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Hola, somos Duchenne
Parent Project Espana

una asociacion sin animo de lucro, creada y
dirigida por padres y madres de ninos y jovenes
afectados por la Distrofia Muscular de
Duchenne y de Becker.
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Somos ninos que
queremos segulir deines spreriements .

a los que nos gusta jugar, saltar y reir,

||
C re C I e n d o que sonamos con ser deportistas,
bomberos o astronautas...
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Pero nos enfrentamos o
la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker

1/5.000 una enfermedad rara,
degenerativa
cascg%;?o?a?aﬁo y Sin Cu ra.
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Nuestros sintomas

Atraso en el habla
y problemas de conducta

Debilidad muscular.
Caidas frecuentes

MNecesidad de ayuda para
levantarse del suelo. Apoyo sobre
sus piernas para levantarse
(maniobra de Gower)

Marcha de pato
y postura lordética lumbar

Pantorrillas con desarrollo
exagerado (pseudohipertrofia)

Dificultad para saltar, correr o
subir escaleras

Dificultad
en el lenguaje

Reduccién de la
funcion del corazén

Debilidad en el diafragama.
Es necesario el uso de ventialdor

Retraso psicomotriz

Pérdida de masa muscular.
Inflamacion

Huesos débiles
y fragiles
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Poco a poco, perdemos
la movilidad en las piernas
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Dejamos de caminar
entre los 7 y los 12 anos
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Y en la ultima etapa, empiezan a fallarnos
organos vitales como el corazon y los pulmones
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Nuestra esperanza de vida
se situa en torno a los

25y 30 anos
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Nuestro desafio:

Largo
plazo
P e
|
Medio ! Conseguir
plazo ' la cura
|
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Corto ' Retrasar la aparicion
: de los sintomas
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Pasar de ensayos
clinicos de animales
p a humanos
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Qué hacemos para conseguirlo:

REGISTRO DE PACIENTES DMD/DMB ESPANA
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, orientacion y facilita la
comunicacion entre Pacientes, Farmacéuticas y
Profesionales sobre ensayos clinicos.

Inves’rlgclcmn HERRAMIENTAS DE INVESTIGACION
D M D / D M B Promoviendo el intercambio y identificando diferentes
recursos necesarios para avanzar en la investigaciéon como
una forma clave de acelerar el desarrollo terapéutico.

Mde de 1,5 willones O o,
de evros invertides .‘. .i _.E_

#—\ REGISTRO DE PACIENTES ) .$ﬂRﬂ_ HERRAMIENTAS DE

~ INVESTIGACION

DUCHENNE Y BECKER ESPANA
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Qué hacemos para conseguirlo:

ESQUEMAS VIRTUALES oo bt o elaboracid .
SOBRE ENSAYOS CLINICOS omo herramienta de elaboracion propia,

totalmente actualizada y disponible publicamente

Y POSIBILIDADES DE TRATAMIENTO. a través de nuestra pagina web.

Hiw Page
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Qué hacemos para

Innovacioén
Tecnolbgica

conseguirlo:

EXORAPI. Exoesqueleto
para personas con DMD

®
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Desarrollo de APP
para compartir informacion

Unete al #DecafioDuchenne
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Soportes de brazo

para personas con DMD

0 6

6MWTH+ Sistema de monitoreo de
prueba de caminata de seis minutos
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Qué hacemos para conseguirlo:

A =r @
«wx O

Congreso DMD/DMB CAPs Hoy preguntamos a...

Programas ‘ o@ @

Educativos A (_B

N

Duchenne al dia Workshops Cursos de Verano
internacionales
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Elaboracion de guias y materiales didacticos
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Qué hacemos para conseguirlo:

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA
de manera gratuita para todas las personas que sean
@ socios/as de Duchenne Parent Project Espana.

SERVICIO DE ORIENTACION JURIDICA

para atender las consultas de caracter juridico en las
cuales el padecimiento de la enfermedad o la situacion
de discapacidad sea el elemento determinante en la
problematica planteada.

Afencién SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION
ces para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
a Familias y sus familias ofreciendo orientacién e informacion, asi

como na acogida y seguimiento individualizado.

ORIENTACION INFORMACION ¥
JURIDICA 0 ORIENTACION

SERVICIO DE © SERVICIO DE * © SERVICIO DE °
£ ATENCION EE
PSICOLOGICA
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Qué hacemos para conseguirlo:

COMISION DE GARANTIAS

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

SERVICIO JURIDICO

\) para atender las necesidades de los pacientes y sus
familias, como organizacion representativa del colectivo y
como referencia dentro de la comision de garantias.

Defensa . .
. Agencia Europea del Medicamento (EMA)
del Paciente Contamos con un miembro de nuestra organizacién como

representante experto de pacientes en la Agencia Euro-
pea del Medicamento (EMA) para la DMD.

o EUROPEAN MEDICINES AGENCY
SCIEMCE MEDICIMES HEALTH
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Qué hacemos para conseguirlo:
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Campanas
de Sensibilizacién
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Qué hacemos para conseguirlo:

Eventos Solidarios

Tienda Solidaria
Campaiias
de recaudacion

Convocatorias entidades
publicas y privadas

Cuotas socios

Donaciones
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Hazte cocio/a o
Empreca Solidaria

Com,b/fa en nuectra

Tienda Solidaria

Orgam'za Un

Evento Solidario

Unete al #DecafioDuchenne

www.desafioduchenne.org

l/en a
Nuectroe Eventog

Hoz un donativo
ES37 0073 0100 5205 0402 8187

Amplia informacion en
www.desafioduchenne.org
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para poner fin a la Distrofia Muscular
de Duchenne y Becker.
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info@duchenne-spain.org
+34 685 27 27 94

www.desafioduchenne.org



