, con nuestra 
camiseta. 

  

 

 

 

Duchenne Parect Project España, colaboró 
activamente en la difusión e información a las 
familias para el reclutamiento de afectados para 
un ensayo con un fármaco parecido a la Viagra en 
niños con DMD. La versión digital del periódico 
El Mundo, publicó un amplio reportaje sobre este 
ensayo y  dedicó una parte del artículo a la 
importancia de la existencia de Asociaciones 
como la nuestra, haciendo referencia a DPPE.  

 

 

Los días 23 y 24 de Mayo en Pozáldez 
(Valladolid), PIRATAS DEL ASFALTO en la 7ª 
edición de  su Quedada Motera, colaboraron con 
DPPE recaudando donativos mediante distintas 
actividades que realizaron durante el fin de 
semana. El evento fue publicitado en varias 
ocasiones en el periódico digital 
www.tribunavalladolid.com. 



MEMORIA DE ACTIVIDADES – EJERCICIO 2014 
 

ASOCIACIÓN 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

CIF 
G25647587 

UNIDAD MONETARIA 
EURO 

 

 

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA asociación sin ánimo de lucro.                                                           MEMORIA DE ACTIVIDADES 2014  
 Página 17 de 39 

 

 

 

El 31 de Mayo en Girona, tuvo lugar el 
espectáculo Dansa Gegant, cuya producción 
corrió a cargo de Maria Elvira Buck-Gili y La 
Fallera Gironina. La música de Lluis Llach que 
nos cedió los derechos de utilizarla, envolvió un 
gran espectáculo en el que por primera vez  se 
fusionaron danza y los gegants típicos de Girona. 
El espectáculo fue representado en el Teatro 
Municipal de Girona y los beneficios se donaron a 
nuestro fondo para la investigación.  

  

Santi Cazorla, asturiano de Llanera, jugador de la 
Selección Española y del Arsenal en la Premier 
League, nos mostró su apoyo regalándonos su 
camiseta personalizada del partido contra Francia 
de la fase clasificatoria de España para el mundial 
Brasil 2014. En Junio, desde la plataforma “Mi 
grano de Arena”, sorteamos la camiseta entre las 
donaciones recibidas. El importe recaudado se 
destinó a nuestro fondo de investigación para la 
distrofia muscular de Duchenne. 

 

Rescatadores de cuatro continentes se 
concentraron en Gijón del 5 al 7 de Junio en el III 
ENCUENTRO INTERNACIONAL DE 
NADADORES DE RESCATE. Un congreso que 
se celebraba por primera vez en España. 
Diseñamos y confeccionamos especialmente para 
ese evento, unos “mini rescatadores” en fieltro y 
montamos nuestro stand de información. 

 

 

Un año más hemos vuelto a poner nuestro stand 
en Barcelona en las fiestas de las calles Paraguay-
Perú los días 7 al 9 de Junio.  
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El pasado 15 de Junio a las 9 de la mañana, en 
participamos en la III Andaina Solidaria de 
Xunqueira de Espadañedo (Galicia), para realizar 
una marcha solidaria por la zona y disfrutar de sus 
bonitos paisajes. Parte del beneficio obtenido por 
las inscripciones, fue donado a nuestro fondo para 
la investigación de la enfermedad de Duchenne y 
Becker. 

 

 

El 29 de Junio en Barcelona, en las instalaciones 
de la Peña Barcelonista Barcino tuvo lugar un 
torneo solidario de fútbol 7 a lo largo de toda la 
jornada. La competición se realizó entre 16 
equipos. Los beneficios obtenidos por la 
inscripción de los equipos, fueron a nuestro fondo 
de investigación. Colaboraron en este evento, la 
peña Barcelonista Speed-58 y la Asociación de 
Peñas del Barça. 

