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1.- IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD:

Denominacion: NIF:
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA| G25647587
Domicilio social:

Avda. de Almargén, n° 106

Municipio: Caodigo Postal: Provincia:
Bormujos 41930 Sevilla
Teléfono: E-mail:

685272794 info@duchenne-spain.org

Régimen juridico:
Asociacion sin animo de lucro constituida al ampaeola Ley Organica 1/2002, de 22 |de
Marzo.

Registro de Asociaciones:

Registro Nacional de Asociaciones.

Numero de inscripcion: Fecha de inscripcion:
590049. 12/02/2008

Duchenne Parent Project Espafia se cre6 en 20d8<siguientes objetivos:

- Favorecer, dinamizar y promover las investigacianestificas y médicas para que|se
pongan en marcha las terapias que permitan cusamDistrofias Musculares de
Duchenne y Becker.

- Promocionar la agrupacion de los pacientes de iafeex de distrofia muscular de
Duchenne/Becker, para poder trabajar de forma auaad en la consecucion de
posibles soluciones para mejorar su calidad de yigasibles terapias paliativas| o
curativas.

- Sensibilizar a la opinion publica y Administracigsnen los problemas de prevencion,
tratamiento, curaciéon y asistencia de estas enftades y promover las medidas y la
legislacién adecuada.

- Desarrollar y difundir la informacion sobre estageemedades a los pacientes, sus
familiares, profesionales, etc..., con el fin densgguir su mejor conocimiento|e
implicacién de los mismos.

- Potenciar todos los canales de informacion y sigsede ayudas para los asociados y
no asociados a fin de propiciar la divulgacion abei todos los afectados y gus
familiares.

- Actuar en el ambito de la familia, escuela, forrdagirofesional y relaciones, a trayés
de informacién de todos los profesionales implisadasi como ayudar a que
dispongan de todos los medios a su alcance, mersi la calidad de vida de todos
los afectados.
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- Promover la informacion, la divulgacion, la invgsiiion, la colaboracion y el estudio
gue favorezca un mejor conocimiento y cooperaciotreehospitales, centros de
investigacion y centros asistenciales y asi camitridd la consecucion de mejoras en el
bienestar de los enfermos de Distrofia MusculaDdehenne /Becker.

- Promocionar la investigacion clinica y de base esdds mencionadas dolencias para
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabditasl y curativas.

- Promover y fomentar la actuacion de voluntariadasgciacionismo para alcanzar
mejor atencion de los enfermos neuromusculares Yesuiliares.

a

- Colaborar con cuantos organismos, entidades etucisines publicas y privadas,
trabajen para mejorar la calidad de vida y la es@éa social, sanitaria, ocupacional,
deportiva, residencial y laboral de los enfermosMPMB, participando activamente
con ellos puesto que comparten los mismos objetivos

- Promover la atencion y el desarrollo de programasadtividades, dentro de |la
discapacidad, dirigidas a la infancia y juventud.

- Promover la atencion y el desarrollo de programasadtividades, dentro de |la
discapacidad, dirigidas a la mujer afectada, diredndirectamente por la enfermedad
DMD/DMB.

- Favorecer el interés, dentro de la discapacidad, lg® actividades deportivas |y
culturales y promover su desarrollo.

- Promover y desarrollar cualquier accién que, direct indirectamente, pueda
contribuir al cumplimiento de la mision de la as@odn.

- Representar a los afectados en los ambitos loqal@anciales, nacionales, estatales e
internacionales.

2.- NUMERO DE SOCIOS/AS A 31/12/2014:

Numero total de socios/as:

CIENTO CINCUENTA Y CINCO (155)

Numero de personas fisicas asociadas:

CIENTO CINCUENTA Y CINCO (155)

Numero y naturaleza de las personas juridicas astas:
CERO (0)
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3.- ACTIVIDADES DESARROLLADAS Y SERVICIOS PRESTADOS :

A.1) Relacion, caracteristicas y descripcion deecadtividad y/o servicio:

Todas las actividades realizadas tanto en esteiggercomo en los anteriores desde la
creacion de la Asociacion, se llevaron a cabo pdoemar de la existencia de la Distrofig
Muscular de Duchenne y de Becker y para hacerrliegestra Asociacion al mayor numer
de personas posibles (afectados, familiares, poofales, medios...).

O

La atencion a las familiaka sido uno de nuestros principales objetivos. idMed este
servicio, hemos conseguido informar de todo lo resf®e a la enfermedad desde ¢
diagnéstico hasta los ultimos avances o tratansepétiativos disponibles. Hemos atendid
a asociados, no asociados, afectados, familiaaegmmales e internacionales, a profesionalgs
y a toda persona o entidad que se ha interesadcomocer la enfermedad o nuestr
Asociacion, utilizando como herramientas principal difusion de informacion, nuestr
pagina welwww.duchenne-spain.org

124

Nuestra web se actualiza continuamente y ademdésra@s a conocer, informa entre otrds
cosas, de todas las vias de investigacion en marate las posibles terapias actuale
llegando asi el maximo de informacion disponibletodos los afectados, familiares
profesionales u otros colectivos, siendo por tantoreferente de consulta e informacion |a
nivel mundial. A través deww.duchenne-spain.ordnemos ayudado e informado a socio
no socios, familias y afectados en todo lo queefiere a la enfermedad en si misma,
como en la deteccion, progresion, sintomatologéamientos paliativos, experiencias.... L
web es ademas, repositorio de informacion de todque acontece en la actualidad cgn
respecto a las dos patologias, asi como de la dotacon publicada en medios, noticia
articulos de ultimos avances o ensayos clinicosa$i de investigacion...

Desde nuestra Asociacion, estamos en continuo a@ontan otras Asociaciones de DM
presentes en Europa y en el resto del mundo, pgastsomos miembros de la organizacign
internacional UPPMD (Union Parent Project Musculastrophy)participando de forma
activa manteniendo reuniones periddicas para aalokg forma conjunta en encontrar una
cura para la distrofia muscular de Duchenne y Becke

También formamos parte del Comité Ejecutivo deranizacion Treat NMD, a través d
nuestra representante internacional como repragent®e asociaciones de pacientes con
enfermedades neuromusculares. Para la divulga@dnfdrmacion de la enfermedad y d
nuestra Asociacion, ademas de organizar nuestogsogr eventos, hemos participado ¢
mesas informativas y stands en eventos realizaglost@as asociaciones u organizaciones|y
hemos aparecido en medios de comunicacion.

En cuanto a las principales actividades por lastoreos obtenido difusién, donaciones y
donativos en 2014, podemos destacar:

- La organizacion de eventos y/o participacion emtgede terceros.
- La colaboracién de particulares y empresas que cheamido recoger de forma
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voluntaria tapones de plastico y después donaw®dbeneficios obtenidos por e
reciclaje de los mismos.

- Donaciones a través de Mi Grano de Arena.

- Donativos a través del grupo de Teaming DPPE.

- Larecaudacion de donativos a través de nuestoaigios solidarios.

- La captacion de socios en eventos y a través jigiaa web.

Todas las donaciones recibidas en DPPE, se emgigaiendo expresamente la normativa
de los Estatutos de DPPE.

A continuacién, se describen en detalle los sarsgjcfunciones, acciones y actividades
realizadas en el ejercicio 2014:

- Servicio_de Atenciéon _a las Familias hemos atendido a afectados, familiares,
profesionales, socios 0 no socios y a nivel intaoral. Se recibieron 356 correos
electronicos de consultas tanto de Espafia como udlan®rica, de afectados
familiares, profesionales clinicos y otros profasies (54 solicitando informacion
sobre la Distrofia Musular de Duchenne, 48 sobesina registro de afectados, 7!
sobre la Asociacién, 85 pidiendo informacion sotvtedamientos, 18 consultas de
profesionales y 78 emails de temas varios, commrnmcion de tramites
administrativos, reclamaciones, etc...).

