
Contra la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker
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Parent Project
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Hola, somos Duchenne 
Parent Project España

una asociación sin ánimo de lucro, creada y
dirigida por padres y madres de niños y jóvenes 

afectados por la Distrofia Muscular de
Duchenne y de Becker.

Únete al #DesafíoDuchenne
www.desafioduchenne.org



Únete al #DesafíoDuchenne
www.desafioduchenne.org

Somos miembros de:
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Lorién,
cuatro días

Alonso,
un año

Adrián,
cinco años

Somos niños que 
queremos seguir 
creciendo

Somos solo algunos ejemplos
de niños aparentemente sanos,

a los que nos gusta jugar, saltar y reir, 
que soñamos con ser deportistas, 

bomberos o astronautas...

Únete al #DesafíoDuchenne
www.desafioduchenne.org



Pero nos enfrentamos a 
la Distro�a Muscular 
de Duchenne y Becker

una enfermedad rara, 
degenerativa 

y sin cura.
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1/5.000

20.000

niños en el mundo

casos nuevos al año



Nuestros síntomas
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Poco a poco, perdemos
la movilidad en las piernas
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Duchenne 
Parent Project
España

Dejamos de caminar
entre los 7 y los 12 años
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Y en la última etapa, empiezan a fallarnos
órganos vitales como el corazón y los pulmones
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25 y 30 años
Nuestra esperanza de vida

se sitúa en torno a los
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Nuestro desafío:

Corto 
plazo

Pasar de ensayos 
clínicos de animales 
a humanos

Medio
plazo

Retrasar la aparición 
de los síntomas

Largo
plazo

Conseguir
la cura
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REGISTRO DE PACIENTES DMD/DMB ESPAÑA
Creamos y dirigimos este proyecto con el fin de tener una 
base de datos de pacientes diagnosticados y mujeres 
portadoras.

SERVICIOS ADSCRITOS AL REGISTRO DE PACIENTES
Proporciona asesoramiento, orientación y facilita la 
comunicación entre Pacientes, Farmacéuticas y 
Profesionales sobre ensayos clínicos.

HERRAMIENTAS DE INVESTIGACIÓN
Promoviendo el intercambio y identificando diferentes 
recursos necesarios para avanzar en la investigación como 
una forma clave de acelerar el desarrollo terapéutico. 

Qué hacemos para conseguirlo:

Investigación
DMD/DMB
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Más de 1,5 millones
de euros invertidos



ESQUEMAS VIRTUALES 
SOBRE ENSAYOS CLÍNICOS 
Y POSIBILIDADES DE TRATAMIENTO.

Qué hacemos para conseguirlo:
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Como herramienta de elaboración propia, 
totalmente actualizada y disponible públicamente 
a través de nuestra página web.



Qué hacemos para conseguirlo:

Innovación
Tecnológica

EXORAPI. Exoesqueleto
para personas con DMD

Desarrollo de APP
para compartir información

Soportes de brazo 
para personas con DMD

6MWT+ Sistema de monitoreo de 
prueba de caminata de seis minutos

0 68
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Qué hacemos para conseguirlo:

Programas
Educativos

Congreso DMD/DMB Hoy preguntamos a…

Workshops 
internacionales

CAPs

Duchenne al día Cursos de Verano
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para poner fin a la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker.

Elaboración de guías y materiales didácticos
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Qué hacemos para conseguirlo:

Atención
a Familias

SERVICIO DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA
de manera gratuita para todas las personas que sean 
socios/as de Duchenne Parent Project España.

SERVICIO DE ORIENTACIÓN JURÍDICA
para atender las consultas de carácter jurídico en las 
cuales el padecimiento de la enfermedad o la situación 
de discapacidad sea el elemento determinante en la 
problemática planteada.

SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN
para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas  
y sus familias ofreciendo orientación e información, así 
como na acogida y seguimiento individualizado.
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Qué hacemos para conseguirlo:

Defensa
del Paciente

COMISIÓN DE GARANTÍAS
fijar estrategias y reunirnos periódicamente Con las admi-
nistraciones e instituciones públicas para exponer nues-
tros objetivos y necesidades tanto en la defensa del 
paciente, como en nuestro posicionamiento como entidad. 

SERVICIO JURÍDICO
para atender las necesidades de los pacientes y sus 
familias, como organización representativa del colectivo y 
como referencia dentro de la comisión de garantías.

Agencia Europea del Medicamento (EMA)
Contamos con un miembro de nuestra organización como 
representante experto de pacientes en la Agencia Euro-
pea del Medicamento (EMA) para la DMD.
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Qué hacemos para conseguirlo:

Campañas
de Sensibilización
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Eventos Solidarios

Tienda Solidaria

Campañas
de recaudación

Convocatorias entidades
públicas y privadas

Cuotas socios

Donaciones

Qué hacemos para conseguirlo:
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Qué puedes hacer tú:

Compra en nuestra
Tienda Solidaria

Organiza un
Evento Solidario

Ven a
Nuestros Eventos

Haz un donativo
ES37 0073 0100 5205 0402 8187

Amplia información en
www.desafioduchenne.org

Hazte socio/a o
Empresa Solidaria
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para poner fin a la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker.

Únete al 
#DesafíoDuchenne 

info@duchenne-spain.org
+34 685 27 27 94

www.desafioduchenne.org