 

 

También en Junio, el Ceset Girona de Basquet 
durante los actos de fin de temporada y gracias a 
la colaboración de varios establecimientos del 
barrio de Santa Eugenia (Girona), organizó una 
rifa benéfica en favor de DPPE. La recaudación 
de la rifa fue donada íntegramente a nuestro fondo 
para la investigación. 
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La Federación Ceutí de Deportistas con 
Discapacidad Intelectual (FEDECI), a través del 
Proyecto Ell@s, donó a DPPE la recaudación 
conseguida por cinco parejas de peregrinos que a 
lo largo de diez días de pedaladas, han realizado 
el Camino de Ceuta a Santiago en bici con el 
único fin de recaudar fondos para 
marcha de un nuevo proyecto de investigación.

A través del Proyecto Ell@s, se han realizado este 
año otras muchas actividades a favor de 
Duchenne, cuyas recaudaciones fueron  
acumuladas y entregadas junto con la de las 
Pedaladas Solidarias. 

 

El 26 de julio en Bonmatí (Girona), se celebró 
una noche de DJ´s a favor de Duchenne/Becker. 
Las entradas (donativos) de 3 
consumición y la oportunidad de disfrutar de la 
música de DJ EDU, DJ DOMY, DJ VÉLEZ y DJ 
SERX entre otros. 

 

En Agosto, Pedro Barcelona, Laura Ibarra, Xavi 
Martí, Iván Gutiérrez, Ramón Alca
Emilio Gálvez, se propusieron un reto por 
Duchenne y lo cumplieron. En la primera imagen, 
ascensión al Canigó (2784 mts.) y 
imagen desde el Moncal a (3077 mts

 

El 30 de Agosto desde Vigo con la intención de 
darnos a conocer e intentar que muchas más 
personas se unan a nuestra causa, participa
la carrera “24 horas de Vigo”. Un equipo mixto 
formado por 12 componentes particip
Duchenne. 
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El 7 de Septiembre, se celebró el primer Día 
Mundial de la Concienciación de Duchenne y 
desde DPPE nos organizamos para participar en 
este día tan importante. Los padres y 
colaboradores de DPPE nos concentramos 
principalmente en tres provincias, Madrid, Girona 
y Sevilla, pero sabemos que en muchos puntos 
geográficos nos apoyaron en este día y se 
realizaron actividades informativas con suelta de 
globos incluida, una forma simbólica de decir 
adiós a Duchenne. 

En MADRID, hizo acto de presencia el famoso 
D.J Carlos Jean, que muy amablemente atendió a 
los medios, a sus fans y animó en todo momento a 
participar y colaborar con DPPE. Alejandra 
Pereda y Silvia Ávila, realizaron entrevistas para 
TVE y Europa Press, en las que hablaron de la 
Asociación, del significado del Día Mundial de la 
Concienciación de Duchenne y del día a día de los 
pacientes con Duchenne y sus familias. 

GIRONA: En Girona, el evento contó con la 
participación del grupo musical The Sevenners A 
continuación, el grupo de baile Enclave Girona 
amenizó el evento y después participaron varios 
artistas locales. Desde los telediarios de varios 
canales de TV (Telecinco y Cuatro), 
retransmitieron un pequeño reportaje/entrevista 
realizada a la Vicepresidenta de DPPE Merche 
Pardo, su marido Gerardo Labrada, portavoz de 
DPPE en Girona y sus mellizos Marc y Gerard 
afectados por Duchenne. 

SEVILLA: el acto fue organizado por José María 
Díaz y Mariángeles Alonso que, junto a Pepe 
Villalobos y Rocío Ruíz, ponían en marcha 
nuestra mesa informativa. Allí nos acompañaron 
Vicky Alonso y varios miembros de la Asociación 
ASENSE.  
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El 13 de Septiembre, la Real Banda De Gaitas de 
Orense, coincidiendo con la celebración del Día 
de Galicia en Asturias, dio un concierto benéfico 
en el Auditorio Príncipe Felipe de Oviedo, en 
favor de Duchenne, en el que contamos también 
con las actuaciones de los artistas gallegos Hugo 
y Yhadira. 