(v~

14

Ademas contamos con la colaboracion de un miemérka dunta Directiva que s€
encarga personalmente de este servicio de formassdt, poniendo a disposicion de
la Asociacion su teléfono para realizar un seguitoienas directo de las familias, en
2014 se atendieron 112 llamadas de consulta yrasesmto de familias y afectados
Se realiz6 el seguimiento y acompafiamiento de tladafamilias asociadas y de 37
no socias, mediante llamadas telefonicas, SMS yt¥dpp (medio por el que
también recibimos consultas, una media de 1-2adipri

Las personas que asi lo desean, contactan tambiémasotros por medio de I3
pagina web realizando sus consultas por e-maillédoted como se indica en el
parrafo anterior. Todas las consultas son contastgoroporcionando siempre la
informacion y ayuda que se nos solicita, inclusemi consultas referentes a otrds
enfermedades o consultas para otras entidadesamismgps, les remitimos a lag
personas o los lugares donde tienen que dirigirse.

- Pagina _web www.duchenne-spain.org nuestra pagina web se actualiza
periddicamente y se ha convertido en un sitio éigbte referencia para consulta de
informacion de la enfermedad en internet, por pdeelas familias y afectadog
nacionales e internacionales.

Ademas, sirve de fuente de informacién para médeasvestigadores, asi comd
demas profesionales del equipo interdisciplinatie gtienden a nuestros afectados|y
es via de contacto con un importante esquema destigacionque detalla las
posibilidades de tratamiento actuales y futurassyehsayos clinicos en curso.
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En 2014 hemos recibido 77.242 visitas a nuestra yedé han consultado 177.849
veces los contenidos de la misma desde Espafa, EMéxico, Argentina y otros

paises como puede observarse en el siguientegréfic

Sesiones

MNimero de paginas vistas

Redes socialesnuestra Asociacion estd muy presente en las remBales, que

77.242 177.849
Pais Sesiones % Sesiones B New Visitor B Retumning Visitor
1. T Sy 40070 N 51.83%
2 il Misce ge4c W 1236 %

3. I Asgenti 5,021
4 B Chile 3907 || 5.06%
5. wal Colombia 371
6 LI Pe 2068

1.566

8 iem Venerussiz 1.541
1.487

1264 | 1.64%

mantenemos actualizadas dia a dia.

Contratacion de administrativa: desde el mes de marzo de 2014, contamos cof

Facebook actualmente contamos con dos paginas en Faceboalkpublica

seguida por 3.700 miembrostps://www.facebook.com/DPPSpaam la que

se comparte informacion de la enfermedad con tladagersonas interesada
y privada que gestionamos como “grupo de autoayyapie esta disponible
sblo para socios. Esta pagina, la utilizan las lfamide afectados para
compartir su dia a dia, sus experiencias, comaaframtando las etapas y 14
evolucion de la enfermedad. Para las familias afinsnafectados en etapa
tempranas de la enfermedad, es de vital importaaciacer de primera mang
la experiencia de familias con nifios afectadosasas mas avanzadas.

Twitter : actualmente tenemos casi 400 seguidores de @DPPSpa

Instagram vy _Youtube: acabamos de lanzar nuestra cuenta de Instagra
también tenemos un canal de videos en Youtube.

administrativa que entre otras cosas, ha realizeldproyecto social “Atencid
Duchenne”, con el que podremos solicitar subvemsignayudas para la gestion dg
Asociacion. Con el proyecto “Atencion Duchenne’s moesentamos a la convocatd
de Telemaraton (Feder, Federacion ASEM y Fundalsidibel Gemio) y fuimos ung
de los beneficiarios de las mini-ayudas disponibles

Otra de las arduas tareas de la administrativaOdd,2fue conseguir para DPPE
declaracion de Utilidad Publicg hito muy importante y a destacar de 2014, que
abre las puertas a optar a ayudas de entidademdasivque el primer requisito g

UJ

\"&}

mny

I una

 |a
ria

a
nos
ue

piden a las Asociaciones para poder optar a sudasywes que sean de Utilidad
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Publica.

La administrativa junto con la nueva gestoria @gue trabajamos desde septiempre,

ha llevado a cabo el andlisis de los ejercicio22@013 y la contabilizacion del 2014.

Desde el 1 de Enero de 2015, se contabilizan dbdimovimientos bancarios.

Una vez conseguida la declaracion de Utilidad eabéin octubre 2014, el siguien

te

objetivo es la auditoria del 2014, otro paso mas igos permitird optar a ayudas |de

entidades privadas, que exigen cada vez mas rexpuigi que solo apuestan por

asociaciones de excelencia en cuanto transparemaa economia.

Ademas entre otras funciones, la administrativargerga de mantener la agendd
contactos institucionales, médicos, hospitalespritbrios, etc..., de gestionar

de
y

actualizar y traducir cuando corresponde los cotdsnde la pagina web con noticias,

articulos y demas publicaciones relacionadas caenfarmedad, ensayos clinicos

nuevas terapias, de organizar reuniones, jornaidapreparar y enviar la Newsletter,
de dar soporte al servicio de Atencién a las Famyiliacilitando informacion por email

y

a los afectados, familias, profesionales y demésopas que lo soliciten y de prepafar

toda la documentacidén necesaria para cualquieibgadt la Asociacion

Eventos, actos, reuniones y difusion

En Diciembre de 2013, un grupo de voluntar
de Gerona, organizo el sorteo de una cesta

ellos donados por establecimientos de la zona

donado a nuestro fondo para la investigacion.

i W00 T Los dias 2 y 3 de Enero, DPPE estuvo en SeV

¥ -
® NE BNVITAMOS A NUESTIO CLMIA FARCS.

SEVILLA en el centro comercial Plaza de Armgs,

Centre ComerdalPlaza de Armas
Sabadc, 4 de enerc de 2014

3 ANITOS el sorteo solidario que “Sevilla para nifia

PARANINOGS recogiendo juguetes, libros...., para colaboral

ln

[da)

Cuentacuentos, pinta-caras, tombola solida

del 1 Concurso de Belenes y para terminar

organizaba con motivo de su tercer cumpleafigs.

DS

de

Navidad, compuesta por muchos productos togdos

El

beneficio que obtuvieron por las papeletas, |fue

ila

entrega de juguetes, magia, entrega de premios

tarta muy especial preparada por Pasteleria|{La
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Parisienne” de Bormujos.

'. El 11 de Enero empezd un nuevo programa en la
‘ 2 de TVE presentado por Isabel Gemio: “Todps
somos raros, todos somos unicos”, en el |que
Duchenne Parent Project Espafia colaborg |de
forma activa.

todussumusrams‘es

Suméandose a nuestro propésito de difusio
nuestro querido Jaime se ofrecio voluntario p

dar charlas en colegios dando a conocer asi |a
enfermedad y nuestra Asociacion. ElI 13 d
Enero visitabamos el colegio Liceo de Sorollz
gracias a la colaboracion de Maria Jesus de ¢
con C.

= 5
D=

PR - Y
D B
=}

=
o

EnS Ha C(]irGUI En Enero, en el Teatro Casino de Llagoste
1A SOGRA

(Girona), se representd la divertida comed
“Ens ha caigut la sogra”.

Q)
=

o Toda la recaudacion de la venta de entradas fue
ﬂ i A donada a nuestra Asociacion al fondo de
S e SRt investigacion.

El Ayuntamiento de Riudellots de la Selva en
Girona, celebré el domingo 19 de Enero, ur
bonito espectaculo en el salén de actos de dich
localidad que consisti6 en un recital de
canciones populares que salian de diferentq
cajas, en el que participacion los mas pequefip
Parte de los beneficios fueron donados a nuest
fondo de investigacion.
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1 TOMme0 Genel %1%@@

um r: “CAMPO JOSE BENOLIEL"

mEm 21ha 230
21 Enero 21 & 22h (Samifinalas)
22 Enero 21h a 22h (Final de consolacion «

La asociacion de voluntarios de Proteccion Civ
de Ceuta organizdé un torneo de Futbol 7.
torneo se celebroé los dias 20, 21 y 22 de Ene
en el campo José Benoliel.

El 25 de Enero tuvo lugar en Sevilla en e

Teatro Vista Azul de Dos Hermanas, un evento

O

solidario de la mano de Jhoez y El Moli an
Company.

El espectaculo MagiaHumorizate!, fusiona
magia y humor en el mismo escenario.

Los beneficios obtenidos fueron donados
varias ong’s.

SABADO 1/02 14:00h

La Saia

El 1 de Febrero, en Ceuta se organizd U
mercadillo solidario en el espacio “La Sala”.
Una mezcla de arte y cultura por una buen

causa tal como demuestra el fantastico carfg

con el que se publicité el evento. Dias despué
se realiz0 el sorteo de un lienzo y la recaudacif
de la venta de las papeletas de dicho sorte
también fue donada a nuestra Asociacion.

aAprabo 00 ®
con [AETHT

Los trabajadores de la sede Central de Capr
desde Febrero y a lo largo de todo el 20
pusieron en marcha un proyecto solidario
recogida de tapones, cuyo beneficio fue donad
nuestro fondo de investigacion.

o)
r=—4

S

i

o 5 0

abo

>

de
o a
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También en Febrero, la empresa MC Mutyal

inici6 su proyecto solidario de recogida
tapones en la sede de Sant Cugat, Barce
ademas pusieron en marcha otra iniciat
colocaron una hucha cerca de la maquina de
para que los empleados pudieran donar
céntimos que les sobrarg

ge
ona,

¢afé
los

S

Andrés Lledo, bajo el lema “MIS KILOMETRO
POR ELLOS”, decidi6 colaborar en nues
trabajo de difusion, participando en los 4 U
Maratones del Desierto por DPPE. La pru
consiste en correr y acabar los 4 desiertos
duros del mundo (Sahara, Gobi, Atacama
Antartida). Esta prueba en Espafia esta gan
muchos seguidores y en varias ocasiones
copado paginas en diarios deportivos ca
Marca.

[05]

[
tra
bpa
mas
LYy
ando
ha
no

S

=

El dia 15 de Febrero, en el auditorio de La Me
(Girona) tuvo lugar un Concierto Solidario a fa
de la investigacion de la Distrofia Muscular
Duchenne. Los beneficios de la venta de entr
fueron donados a nuestra Asociacion.

2lIcCe

Qs
D =

apas
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En Febrero, nuestro colaborador Jordi corrié
Duchenne la Media Maratbn de Barcelg
después de recaudar 2.0@0 a traves de |
plataforma “Mi grano de arena”.

or
na

- T

NOTICIES MIGDIA DEL 28/02/2014
ticie

Nuestra vicepresidenta Merche y su famili
protagonistas de un reportaje en las noticias|de
TV Girona, contribuyendo asi en nuestra labor [de
difusion de la enfermedad.

5

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

Duchenne
Parent
Project

onlus

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

w
<

El pasado 2 de Marzo tuvo lugar en TVE [un

‘ELEMARA‘ON TELEMARATON para recaudar fondos para|la

estigacio” investigacion de las enfermedades raras.||La

nv

porl 'l.a"' ., , .
de las Enfermedades Raras recaudacion saldria a concurso en forma de mjni-

www.rive es/telema raton

ayudas para la gestion de las asociaciones| de
enfermedades raras. DPPE presentd a|| la
convocatoria nuestro proyecto social “Atencid
Duchenne” y conseguimos una de las mini-ayudas
que invertimos en una aplicacion para la gestion
de la Asociacién, en una licencia para el Esqugma
de Investigacion de nuestra web y tripticos.
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| CARCUIT BE

CURSES A
LA NATURA

B marg 2014

SRS

e hsfamga T

Per & dins de O & 17 anys
|nsurpunns:?’\puni'mmwa.wm

fiode e B B

A principios de Marzo, secelebréo en Solle
(Mallorca) un Campus de entrenamiento f
corredores de montafia, el “Training Camp Ti
Castanyer”. ElI Campusorganizado pc¢ el
corredor de montafia Tofol Castar, contd con
la participacion de varios atletas de gran pres
internacional. Durante el campse celebré una
Carrera infantii de montafia para los r
pequefios con el objetivo de fomentar el depo
las carreras. Las inscripciones fue
integramente donadas nuestra .sociacion para
nuestro fondo para la investigacit

El pasado 7 de Marzauestra compafiera Mi
fue entrevistada erel programa de radio /
Detalle. Los presentadoresalizaron una perfec
introduccién y junto con nuestra compafi
dieron asi difusién a la enfermedad y a nue
Asociacion.

En Marzo nuestro compaferorardo, llevo otra
vez la enfermedad de Duchenne/Becker :
medios, participando en una entrevista €
programa Te de Tot de TV Giro

=

- o)
r"‘ i“: ._al.

El 22 de Marzose celebré en Madrid el Prim
Campeonato de Tenis intage en favor d
Duchenne Parent Proje&ispafi en el club de
tenis El Estudiante.Como patrocinador d
evento, contamos con Blestaurante Taberna
Imperial, que nos deleitd cama estupenda ce
previa a la entrega de trofeos.
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La fiesta

El 22 de Marzo tuvo lugar en Llinars del Vall
en Barcelona una fiesta infantil solidaria en fa
de nuestra asociacion.

tuvo talleres infantiles, mag
hinchables y los pequefios pudieron disfruta

una amenizada tarde.

El 27 de MarzoFEDECI y el proyecto ELL@
recibieron de mano dealLObra Social La Cai,
una donacion de 1.728 para colaborar en

iniciativa “Pedaladas Solidarias” por Duchen
El actofue presidido por el jefe de zona de
Obra Social de La Caixa, José Car.

El 29 de Marzo en TVEZn Ceuta, los creador
del proyecto Ell@s, promocionan el reto de
Pedaladas Solidarias, el objetivo del proyect
por supuesto dieron difusién a DP

{.1.1. ||.rf' P4 ¥

e e e+ AT Y El 13 de Abril en Oviedo tuvo lugar el |
DESFILE SOLIDARIO POF DUCHENNE,
“INVESTIGAR PARA DAR VIDA”.

Para larealizacion de este evento, contamos ¢
otros con la colaboracion de la presentas
Maria Alvarez y las chicas de New Style Mo(s
y con las tiendas de mayprestigic en Oviedo,
que presentaron Sus nuevas propuestas pa
préxima temporada.
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También en Abril nos recibia la Diputa
Concepcion Veray. Desde DPPE, trabajamos
hacer llegar a las administraciones y organis
publicos nuestras necesidades y propadsitos.

Con motivo del dia de San Jordi, el 23 de A
colocamos un stand en la Plaza de Cataluny,
Girona y en Castellar del Valles en Barcelona.
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A finales de Abril, se instalé en Alcafiiz (Terug
en la Plaza de Espafa y alrededores un Mer
Medieval, que contd con numerosos puestos

artesania y en el que participamos con un stand.

Hubo mucha afluencia de gente que asisti0

disfrutar del ambiente de época, de actuacion
del torneo medieval entre caballeros.
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También en Abril se celebr6 en Alcaiiiz el
TORNEO DE FUTBOL BENEFICO contra |
distrofia muscular de Duchenne/Becker, en el
participaron cuatro equipos de forma altruista.

El mismo dia del torneo, DPPE fue invitada a
comida preparada por las amas de cas3
Albalate.

[o))
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En Abril, se celebr6 en Ceuta una carr
solidaria en favor de Duchenne. Cerca de

personas participaron en la Carrera Solidgria

organizada a través del Proyecto ELL@S

de

FEDECI. La carrera estuvo amenizada por

‘Educa-Dor’ y la Asociacion Cultural Art
Brasileira de Ceuta.

El pasado 1 de Mayo tuvo lugar en Jerez d

e
Frontera, el evento GRAN BAILONGO CON
3]

DUCHENNE Y BECKER. Se celebr6 en la sq
PAU Espacio Joven y ademas del espectacul

0
baile, hubo un teatro de titeres para nifios| y
"

muchos regalos. Colaboraron con nosot
Video Intimate, S.L e Imagen Creative.

El pasado 10 de Mayo nuestra Vicepresidé
Merche Pardo, nuevamente en nombre
Duchenne Parent Project Espafia, acudi6 a
importante reunién con el Presidente Artur M
la sefiora Helena Rakosnik, don Eudald Casad

(Delegado de Gobierno), don Josep Tri

(Director de Servicios Sociales), a los ¢
transmiti®6 nuestras ideas y pretensior
solicitando con ello mas apoyo institucion
También acudieron al acto varios medios
comunicacion
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Todos los afios en Mayo se celebra en la sierra de
Cadiz la carrera de los 101 km en 24h. Migyel
Hernandez Gamero, es un fisioterapeuta |que
particip0 en la carrera y que quiso llevar||a
camiseta con el logo de nuestra Asociacion para
darnos difusion.