 

 

El pasado 28 de Septiembre, tuvo lugar la IV 
Andaina Solidaria organizada por el 
Ayuntamiento de Baños de Molgas (Galicia). 

Los participantes mientras disfrutaban de la  
travesía solidaria de 20 kms y de sus paisajes, 
colaboraban simultáneamente en la lucha por la 
investigación con DPPE. 

 

 

 

Uno de nuestros colaboradores organizó una porra 
de fútbol solidaria entre amigos y compañeros de 
trabajo, con la que llegó a recaudar la cantidad de 
2.710 € que fueron donados a nuestro fondo para 
la investigación de Duchenne. 

 

 

El 18 de Septiembre se organizó en Madrid la 
Vogue Fashion Night. El músico y productor 
Carlos Jean actuó por Duchenne durante cuatro 
horas, de forma desinteresada en la sala MAMÁ 
FRAMBOISE anfitriona de este evento, que donó 
a DPPE la recaudación de la noche. 
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El nadador profesional Álvaro Maldonado, creó 
un reto en la plataforma “Mi grano de arena”, 
cuyo objetivo era recaudar 5.000 € para 
investigación en Duchenne. El reto consistió en 
recorrer a nado la travesía La Bocaina, Lanzarote-
Fuerteventura (15 km). Álvaro cumplió el reto 
con creces y la recaudación finalmente fue 
superior a lo esperado. 

 

 

El 20 de Septiembre en el pabellón “El Barrero” 
de Bormujos (Sevilla), asistimos a una máster 
class solidaria de Zumba para recaudar donativos 
para la investigación. Durante el evento, se 
realizaron muchos sorteos. 

 

 

El 27 de Septiembre, la Hermandad de la 
Flagelación de Ceuta que nos conoció gracias a 
los componentes del Proyecto Ell@s, con la 
colaboración de ACEFEP, la Asociación de 
Natación Aguas Abiertas y la peña gastronómica 
“La Cuchara”, organizaron su III POTAJE 
SOLIDARIO, donando los beneficios del mismo, 
a nuestro fondo para la investigación. 

 

 

El 11 de Octubre en Llagostera (Girona), 
asistimos a una fiesta con música en directo y 
disfrutamos de una “ARROSSADA MOTERA” 
muy solidaria. Todo lo recaudado en este evento, 
fue donado a nuestro fondo para la investigación.  
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El pasado 14 de Octubre, nuestra Meche Pardo 
(vicepresidenta de DPPE), acompañada por Silvia 
Ávila y Juana Rodríguez, representando a DPPE, 
fueron recibidas en el Ministerio de Sanidad, 
Servicios Sociales e Igualdad,  por Susana 
Camarero Benítez (Secretaria de Estado de 
Servicios Sociales e Igualdad), César Antón 
Beltrán (Director General del Imserso) y Raquel 
Valle Escolano (Directora adjunta del Gabinete de 
la Secretaría de Estado, Servicios Sociales e 
Igualdad) que junto a Concepción Veray 
(Diputada por el PP de Girona) escucharon y se 
mostraron muy interesados en atender las 
peticiones e ideas de colaboración y ayudas que 
les propusimos. 

  

La Federación de Deportes de Montaña y 
Escalada de Ceuta (FDMEC), organizó  la II 
Marcha – Carrera por Montaña  “Integral Sierra 
Bullones”. Nuestro colaborador Javier Piñero, 
recorrió los 30 kms por Duchenne.  

En Barcelona nuestro colaborador Jordi Méndez, 
participó en la 1ª Carrera por la Esperanza 
organizada por Feder (Federación Española de 
Enfermedades Raras) y el Club Atletismo La 
Sansi, con la colaboración del Ayuntamiento de 
Barcelona. 