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

[92)
O

Duchenne Parect Project Espafa, colaboro
activamente en la difusién e informacién a |las
familias para el reclutamiento de afectados para
un ensayo con un farmaco parecido a la Viagrg en
nifos con DMD. La version digital del periddic

El Mundo, publicé un amplio reportaje sobre gste
ensayo y dedic6 una parte del articulo ajla
importancia de la existencia de Asociaciopes
como la nuestra, haciendo referencia a DPPE.

Sgi,  EN LA KEDADA »5"'
MOTERA 23,24 DE Los dias 23 y 24 de Mayo en Pozaldez
MAYO TENDREMOS (Valladolid), PIRATAS DEL ASFALTO en la 72

UNA HUCHA SOLIDARIA g
A BENEFICIO DE edicion de su Quedada Motera, colaboraron

o
o
=}

. DPPE recaudando donativos mediante disti
e Asociacién o . .
? Duchenne Pasent Project actividades que realizaron durante el fin
& . & ,.\p:m:l . . .
Tt oid | contrala distrofia muscular de Duchenne y ecker semana. EI evento fue pub“CItadO en va
"NO SEAS RATA Y ECHA EN LA LATA" ocasiones en el periédico digit
Pirata de Honor de los . .
Praas dol s www.tribunavalladolid.com.
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA asociacion sin animo de lucro. MEMORIA DE ACTIVIDADES 2014

Pagina 16 de 39



MEMORIA DE ACTIVIDADES — EJERCICIO 2014

ASOCIACION

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA

CIF UNIDAD MONETARIA
G25647587 EURO

DANSH, GEGANT

captacio de fone per a !a rnuesliga:ln
de Ia distréfia muscular de Duchenne

El 31 de Mayo en Girona, tuvo lugar |d
espectaculo Dansa Gegant, cuya produc(
corrio a cargo de Maria Elvira Buck-Gili y L
Fallera Gironina. La musica de Lluis Llach q
nos cedio los derechos de utilizarla, envolvio
gran espectaculo en el que por primera vez
fusionaron danza y los gegants tipicos de Girp
El espectaculo fue representado en el Teg
Municipal de Girona y los beneficios se donara
nuestro fondo para la investigacion.

Q)

—

—

Santi Cazorla, asturiano de Llanera, jugador de
Seleccion Espafiola y del Arsenal en la Prem
League, nos mostré su apoyo regalandonos
camiseta personalizada del partido contra Fran
de la fase clasificatoria de Espafa para el mun
Brasil 2014. En Junio, desde la plataforma *
grano de Arena”, sorteamos la camiseta entre
donaciones recibidakl importe recaudado s
destindé a nuestro fondo de investigacion par
distrofia muscular de Duchenne.
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Rescatadores de cuatro continentes
concentraron en Gijon del 5 al 7 de Junio en el
ENCUENTRO INTERNACIONAL DE

NADADORES DE RESCATE. Un congreso gue
se celebraba por primera vez en Espaf

U
3|
Disefiamos y confeccionamos especialmente g
ese evento, unos “mini rescatadores” en fieltng
montamos nuestro stand de informacion.

Un afio mas hemos vuelto a poner nuestro st
en Barcelona en las fiestas de las calles Parag
Peru los dias 7 al 9 de Junio.
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Xunqueira de Espadafiedo
15- 06 - 2014

Andaing Cutta 04 Kms. | - Anda
Mo e Camenan: s

IERPOCN: 190 4 L00 X dome §
[PASEENT PROJECT mﬂ-r

El pasado 15 de Junio a las 9 de la mafana

participamos en la Ill Andaina Solidaria de

Xunqueira de Espadafiedo (Galicia), para reali
una marcha solidaria por la zona y disfrutar de|
bonitos paisajes. Parte del beneficio obtenido

T3
HU‘)E

las inscripciones, fue donado a nuestro fondo pjara

la investigacion de la enfermedad de Duchent
Becker.

Primer Torneig
Solidari

de Futbol 7
Barcelona

A favor de PAssociacié
Duchenne Parent Project

Diumenge 29 de Juny

El 29 de Junio en Barcelona, en las instalacio

=
1%
<

nes

de la Pefa Barcelonista Barcino tuvo lugar| pn

torneo solidario de fatbol 7 a lo largo de toda

jornada. La competicion se realizd entre |16

equipos. Los beneficios obtenidos por

inscripcion de los equipos, fueron a nuestro fondo

de investigacion. Colaboraron en este evento
pefia Barcelonista Speed-58 y la Asociacion
Pefias del Barca.

DISSABTE, 28 o ju
Genitre Chvio Santa EhnHllfI:ln i nites)

Festa Cloenda 201 3-_20_1 a

También en Junio, el Ceset Girona de Basq
durante los actos de fin de temporada y gracig
la colaboracion de varios establecimientos |g
barrio de Santa Eugenia (Girona), organizé U

uet
S a
lel

na

rifa benéfica en favor de DPPE. La recaudacién

de la rifa fue donada integramente a nuestro fof
para la investigacion.

ndo
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La Federacion Ceuti de Deportistas

Discapacidadntelectual (FEDECI), a través ¢
Proyecto Ell@s, doné a DPPE la recauda
conseguida por cinco parejas de peregrinos
lo largo de diez dias de pedaladas, han reali
el Camino de Ceuta a Santiago en bici col
unico fin de recaudar fondos pala puesta en
marcha de un nuevo proyecto de investiga

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

El 26 de julio en Bonmati (Girona), se cele
una noche de DJ’s a favor de Duchenne/Be
Las entradas (donativos) de€, incluian una
consumiciéon y la oportunidad de disfrutar de
musica de DJ EDU, DJ DOMY, DJ VELEZ y |
SERX entre otros.

En Agosto,Pedro Barcelona, Laura Ibarra, Xi
Marti, lvan Gutiérrez, Ramon Alla, Kala Kala y
Emilio Galvez, se propusieron un reto p
Duchenne y lo cumplieroiizn la primera imaget
ascension al Canigdé (2784 mts.)la segunda
imagen desde el Moncal 3077 mt.).

o J/msE

FEEEETE I
PIARETF IATTELS

El 30 de Ajosto desde Vigo con la intenciéon
darnos a conocer e intentar que muchas
personas se unan a nuestra causa, pamos en
la carrera “24 horas de Vigo”. Un equipo mi:
formado por 12 componentes parté por
Duchenne.
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El 7 de Septiembre, se celebré el primer 0O
Mundial de la Concienciacion de Duchenne
desde DPPE nos organizamos para participar
este dia tan importante. Los padres

—_—

a

y
en

y

colaboradores de DPPE nos concentramos

principalmente en tres provincias, Madrid, Girona

y Sevilla, pero sabemos que en muchos pun
geograficos nos apoyaron en este dia V|
realizaron actividades informativas con suelta

globos incluida, una forma simbdlica de dedci

adios a Duchenne.

En MADRID, hizo acto de presencia el famag
D.J Carlos Jean, que muy amablemente atend
los medios, a sus fans y animé en todo momen!|
participar y colaborar con DPPE. Alejand
Pereda y Silvia Avila, realizaron entrevistas pd
TVE y Europa Press, en las que hablaron de
Asociacion, del significado del Dia Mundial de
Concienciacion de Duchenne y del dia a dia d¢
pacientes con Duchenne y sus familias.

1%

GIRONA: En Girona, el evento conté con
participacion del grupo musical The Sevenners
continuacion, el grupo de baile Enclave Giro
amenizo el evento y después participaron var
artistas locales. Desde los telediarios de var
canales de TV (Telecinco y Cuatrg
retransmitieron un pequefio reportaje/entrevi
realizada a la Vicepresidenta de DPPE Merqd
Pardo, su marido Gerardo Labrada, portavoz

h=

DPPE en Girona y sus mellizos Marc y Gergrd

afectados por Duchenne.

SEVILLA: el acto fue organizado por José Marj

Diaz y Mariangeles Alonso que, junto a Pe
Villalobos y Rocio Ruiz, ponian en mardh
nuestra mesa informativa. Alli nos acompafalr

Vicky Alonso y varios miembros de la Asociacipn

ASENSE.
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El 13 de Septiembre, la Real Banda De Gaitas

Orense, coincidiendo con la celebracion del Dia
de Galicia en Asturias, dio un concierto benéfico

en el Auditorio Principe Felipe de Oviedo, |g

favor de Duchenne, en el que contamos tampi

con las actuaciones de los artistas gallegos Hugo

y Yhadira.