 

 

El pasado 14 de Octubre, uno de nuestros 
campeones, consiguió uno de sus sueños, subir al 
Moncayo. Un bonito y emotivo reportaje que una 
vez más, sirvió para dar difusión y sensibilizar 
con nuestra causa.  
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El 19 de Octubre en la Ciudad de Los Niños de 
Jerez de la Frontera, celebramos nuestro 2° 
Mercadillo Solidario contra la Distrofia Muscular 
de Duchenne/Becker. Como siempre, todos los 
donativos recogidos se destinaron a nuestro fondo 
para la investigación.  

 

 

El 29 de Octubre, en la escalera de La Catedral de 
GIRONA, el grupo Terra Endins dedicó a 
Duchenne Parent Project España, su ya tradicional 
cantada de habaneras con motivo de las fiestas de 
Sant Narcis. Allí estuvimos un año con nuestras 
huchas recaudando donativos para nuestros 
proyectos de investigación. 

 

 

El pasado 5 de noviembre, y gracias a la escuela 
de danza Rosa Founaud, fuimos los beneficiarios 
de un nuevo evento solidario en Ceuta en el 
Teatro Auditorio Revellín. La escuela de danza, 
donó los beneficios obtenidos por las entradas a 
nuestro fondo para la investigación. 

 

  

El Campus Universitario Ourense Rugby, sorteó 
como acostumbra a hacer todos los años una gran 
cesta de Navidad. Este año, un porcentaje de los 
beneficios que obtuvieron en la venta de las 
papeletas de la rifa, ha sido destinado como 
donación a Duchenne Parent Project España. 
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También en Noviembre se presentó el documental 
“La Huella de Jaime”. Otra de las cosas que 
nuestro querido Jaime Jiménez nos dejó, un 
documental para concienciar de su enfermedad, 
nuestra enfermedad. Jaime se encargó 
personalmente de realizar el guión del documental 
y el objetivo del mismo, no es otro que dar a 
conocer la realidad de la vida con Duchenne y 
concienciar de la importancia de la investigación. 

Una verdadera obra de arte presentada en Tenerife 
en el Festival MiradasDoc y cuyos beneficios van 
destinados al fondo de investigación de DPPE. 

 

 
El pasado sábado 15 de Noviembre estuvimos en 
la Plaza de Roller, Sóller (Mallorca), donde 
gracias a nuestra colaboradora Ángela, colocamos 
un stand informativo de DPPE.  

 

 

En Noviembre y de cara a la campaña de 
Navidad, lanzamos un vídeo de promoción de las 
pulseras de cinta de Ana Apezteguía que tanto 
están aportando a nuestro fondo de investigación. 

  

El 20 de Noviembre en Barcelona, se celebró el 
20 aniversario del Vall d’Hebron Institut de 
Recerca (VHIR). DPPE fue invitada a asistir 
como uno de los principales donantes para la 
investigación de la distrofia muscular de 
Duchenne. La cena se celebró en el Cosmocaixa y 
asistieron los impulsores del instituto, sus 
autoridades históricas, diferentes colaboradores 
empresariales y tecnológicos, así como los 
principales donantes. Los representantes de DPPE 
que asistieron al acto, pudieron intercambiar 
impresiones con la doctora e investigadora 
Francina Munell a la que recientemente 
asignamos una de las cuatro aportaciones 
económicas para la investigación de Duchenne. 
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El día 22 de noviembre se celebró en Pontevedra 
la I Jornada Benéfica de Emprendimiento en favor 
de Duchenne Parent Project España.  

El evento fue organizado por Pablo Tierno desde 
Aselp Coworking Center y Seele Comunicación. 
Este tipo de iniciativas nos dan visibilidad y 
contribuyen a seguir sumando fondos para 
nuestros proyectos de investigación. 

 

 

En Noviembre también realizamos el sorteo de la 
bicicleta entre los 3.000 “Me Gusta” de nuestro 
Facebook. Siguiente reto, llegar a los 5.000 “Me 
gusta”, consiguiendo así más difusión.  

 

 

El 25 de Noviembre, con motivo del Día 
Internacional para la Eliminación de la Violencia 
De Género, Duchenne Parent Project España 
estuvo presente como asociación colaboradora en 
el Teatro Filarmónica de Oviedo, donde tuvo 
lugar la representación de la obra teatral “Dos 
Mujeres Solas”, obra que reivindica la dignidad y 
la libertad de la mujer. Parte de la recaudación fue 
donada a nuestro fondo para la investigación. 

 

 

Un año más, el colegio Liceo de Sorolla, decidió 
seguir colaborando con Duchenne Parent Project 
España y volver a donarnos el beneficio 
económico que reporte la venta de los cuentos 
escritos por los niños de 5 años.  
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El pasado 5 de Diciembre en el centro municipal 
Rafael González Luna de Málaga, pudimos 
disfrutar de una “Zambombá Flamenca”. Parte del 
beneficio que se obtuvo por la venta de entradas, 
fue donado al fondo de investigación de nuestra 
Asociación.  

 
  

El grupo Ecos, a través de uno de sus miembros 
colaboradores, que a su vez es Policía Local de 
Ceuta, con la colaboración de la Consejería de 
Presidencia y Gobernación, la asociación San 
Urbano y la Federación Ceutí de Deportes para 
Discapacitados Intelectuales, han lanzado la  
“GUÍA BÁSICA PARA LA ACTUACIÓN DE 
LAS FUERZAS Y CUERPOS DE SEGURIDAD 
EN CASO DE ALCOHOLEMIA”. Los 
beneficios serán destinados a nuestro fondo para 
la investigación, sumando nuevos colaboradores 
en Ceuta que junto al Proyecto Ell@s, se unen a 
luchar por nuestra causa. 

  

Lanzamiento en Diciembre del CALENDARIO 
SOLIDARIO 2015 con la colaboración solidaria 
y altruista de los siguientes artistas y 
profesionales reconocidos: 

Montxo Armendáriz, Carlos Jean, Álvaro de 
Luna, Luis Pastor y Lourdes Guerra, la Gueto 
Brass Band, Juanra Bonet, Gonzo, Leiva, Plácido 
Domingo, los hermanos Roca y Juanjo 
Artero, Rosa. 

Javier, Emilio, Krisis, Ágatha, Manolo, Óscar 
Aranzueque, Diego Cardenal, Kikin, Óscar 
Gutiérrez, Kike Suárez, Francisco García 
Romero, Amelia, Javier Maza, Puy, Carmen, 
Teatro Berlín, CES (Escuela Superior de Imagen 
y Sonido), sala Mamá Framboise. 
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Desde el 15 hasta 19 de Diciembre, en el Centro 
de Recursos de Asociaciones de Bormujos 
(Sevilla), expusimos junto a otras asociaciones, 
nuestro particular Belén de Navidad. Una bonita 
iniciativa con la que como siempre, pretendimos 
dar a conocer los fines y propósitos de nuestra 
Asociación. 

 

 

El viernes 19 de Diciembre, tuvimos una cita en 
Alcañiz (Teruel). En esta ocasión se trataba una 
original obra de teatro en versión “playback”, con 
mucha animación para mayores y niños. 

Los beneficios que se generaron fueron donados a 
nuestro fondo para la investigación. 

 

  

El pasado 20 de Diciembre disfrutamos de una 
mañana mágica y solidaria en El Baobab de Mis 
Principitos en Alcorcón, Madrid. Taller de teatro 
infantil, pinta-caras, juegos, payasos y chuches, 
mientras los niños disfrutaban de todas estas 
actividades, a los mayores pudimos explicarles en 
qué consiste la distrofia muscular de Duchenne y 
Becker y cuál es la labor de Duchenne Parent 
Project España. Además, tuvieron la posibilidad 
de colaborar con nuestra causa. 

 

 

El 24 de Diciembre estuvimos en el polideportivo 
Florida Arena de Oviedo (Asturias), para celebrar 
la XVII Gala de la Solidaridad, un gran evento 
deportivo y de encuentro de asociaciones, en el 
que se realizó la entrega de premios y trofeos a 
los deportistas del año.  