El pasado 28 de Septiembre, tuvo lugar la| [V
Andaina  Solidaria  organizada  por (el

Ayuntamiento de Bafios de Molgas (Galicia).

Los participantes mientras disfrutaban de
travesia solidaria de 20 kms y de sus pais:
colaboraban simultdneamente en la lucha pc
investigaciéon con DPPE.

— 0

Uno de nuestros colaboradores organiz6 una porra

de fatbol solidaria entre amigos y comparfieros
trabajo, con la que llegd a recaudar la cantidad
2.710 € que fueron donados a nuestro fondo
la investigacion de Duchenne.

El 18 de Septiembre se organizé en Madrid
Vogue Fashion Night. EI musico y product
Carlos Jean actué por Duchenne durante cug
horas, de forma desinteresada en la sala MAN
FRAMBOISE anfitriona de este evento, que do
a DPPE la recaudacion de la noche.
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El nadador profesional Alvaro Maldonado, ci
un reto en la plataforma “Mi grano de aren
cuyo objetivo era recaudar
investigacion en Duchenne. El reto consistio
recorrer a nado la travesia La Bocaina, Lanzat

Fuerteventura (15 km). Alvaro cumplio el ret

con creces y la recaudacion finalmente
superior a lo esperado.

| HASTERCLASSSOLIDIR0
EZumBA '

Y il grarse
4
P.\'B‘EMN CUBIERTO “EL BARRERO"
Evento beiéfico pur ﬁwﬁmnﬁ:m

Investigar para dar vida 3 ,.

3“'_@.‘1““‘:

El 20 de Septiembre en el pabellon “El Barre
de Bormujos (Sevilla), asistimos a una ma
class solidaria de Zumba para recaudar dona
para la investigacion. Durante el evento,
realizaron muchos sorteos.

| POTALE OLDARI

HDAD, DE LA FLAGELACION

El 27 de Septiembre, la Hermandad de
Flagelacion de Ceuta que nos conocio graci
los componentes del Proyecto Ell@s, con
colaboracion de ACEFEP, la Asociacion

Natacion Aguas Abiertas y la pefia gastronén
“‘La Cuchara”, organizaron su Ill POTAJ
SOLIDARIO, donando los beneficios del misn
a nuestro fondo para la investigacion.

5.000 € pH

=

i

= O

L

El 11 de Octubre en Llagostera (Giron
asistimos a una fiesta con musica en direct
disfrutamos de una “ARROSSADA MOTERA
muy solidaria. Todo lo recaudado en este eve
fue donado a nuestro fondo para la investigaci
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El pasado 14 de Octubre, nuestra Meche P
(vicepresidenta de DPPE), acompafada por S
Avila y Juana Rodriguez, representando a DR
fueron recibidas en el Ministerio de Sanid
Servicios Sociales e Igualdad, por Sus
Camarero Benitez (Secretaria de Estado
Servicios Sociales e Igualdad), César An
Beltran (Director General del Imserso) y Raq
Valle Escolano (Directora adjunta del Gabinetg
la Secretaria de Estado, Servicios Sociale
Igualdad) que junto a Concepcion Ve
(Diputada por el PP de Girona) escucharon
mostraron muy interesados en atender
peticiones e ideas de colaboracién y ayudas
les propusimos.

C

(7]

Q)

La Federacion de Deportes de Montana
Escalada de Ceuta (FDMEC), organiz6 lq
Marcha — Carrera por Montaiia “Integral Sie
Bullones”. Nuestro colaborador Javier Pifie
recorrié los 30 kms por Duchenne.

En Barcelona nuestro colaborador Jordi Mén(
particip6 en la 12 Carrera por la Esperg
organizada por Feder (Federacién Espafiolg
Enfermedades Raras) y el Club Atletismo
Sansi, con la colaboracion del Ayuntamiento
Barcelona.

- —

-

p—

El pasado 14 de Octubre, uno de nues
campeones, consiguié uno de sus suefios, su
Moncayo. Un bonito y emotivo reportaje que U
vez mas, sirvid para dar difusion y sensibili
con nuestra causa.
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28 MERCADILLO SOUDARIO CONTRA LA
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE ¥ BECKER
EL PROXIMO DIA 19 DE OCTUBRE VEN A LA

e : El 19 de Octubre en la Ciudad de Los Niilog de
OEJEREZOF LA FONTERA Jerez de la Frontera, celebramos nuestro| | 2°

Lo —— Mercadillo Solidario contra la Distrofia Musculgr
e ﬁ de Duchenne/Becker. Como siempre, todos| |os
:‘.“m:",::;‘”,‘;‘,::";;;“' uﬁ donativos recogidos se destinaron a nuestro fondo

oo R Q' para la investigacion.

i

L Alm:l:.ck‘r

% Id: e Parent Project

AL XA o it .

o

El 29 de Octubre, en la escalera de La Catedra|] de
GIRONA, el grupo Terra Endins dedicé | g
Duchenne Parent Project Espafia, su ya tradicignal
cantada de habaneras con motivo de las fiestag de
Sant Narcis. Alli estuvimos un afio con nuestras

huchas recaudando donativos para nuestros
proyectos de investigacion.

IJLH RETO DE LAS El pasado 5 de noviembre, y gracias a la esqguyela

2= - de danza Rosa Founaud, fuimos los beneficiafios
de un nuevo evento solidario en Ceuta en|el
Teatro Auditorio Revellin. La escuela de dan
dond los beneficios obtenidos por las entradas a
nuestro fondo para la investigacion.

N
ke

El Campus Universitario Ourense Rugby, sorted
como acostumbra a hacer todos los afios unajgran
cesta de Navidad. Este afio, un porcentaje de|los
beneficios que obtuvieron en la venta de |las
papeletas de la rifa, ha sido destinado como
donacion a Duchenne Parent Project Espafia.

11°)
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También en Noviembre se present6 el documet
“La Huella de Jaime”. Otra de las cosas ¢
nuestro querido Jaime Jiménez nos dejo,
documental para concienciar de su enfermed

nuestra enfermedad. Jaime se encar

personalmente de realizar el guidén del documer
y el objetivo del mismo, no es otro que da
conocer la realidad de la vida con Duchenng
concienciar de la importancia de la investigacio

=

—

Una verdadera obra de arte presentada en Ten
en el Festival MiradasDoc y cuyos beneficios v
destinados al fondo de investigacion de DPPE

El pasado sabado 15 de Noviembre estuvimo
la Plaza de Roller, Soller (Mallorca), don
gracias a nuestra colaboradora Angela, colocdr
un stand informativo de DPPE.

[@N)]

PULSERA SOLIDARIA

POR LA INVESTIGACIGN DE LA DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE /BECKER

En Noviembre y de cara a la campafa
Navidad, lanzamos un video de promocion de

ntal
le

un
ad,

ital

brife

Aan

en

Nnos

de
as

pulseras de cinta de Ana Apezteguia que tanto

estan aportando a nuestro fondo de investigac

O

El 20 de Noviembre en Barcelona, se celebrp
20 aniversario del Vall d’Hebron Institut dg
Recerca (VHIR). DPPE fue invitada a asi$
como uno de los principales donantes para
investigacion de la distrofia muscular d
Duchenne. La cena se celebrd en el Cosmocal
asistieron los impulsores del instituto, $l

autoridades histéricas, diferentes colaboradar'es

empresariales y tecnoldgicos, asi como ||
principales donantes. Los representantes de D
gue asistieron al acto, pudieron intercamb
impresiones con la doctora e investigadd
Francina Munell a la que recientemen
asignamos una de las cuatro aportaciol

el

ir
la

ay
IS

0S
PPE
ar
ra
te
es

econdmicas para la investigacion de Duchenne

A1
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NADA BENEFICA

1JOR
o Recoguna e fantos nars 1 mvestigachin

n s s e Duchanne
A ponburadustherne
o wr y

El dia 22 de noviembre se celebré en Pontevedra
la | Jornada Benéfica de Emprendimiento en fayor

de Duchenne Parent Project Espafia.

El evento fue organizado por Pablo Tierno de

Aselp Coworking Center y Seele Comunicacign.

Este tipo de iniciativas nos dan visibilidad
contribuyen a seguir sumando fondos p
nuestros proyectos de investigacion.

qde

dra

En Noviembre también realizamos el sorteo dg la

bicicleta entre los 3.000 “Me Gusta” de nues
Facebook. Siguiente reto, llegar a los 5.000 °
gusta”, consiguiendo asi mas difusién.

TEATRO FILARMONICA
25/Noviembre/2014
Sde i mrde
DAA INTERNACIONAL DF 1A ELIMINACION D LA VIOLENCIA
CONTHA LAS MUTERES

El 25 de Noviembre, con motivo del D
Internacional para la Eliminacion de la Violen

De Género, Duchenne Parent Project Espd

estuvo presente como asociacion colaborador
el Teatro Filarménica de Oviedo, donde tU
lugar la representacién de la obra teatral “I
Mujeres Solas”, obra que reivindica la dignida
la libertad de la mujer. Parte de la recaudacién
donada a nuestro fondo para la investigacion.
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Un afio mas, el colegio Liceo de Sorolla, dec

seguir colaborando con Duchenne Parent Project

Espafia y volver a donarnos el benefi
econdémico que reporte la venta de los cue
escritos por los nifios de 5 afios.
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ZAMBOMBA FLAMENCA

TEW BE CURBS RAvInRan

El pasado 5 de Diciembre en el centro munic

Rafael Gonzélez Luna de Malaga, pudimps

disfrutar de una “Zambomba Flamenca”. Parte

pal

del

beneficio que se obtuvo por la venta de entradas,
fue donado al fondo de investigacion de nuestra

Asociacion.

PRESENTACION DE OBRA SOLIDARIA
"Guls BAsica pars sctuscidn de las Fuorzas y Cusrpos do Beguridesd

en cases de Alcoholemia™

F =

EL JUEVES DIA 11 DE DICIEMBRE DE 2014
A LAS 20,00 HORAS
EN EL SALON DE ACTOS DEL PALACIO AUTONOMICO

Por ell@®

El grupo Ecos, a través de uno de sus miem

hros

colaboradores, que a su vez es Policia Local|de

Ceuta, con la colaboracién de la Consejeria

1
Presidencia y Gobernacion, la asociacion San
D

Urbano y la Federacion Ceuti de Deportes |
Discapacitados Intelectuales, han lanzado
“GUIA BASICA PARA LA ACTUACION DE

LAS FUERZAS Y CUERPOS DE SEGURIDAD

EN CASO DE ALCOHOLEMIA". Los
beneficios seran destinados a nuestro fondo

q
la investigacion, sumando nuevos colaboradpyes
a)

en Ceuta que junto al Proyecto Ell@s, se un
luchar por nuestra causa.

Lanzamiento en Diciembre d€ALENDARIO
SOLIDARIO 2015 con la colaboracion solidar
y altruista de los siguientes artistas
profesionales reconocidos:

Montxo Armendariz, Carlos Jean, Alvaro
Luna, Luis Pastor y Lourdes Guerra, la Gu
Brass Band, Juanra Bonet, Gonzo, Leiva, Pla
Domingo, los hermanos Roca y Jua
Artero, Rosa.

Javier, Emilio, Krisis, Agatha, Manolo, Osg
Aranzueque, Diego Cardenal, Kikin, Osg¢

Gutiérrez, Kike Suérez, Francisco Gar
Romero, Amelia, Javier Maza, Puy, Carm

Teatro Berlin, CES (Escuela Superior de Ima

y Sonido), sala Mama Framboise.
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Desde el 15 hasta 19 de Diciembre, en el Cer
de Recursos de Asociaciones de Bormuj
(Sevilla), expusimos junto a otras asociacior

L
nuestro particular Belén de Navidad. Una bmga
n

iniciativa con la que como siempre, pretendin
dar a conocer los fines y propdsitos de nues
Asociacion.

El viernes 19 de Diciembre, tuvimos una cita
Alcafiiz (Teruel). En esta ocasién se trataba
original obra de teatro en version “playback”, ¢
mucha animacién para mayores Yy nifios.

o C

Los beneficios que se generaron fueron donadg
nuestro fondo para la investigacion.

con li investigacion de ln
Dstrafin muscular de
Buchenvie/ Bechur

El pasado 20 de Diciembre disfrutamos de U
mafiana magica y solidaria en El Baobab de |N
Principitos en Alcorcon, Madrid. Taller de teat

1

tro
0s
eS,

S
tra

na
n

DS a

na
Nis

infantil, pinta-caras, juegos, payasos y chuchgs,

mientras los nifos disfrutaban de todas e

tas

actividades, a los mayores pudimos explicarles
gué consiste la distrofia muscular de Duchenn
Becker y cuél es la labor de Duchenne Par
Project Espafia. Ademas, tuvieron la posibilid
de colaborar con nuestra causa.

El 24 de Diciembre estuvimos en el polideport
Florida Arena de Oviedo (Asturias), para celeb
la XVIlI Gala de la Solidaridad, un gran even
deportivo y de encuentro de asociaciones, en
que se realiz6 la entrega de premios y trofep
los deportistas del afio.

o

DPPE fue invitada a participar en esta gala y
pusimos nuestro stand.

en

ent
ad

ar

el

192
QD

alli
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uEsTRA CAMESETAN ANEAATE v LicELA Espafia, fueron muchos los colaboradores

ATODOSSOMOSDUCHENNEBECKER

SAN SILVESTRE -}i

2014 1 v El 31 de Diciembre, desde varias provincias

corrieron la tradicional San Silvestre g
Duchenne. Colocamos stands informativos

LA . dar difusibon a nuestra Asociacion y paf
S concienciar de la importancia que tiene

DUCHENNE - BECKER
FOR BLLOS

o ©

eventosBiduchenne - spain org

investigacion en la enfermedad.

de
jue

P=NP=
=
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Py

Campaias de ayuda a DPPE a través de donativos

Reciclaje de tapones

Caprabo y MC Mutual han sido dos de las empresas que este afio 2014| han
guerido recoger tapones por Duchenne en algunsgsisedes.

También hemos recibido donativos por parte de vatios que de forma
particular, también han recogido tapones y haratlevdespués a recicladoras.

Con esta iniciativa, en primer lugar conseguimdklaada de atencién en lag
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker,

transmitimos la necesidad de investigacion en iasas.

Todo lo que recaudaron por la venta de estos tapdne donado a nuestrg

fondo de investigacion de la Asociacion.

y enguseéo lugar,

Mi_grano _de Arena: hemos puesto en marcha tres retos a través de la

plataforma Mi Grano de Arena:

2013-2014 “Media Maraton de Barcelond, a finales del 2013 un
colaborador de la Asociacion, corredor no profesiopropuso el reto
de correr la Media Maratén de Barcelona de 2014 patravés de
patrocinadores anénimos, recaudar donativos pardomtio de
investigacion.

2014: “Sorteo_camiseta_Santi_Cazorla el jugador de la Seleccién
Espafiola, nos mostr6 su apoyo regalandonos su ea@ami
personalizada del partido contra Francia de la tasificatoria de
Espafa para el mundial Brasil 2014 y que sorteangsnio a traves
de la plataforma.
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2014: “Travesia La Bocaina, Lanzarote-Fuerteventura(15 km) a

1 € al mes.

nadd’ reto propuesto y conseguido por Alvaro Maldonadayo

objetivo era poder donar 5.000 € para la invesiibgaen Duchenne, El
reto consistio en recorrer a nado la travesia LeaBa, Lanzarote-
Fuerteventura (15 km).

- Teaming DPPE tenemos creado un grupo para la Asociacion derdrta
plataforma Teaming, a través de la cual recaudama®-donativos desde solo

- Recaudacion de donativos a cambio de productos da Asociacion en el afo

2014 hemos recaudado muchos donativos a cambioedtros productos.

Como novedad y por la aceptacion que estan teniémaemos que destacar este afio,
las Pulseras de Cinta que diseiid de forma altrpigta DPPE la disefiadora Ana
Apezteguia y que elaboramos de forma artesanalCakeindario Solidario 2015 de
DPPE, en cuya creacion, colaboraron de forma dessdda tanto los famosos que
aparecen en las fotos con nifios Duchenne/Beckemo cdos fotdgrafos,
magquilladores... y en definitiva todo el elenco def@sionales que participaron de
una forma u otra en la confeccion del mismo.