DPPE fue invitada a participar en esta gala y allí 
pusimos nuestro stand.  
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El 31 de Diciembre, desde varias provincias de 
España, fueron muchos los colaboradores que 
corrieron la tradicional San Silvestre por 
Duchenne. Colocamos stands informativos para 
dar difusión a nuestra Asociación y para 
concienciar de la importancia que tiene la 
investigación en la enfermedad.  

 
 

- Campañas de ayuda a DPPE a través de donativos: 
 

 
- Reciclaje de tapones:  

 
Caprabo y MC Mutual  han sido dos de las empresas que este año 2014 han 
querido recoger tapones por Duchenne en algunas de sus sedes. 
 
También hemos recibido donativos por parte de voluntarios que de forma 
particular, también han recogido tapones y han llevado después a recicladoras. 

 
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.  

 
Todo lo que recaudaron por la venta de estos tapones, fue donado a nuestro 
fondo de investigación de la Asociación.  

 
- Mi grano de Arena: hemos puesto en marcha tres retos a través de la 

plataforma Mi Grano de Arena:  
 

2013-2014 “Media Maratón de Barcelona” , a finales del 2013 un 
colaborador de la Asociación, corredor no profesional, propuso el reto 
de correr la Media Maratón de Barcelona de 2014 para a través de 
patrocinadores anónimos, recaudar donativos para el fondo de 
investigación.  

 
2014: “Sorteo camiseta Santi Cazorla” , el jugador de la Selección 
Española, nos mostró su apoyo regalándonos su camiseta 
personalizada del partido contra Francia de la fase clasificatoria de 
España para el mundial Brasil 2014 y que sorteamos en junio a través 
de la plataforma. 
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2014: “Travesía La Bocaina, Lanzarote-Fuerteventura (15 km) a 
nado”  reto propuesto y conseguido por Álvaro Maldonado, cuyo 
objetivo era poder donar 5.000 € para la investigación en Duchenne, El 
reto consistió en recorrer a nado la travesía La Bocaina, Lanzarote-
Fuerteventura (15 km).  

 
- Teaming DPPE: tenemos creado un grupo para la Asociación dentro de la 

plataforma Teaming, a través de la cual recaudamos micro-donativos desde sólo 
1 € al mes.  
 
 

- Recaudación de donativos a cambio de productos de la Asociación: en el año 
2014 hemos recaudado muchos donativos a cambio de nuestros productos. 

Como novedad y por la aceptación que están teniendo, tenemos que destacar este año, 
las Pulseras de Cinta que diseñó de forma altruista para DPPE la diseñadora Ana 
Apezteguía y que elaboramos de forma artesanal y el Calendario Solidario 2015 de 
DPPE, en cuya creación, colaboraron de forma desinteresada tanto los famosos que 
aparecen en las fotos con niños Duchenne/Becker, como los fotógrafos, 
maquilladores… y en definitiva todo el elenco de profesionales que participaron de 
una forma u otra en la confección del mismo. 
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Hitos significativos del 2014: 

 

16 de Octubre: Declaración de Utilidad Pública: 

 

La declaración de Utilidad Pública por parte del Ministerio del Interior viene a suponer, 
además de un reconocimiento social de la labor de la asociación, la posibilidad de 
acogerse a una serie de beneficios fiscales y la capacidad de utilizar la mención 
“declarada de Utilidad Pública”. 

Las asociaciones declaradas de utilidad pública son las únicas que pueden aplicar los 
beneficios fiscales contenidos en la Ley 49/2002, y por lo tanto, las que generan la 
posibilidad de deducción para el donante por las donaciones realizadas (ya sean 
particulares, empresas y/o entidades colaboradoras).  

Además de esos beneficios fiscales, por el mayor control que tienen por parte de las 
Administraciones Públicas en ámbitos administrativos, contables… y por las mayores 
obligaciones que tienen con respecto al resto de asociaciones, las declaradas de utilidad 
pública tienen mejor imagen y mayor credibilidad de cara al público en general.  

La resolución favorable, nos ha permitido iniciar ya los trámites para que la Agencia 
Tributaria expida cuanto antes el certificado que garantiza que somos una de las 
asociaciones acogidas a la Ley 49/2002, certificado que ponen como condición las 
organizaciones/entidades privadas a las asociaciones, antes de realizar una donación. 

En Enero de 2015, se presentará a la Agencia Tributaria la documentación necesaria 
para que tanto socios como entidades, puedan desgravarse de las aportaciones 
realizadas en 2014 a la Asociación. 

 

Proyectos de investigación financiados por DPPE: 

 

En 2014, se han puesto en marcha cuatro proyectos de investigación financiados por 
DPPE. Los beneficiarios de todos los proyectos, serán todos los afectados por DMD a 
nivel mundial. 

Uno de los objetivos del Departamento de Investigación para 2015, sigue siendo como 
en 2014, conseguir traer investigadores y proyectos de investigación a España. 
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Los cuatro proyectos de investigación puestos en marcha por DPPE en 2014 son: 

 
Proyecto: “Nuevo antifibrótico como tratamiento de un modelo murino de déficit de 
distrofina”.  
 
Fundació Institut de Recerca de l’Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona. 
Investigador Principal: Dr. Jordi Díaz Manera. 
 
Duración: 2 años. 
Año 2014: 25.000€. 
Año 2015: 25.000€ (tras valoración resultados del primer año, previa evaluación del comité 
científico asesor y aprobación por la Junta Directiva). 
 
  

Proyecto: “Estudio de la eficacia de fármacos con capacidad de restaurar la expresión de 
distrofina en mioblastos de pacientes afectos de DMD con mutaciones nonsense, análisis 
de las causas que condicionan la variabilidad en la respuesta y evaluación de estrategias 
destinadas a aumentar esta eficacia en mioblastos humanos y en el ratón mdx”. 

HUVH: Hospital Universitario Vall d’Hebrón, Barcelona. 
VHIR: Vall d’Hebrón Institut de Recerca, Barcelona. 
GEMAT: Grupo de Ingeniería de Materiales, Institut Quimic de Sarrià, Universitat Ramon 
Llull, Barcelona. 
Investigadora Principal: Dra. Francina Munell. 
 
Duración: 2 años. 
Año 2014: 25.000€. 
Año 2015: 25.000€ (tras valoración resultados del primer año, previa evaluación del comité 

científico asesor y aprobación por la Junta Directiva). 
 
 

Proyecto: “Testado de nuevas sustancias con potencial terapéutico in vitro e in vivo para 
el tratamiento de la distrofia muscular de Duchenne”. 
 
Instituto de Investigación Sanitaria Biodonostia, San Sebastián. 
Investigadora Principal: Dra. Ainara Vallejo Illarramendi. 
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Duración: 2 años. 
Año 2014: 25.000€. 
Año 2015: 25.000€ (tras valoración resultados del primer año, previa evaluación del comité 
científico asesor y aprobación por la Junta Directiva). 
  

 

Proyecto: “Iniciar estudio piloto en modelos animales de distrofia muscular de Duchenne 
y adquirir un equipo de medida de fuerza isométrica/isotónica muscular necesario para 
la investigación”. 
  
Instituto de Investigación Sanitaria de Santiago (IDIS). 
Investigador Principal: Dr. Jesús Pérez Camiña. 
 
Año 2014: 30.511,29 €. 

 

 
 
A.2) Información económica: 
 

 
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 2014 hemos atendido a afectados, familiares, profesionales, 
socios o no socios y a nivel internacional. Se recibieron 356 correos electrónicos de 
consultas tanto de España como de Sudamérica, de afectados, familiares, 
profesionales clínicos y otros profesionales y se atendieron 112 llamadas. Se realizó 
el seguimiento y acompañamiento de todas las familias asociadas y de 37 no socias, 
mediante llamadas telefónicas, SMS y Whatsapp (medio por el que también 
recibimos consultas, una media de 1-2 diarias). 
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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. 