-

-

B

Pen

T,
kS
b

Calendario 2015 DPPE Camiseta DPPE

Cuentos para Jaime

Pulsera Cinta de Ana Pulseras Duchenne de la
Aperteguia (pack 10 ud) Esperanza

Ratoncito Perez DPPE Taza DPFE
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Hitos significativos del 2014:

16 de Octubre: Declaracion de Utilidad Publica:

La declaracion de Utilidad Publica por parte dehiglierio del Interior viene a suponer,
ademas de un reconocimiento social de la laboradasbciacion, la posibilidad de
acogerse a una serie de beneficios fiscales y pacodad de utilizar la mencign
“declarada de Utilidad Publica”.

Las asociaciones declaradas de utilidad publicalaominicas que pueden aplicar |os
beneficios fiscales contenidos en la Ley 49/200poy lo tanto, las que generan|la
posibilidad de deduccién para el donante por lasadones realizadas (ya se€an
particulares, empresas y/o entidades colaboradoras)

Ademas de esos beneficios fiscales, por el mayotraoque tienen por parte de las
Administraciones Publicas en ambitos administrativantables... y por las mayores
obligaciones que tienen con respecto al resto agasones, las declaradas de utilidad
publica tienen mejor imagen y mayor credibilidaccdea al pablico en general.

La resolucion favorable, nos ha permitido iniciarlgs tramites para que la Agencia
Tributaria expida cuanto antes el certificado q@eagtiza que somos una de |as
asociaciones acogidas a la Ley 49/2002, certifioqu® ponen como condicion las
organizaciones/entidades privadas a las asociaiantes de realizar una donacién

En Enero de 2015, se presentara a la Agencia aributa documentacion necesaria
para que tanto socios como entidades, puedan deasggade las aportaciones
realizadas en 2014 a la Asociacion

Proyectos de investigacion financiados por DPPE:

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

Uno de los objetivos del Departamento de Invesiigapara 2015, sigue siendo como
en 2014, conseguir traer investigadores y proyaet#davestigacion a Espafa.
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Los cuatro proyectos de investigacion puestos eshagor DPPE en 2014 son:

" ~ 1 sant

Proyecto: “Nuevo antifibrético como tratamiento de un modelo murino de déficit de
distrofina”.

Fundacio Institut de Recerca de I'Hospital de lat&&reu i Sant Pau, Barcelona.
Investigador Principal: Dr. Jordi Diaz Manera.

Duracion: 2 afios.

Afo 2014: 25.000€.

Afo 2015: 25.000€ (tras valoracion resultados debgr afio, previa evaluacion del comité
cientifico asesor y aprobacion por la Junta Divegti

q_}':l:d'Hsbmn
Hoapilal -

€8

Proyecto: “Estudio de la eficacia de farmacos conapacidad de restaurar la expresion de
distrofina en mioblastos de pacientes afectos de M/con mutaciones nonsense, analisis
de las causas que condicionan la variabilidad en l@spuesta y evaluacion de estrategias
destinadas a aumentar esta eficacia en mioblastoarhanos y en el raton madx”.

HUVH: Hospital Universitario Vall d’'Hebron, Barceia.

VHIR: Vall d’'Hebron Institut de Recerca, Barcelona.

GEMAT: Grupo de Ingenieria de Materiales, Instutimic de Sarria, Universitat Ramon
Llull, Barcelona.

Investigadora Principal: Dra. Francina Munell.

Duracioén: 2 afos.
Afio 2014: 25.000¢€.
Afo 2015: 25.000€ (tras valoracion resultados debgr afio, previa evaluacion del comité

::’ BioDonostia

cientifico asesor y aprobacion por la Junta Divegti

Proyecto: “Testado de nuevas sustancias con poteakierapéutico in vitro e in vivo para
el tratamiento de la distrofia muscular de Duchenn®

Instituto de Investigacion Sanitaria Biodonostian Sebastian.
Investigadora Principal: Dra. Ainara Vallejo Illlamendi.
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Duracion: 2 afos.

Afo 2014: 25.000€.

Afo 2015: 25.000€ (tras valoracion resultados detgr afio, previa evaluacion del comité
cientifico asesor y aprobacion por la Junta Divegti

%ﬂfm Dominguez

Proyecto: “Iniciar estudio piloto en modelos animags de distrofia muscular de Duchenne
y adquirir un equipo de medida de fuerza isométricAsoténica muscular necesario para
la investigacion”.

Instituto de Investigacion Sanitaria de Santiagng).
Investigador Principal: Dr. Jesus Pérez Camifia.

Ao 2014: 30.511,29 €.

A.2) Informacion econémica:

ACTIVIDADES DPPE INGRESOS | GASTOS SALDO
DONATIVOS RECOGIDOS EN EVENTOS 66.551,65 230,84 66.320,81
DONATIVOS POR ARTICULOS DPPE Y RESTO DONACIONES 101.317.74 -26.795,38 74.522,36
APORTACIONES MENSUALES SOCIOS 11.469,68 0 11.469,68
MINI-AYUDA TELEMARATON PRIMERA ANUALIDAD 448 81 -448 81 0,00
PROYECTOS DE INVESTIGACION FINANCIADOS POR DPPE 0 105.511.29]  -106.511,29
TOTALES 179.787,88 -132.986,32 46.801,56

B) Resultados obtenidos con la realizacion de Ew@ades y/o servicios:

- Gracias a nuestro departamento de Atencién a ladliks se han resuelto todas lag
dudas de afectados y familias que hemos recibida Asociacion, consiguiendo asi
gue muchos afectados reciban servicios que meguetalidad de vida y que oS
familiares sepan intervenir y ayudar a los afecado

- El servicio de Atencion a las Familias, ha atendidaiembros y no miembros de la
Asociacion. Durante el 2014 hemos atendido a alestafamiliares, profesionales
SOCIOS 0 no socios y a nivel internacional. Sebieodbn 356 correos electronicos d
consultas tanto de Espafia como de Sudamérica, detadds, familiares,
profesionales clinicos y otros profesionales yteadieron 112 llamadas. Se realiz
el seguimiento y acompafiamiento de todas las fasndsociadas y de 37 no socia
mediante llamadas telefénicas, SMS y Whatsapp @ngdir el que también
recibimos consultas, una media de 1-2 diarias).

11%

|22
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Hemos contestado a todas las consultas propora@onaasotros directamente I3

informacion requerida o facilitando la informaciéwecesaria para que supierap

donde o a quién dirigirse.

Informar a las familias y apoyarlas en todo lo gaeestado en nuestras manos, ha

sido el mayor logro obtenido. La mayoria de lasilias) llegan a la Asociacion
totalmente desinformadas y sin saber qué haceréocgmino seguir después d
recibir el diagndstico.

1%

- La participacién en congresos, jornadas y evemos,ha permitido mejorar nuestros

conocimientos con respecto a la enfermedad, comaaeuchos profesionales d
sector, aunar criterios y dar a conocer nuestraiAsmon.

- Hemos logrado mediante las actividades de serzsibibn y captacion de recursos y

las campafias DPPE, recaudar fondos que se hamadiesta la financiacion de
cuatro proyectos de investigacion. Para realiz@seactividades, la Asociacion hg
contado con diversos stands y mesas informativdssetiistintos eventos en los qug
hemos participado, ademas, en la labor de recaudde fondos, hemos recibido |4
colaboracién de todos los socios afectados y @ ofrganizaciones y colaboradore

C) Grado o nivel de cumplimiento de los fines estaios:

En todas las actividades realizadas hemos promdeidigrupacion de los pacientes de

afecciones de Distrofia Muscular de Duchenne/Beghkarsensibilizacion con respecto a lo
problemas en la prevencion, el tratamiento y lacdn de las dos enfermedades.

El principal objetivo de nuestras actividades, it $a difusidn de informacion de esta
enfermedades a los pacientes, sus familiaresprtdesionales.