 
- 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 y 

las campañas DPPE, recaudar fondos que se han destinado a la financiación de 
cuatro proyectos 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 
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 
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con pacientes con Distrofia muscular de Duchenne y Becker. 
 
Hemos logrado también en 2014 un acuerdo con una importante farmacéutica, para iniciar 
en 2015 el proyecto que pondrá en marcha el 1º Registro de Afectados de 
Duchenne/Becker en España. 
 
 
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, 
estimamos 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 (se calculan 
alrededor de 250.000 casos en el mundo).  
 
 
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 de 
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 
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. 
 
 
 
 



MEMORIA DE ACTIVIDADES – EJERCICIO 2014 
 

ASOCIACIÓN 
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA 

CIF 
G25647587 

UNIDAD MONETARIA 
EURO 

 

 

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA asociación sin ánimo de lucro.                                                           MEMORIA DE ACTIVIDADES 2014  
 Página 36 de 39 

 

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) TEMPORAL Técnico Administrativo. 
 
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 colaboradores puntuales que lo hacen de forma 
altruista, 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 
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... 
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B) Recursos de que dispone la entidad: 
 

ENTRADAS ORDINARIAS  11.918,49 € 
Cuotas de socios 
Subvención Telemaratón 

11.469,68 € 
448,81 € 

ENTRADAS POR DONACIONES 167.869,39 € 
Donaciones por eventos varios   
Donativos por artículos DPPE y resto Donaciones 
Donaciones reciclaje de tapones 
Donaciones desde plataformas internet 
Donativos particulares 

66.551,65 € 
40.493,34 € 
17.393,86 € 
5.906,11 € 

37.524,43 € 

TOTAL ENTRADAS  179.787,88 € 
 
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. 

 
 
 
  

No hemos recibido ninguna subvención pública. 
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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.  
 
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. 
 
- Vicepresidenta: representación de la Asociación en Cataluña y representación estatal 

después del presidente. 
 
- Tesorera, además de las funciones propias del cargo de Tesorera, colabora en el 

Departamento de Investigación y en la gestión de proyectos para solicitar ayudas y 
subvenciones. 
  

- Secretario: funciones propias del cargo de secretario. 
 

- Vocal y Coordinadora del Departamento de Investigación: encargada de la 
coordinación de todos los miembros del Departamento de Investigación, del 
mantenimiento y actualización de contenidos y noticias de investigación en la página 
web y redes sociales, de atender a los profesionales de los sectores político, sanitario y 
farmacéutico  y de atender las consultas de los afectados relacionadas con la 
enfermedad y las vías de investigación en marcha. 

  
- Vocal y Coordinadora de Eventos y Comunicación: encargada de organizar eventos 

de difusión, de la coordinación de voluntarios y colaboradores en dichos eventos, del 
mantenimiento y actualización de las redes sociales y comunicados. 
 

- Vocal y Responsable del servicio de Atención a las Familias: encargada de asesorar 
y realizar el seguimiento de los afectados y sus familias, así como de resolver sus 
consultas y peticiones. 
 

- Vocal y Coordinadora de la Tienda Solidaria: encargada de la distribución de los 
productos de la Asociación a los distintos eventos a los que asistimos o que 
organizamos y a las personas que de forma voluntaria solicitan dichos productos. 
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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 

 
 

Silvia Ávila Ramírez 
 

Tesorera 
 

 
Mónica Fernández Moret 

 

 
Vocal 

 
 

Mary Paz Hermida González 
 

 
Vocal 

 
 

María Ángeles Alonso Fernández 
 

 
Vocal 

 
Milagros Garrido Pumar 

 

 
Vocal 

 
 