Hemos dado respuesta desde la Asociacion, a tadaohsultas realizadas por afectadog
sus familiares via email y/o teléfono sobre cuesiso referentes a la enfermedad

tratamientos, investigaciones en curso, publicasan ademas de darles soporie

administrativo y asesoramiento en general paraquoiaal tema relacionado con I3
enfermedad. Hemos acompafiado y apoyado a pacierigasiliares, en la asimilaciéon el
diagnéstico y la aceptacion y curso de la enfermheda

Con nuestra web hemos promovido la difusion y djaaion de todo tipo de informacion
referente a las investigaciones existentes, coéndbse nuestra pagina en herramienta
consulta de investigadores clinicos, médicos y deprafesionales, por lo que de est
forma, hemos contribuido a la consecucién de mgjerael bienestar de los enfermos ¢
Distrofia Muscular de Duchenne/Becker.

Desde nuestra Asociacion, hemos colaborado promdwida investigacion clinica para
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabditasl y curativas.

También hemos colaborado facilitando informaciéergidades y grupos profesionaleg

el

O—=—D—=

[72)
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como medicos, fisioterapeutas, trabajadores sacipkedagogos, logopedas... que trabaj

an
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con pacientes con Distrofia muscular de DuchenBecker.

Hemos logrado también en 2014 un acuerdo con upartamte farmacéutica, para iniciaf
en 2015 el proyecto que pondra en marcha 18l Registro de Afectados de
Duchenne/Becker en Espafia

4. - BENEFICIARIOS/AS O USUARIOS/AS DE LAS ACTIVIDADES Y /O SERVICIOS
QUE PRESTA LA ENTIDAD:

a) Numero de beneficiarios/as (cifra global yglesada por tipos de beneficiarios/as):

Las Distrofias Musculares de Duchenne y Beckertafea 1 de cada 3500 a 6000 varones
recién nacidos en todo el mundo. En Espafia conceeti® y comprobando datos existentes,
estimamos que la incidencia en la poblacion mascule 0 a 30 afios, es de 551 afectados
(contando con la tasa de mortalidad de esta afet@séta la actualidad, teniendo en cuenta la
estadistica de probabilidades de nacimientos yesdbique en Espafia, no hay nifio vdron
nacido después de que la familia sepa el diagmddéan hermano, tio, tio-abuelo...).

No podemos cuantificar el nimero de beneficiari@sdestras actividades, puesto que si se
consiguen resultados de la investigacion que queEepromover y subvencionar, 1ps
beneficiarios serian todos los afectados por estarraedad a nivel mundial (se calculan
alrededor de 250.000 casos en el mundo).

b) Clase y grado de atencion que reciben losheiarios/as:

Con respecto a la clase y grado de atencion qulgeretos beneficiarios, nuestra implicacion
con la causa va desde facilitar toda la informacjoa disponemos de la enfermedad, de las
terapias existentes e investigaciones en cursda l@®eporcionar datos de contacto [de
profesionales, de hospitales, de centros médicds imvestigacion, pasando por el apoyp a
afectados y su entorno familiar y asesorar en todelativo a los afectados y el curso de la
enfermedad.

Ademas con nuestras campafas de divulgacion, aanseg sensibilizar a la sociedad |en
todo lo referente a la enfermedad y las necesidaelésdos los afectados y sus familias.

c) Requisitos exigidos para ostentar la condidil@ beneficiario/a:

| Ser afectado de las Distrofias Musculares de DuwherBecker, sus familias y profesionales.
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5.- MEDIOS PERSONALES DE QUE DISPONE LA ENTIDAD:

A) Personal asalariado fijo:

NUmero medio

Tipos de contratof Categorias o cualificaciones profesionales:

CERO (0)

B) Personal asalariado no fijo:

NUdmero medio

Tipos de contrato; Categorias o cualificaciones Profesionales:

CERO (0)

TEMPORAL Técnico Administrativo.

C) Profesionales con contrato de arrendamientoet®isios:

NUmero:

Caracteristicas de los profesionales yralgza de los servicios prestado
la entidad:

CERO (0)

D) Voluntarios/as:

NUmero medio:

Actividades en las que participan:

CERO (0)

Todos los voluntarios son colaboradoragyales que lo hacen de forma

altruista, socios y/o miembros de la Junta Directiv

6.- MEDIOS MATERIALES Y RECURSOS CON LOS QUE CUENTA LA ENTIDAD:

A) Centros o establecimientos de la entidad:

NUmero: uno.

Caracteristicas

Domicilio privado cedido por el Presidente para s#lizado como

domicilio fiscal de la Asociacion.

Titularidad o relacién juridica (propiedad, d° de usufructo, arrendamiento, etc.) Cesion
temporal de uso de domicilio privado a una perstEnka Junta Directiva (Presidente).

Localizacion: Avda. de Almargén, n°® 106, Bormujos (Sevilla).

Equipamiento: Cesion temporal de uso de un domicilio privadodds ordenadores y d
mobiliario del domicilio a una persona de la JubDieectiva (Presidente). Ademas, cdda

miembro la Junta Directiva utiliza sus propios rsdie forma altruista: ordenadores, acgeso
a internet, teléfonos...

el
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B) Recursos de que dispone la entidad:
ENTRADAS ORDINARIAS 11.918,49 €
Cuotas de socios 11.469,68 €
Subvencion Telemaraton 448,81 €
ENTRADAS POR DONACIONES 167.869,39 §
Donaciones por eventos varios 66.551,65 €
Donativos por articulos DPPE y resto Donaciof  40.493,34 €
Donaciones reciclaje de tapones 17.393,86 §
Donaciones desde plataformas internet 5.906,11 §
Donativos particulares 37.524,43 €
TOTAL ENTRADAS | 179.787,88 §

C) Subvenciones publicas: importe, origen y aplid@ac

No hemos recibido ninguna subvencién publica.

7.- RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA:

A) En el desempefio de sus funciones:

La Junta Directiva no recibe retribucion alguna.

B) Por funciones distintas a las ejercidas comomtie de la Junta Directiva:

La Junta Directiva no recibe retribucion alguna.
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8.- ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTRO S O FUNCIONES
EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD:

Duchenne Parent Project Espafa, opera con pergdaaslias que trabajan de forma altruista
como voluntariado.

Es una Asociacion de ambito nacional, con sedealsgdiscal en Sevilla para las gestiones
legales, administrativas y de coordinacion opesadiv eventos comunes.

La Junta Directiva se encarga de las siguientesdoes:

- Presidente:representacion estatal de la Asociacion.

- Vicepresidenta: representacion de la Asociacion en Catalufia y septacion estata
después del presidente.

- Tesorera ademas de las funciones propias del cargo de Tasarelabora en €
Departamento de Investigacion y en la gestion dgegmtos para solicitar ayudas y
subvenciones.

- Secretario: funciones propias del cargo de secretario.

- Vocal y Coordinadora del Departamento de Investigddn: encargada de [a
coordinacion de todos los miembros del Departamemgo Investigacion, del
mantenimiento y actualizacién de contenidos y mice investigacion en la pagipa
web y redes sociales, de atender a los profes®ulaléos sectores politico, sanitarip y
farmacéutico y de atender las consultas de lostaafes relacionadas con |la
enfermedad y las vias de investigacion en marcha.

- Vocal y Coordinadora de Eventos y Comunicacionencargada de organizar eventos
de difusién, de la coordinacién de voluntarios {aboradores en dichos eventos, del
mantenimiento y actualizacion de las redes sociatesnunicados.

- Vocal y Responsable del servicio de Atencion a l&amilias: encargada de asesofar
y realizar el seguimiento de los afectados y sudlifgs, asi como de resolver sus
consultas y peticiones.

- Vocal y Coordinadora de la Tienda Solidaria:encargada de la distribucion de |os
productos de la Asociacion a los distintos everdao$os que asistimos o que
organizamos y a las personas que de forma volargalicitan dichos productos.
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9.- COMPONENTES DE LA JUNTA DIRECTIVA U ORGANO DE
REPRESENTACION DE LA ENTIDAD:

NOMBRE Y APELLIDOS CARGO
José Maria Diaz Espejo Presidente
Mercedes Pardo Expoésito Vicepresidenta
Carlos Monton Lucas Secretario
Silvia Avila Ramirez Tesorera
Ménica Fernandez Moret Vocal
Mary Paz Hermida Gonzalez Vocal
Maria Angeles Alonso Fernandez Vocal
Milagros Garrido Pumar Vocal
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