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SOCIAL DUCHENNE ABRIL 2020
1 de abril

Comenzamos mes solidario con nuevas
caras!!

Nicolas, Lorién, Max, Alba, Zoe, Elsa, Carmen,
Lucas, Gonzalo, Sergio, Santi, Diego, Sheila,
Héctor y Aaron.

DE ELLOS ES ABRIL!!

#CalendarioSolidario
#todossomosduchennebecker

#desafioduchenne
1 de abril
i Covid-19 y personas con
B e enfermedades neuromusculares:
Covid-19 y personas con enfermedades Posicionamiento
neuromusculares: Posicionamiento y ) y )
recomendaciones de la Sociedad recomendaciones de la Sociedad
Mundial en Enfermedades Musculares Mundial en Enfermedades

' World Musc -
World Muscle Society) - Duchenne...
( ) Musculares (World Muscle

Society).

El término enfermedad neuromuscular (ENM) engloba una amplia gama de diagndsticos
diferentes con niveles de discapacidad muy variables, incluso en personas con el mismo
diagnéstico. Por lo tanto, es dificil hacer recomendaciones especificas que se puedan aplicar
de manera generalizada. Las siguientes son recomendaciones que pueden ser Utiles en
numerosos trastornos neuromusculares. Estas recomendaciones estan disefiadas
principalmente para pacientes, cuidadores, neurdlogos generales y profesionales médicos no
especializados. También estan destinados a informar a los especialistas en enfermedades
neuromusculares, en particular sobre preguntas frecuentes y sobre los requisitos basicos de
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servicio. Al final del documento se proporcionan enlaces de referencia que abordan el tema
en profundidad.

Tenéis la noticia completa en el siguiente enlace de nuestra web.

#Covid19 #INVESTIGACION #Home4Becker #Home4Duchenne
#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

1 de abril
o, B ENNE- S PA N O § EURORDIS esta alarmada por los
* r NNE-I AN AN . . .
ol > La comunidad de Enfermedades Raras informes de organizaciones
o genera Alerta sobre la discriminacion miembros e individuos de que las
en las pautas de cuidados criticos .
EU HOI durante la Pandemia de COVID-19 - personas que viven con una
RARE DISEASE Duchenne Parent Project Espaiia enfermedad

rara, estan siendo discriminadas en
las pautas de cuidados criticos disefiadas para dirigir a los médicos de emergencia / UCI en
la priorizacion de pacientes durante el COVID-19 pandemia (documentada en Alemania,
Paises Bajos, Espafia, Reino Unido y Suiza, y basada en informes no documentados de
Bélgica, Francia e Italia).
Instan a los responsables politicos y autoridades en Europa y en todo el mundo a no dejar
atrds a las personas que viven con enfermedades cronicas graves, enfermedades raras o
discapacidades durante esta crisis, y que tomen medidas para proteger a estas poblaciones
de acuerdo con las propuestas que se enumeran a continuacion.

#Noticias #Covid19 #Home4duchenne #Home4becker #desafioduchenne

3 de abril
e — i Aunque sean tiempos dificiles,
Duchenne Parent Project Espaiia - seguimos trabajando, seguimos
Duchenne Grupo Teaming necesitando tu ayuda!

s Espafa Duchenne Parent Project Espania. Padres y madres
de toda Espana, conocedores de la gravedad de
nuestres hijos, decidimos luchar por darles un... #Beckerl!!

Un solo euro al mes puede marcar

Hazte teamer por #Duchenne

la diferenciall

#solidaridad #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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4 de abril
Proxima Webinar DPPE (06/04/20) “Fisioterapia respiratoria:
prevenir y manejar el acamulo de secreciones bronquiales en
O Distrofia Muscular de Duchenne”
En este seminario web, abordaremos como prevenir y manejar el
, ‘ acumulo de secreciones bronquiales ligado a la Distrofia Muscular

de Duchenne.

Ponente: Beatriz Sanchez Fernandez. Fisioterapeuta y formadora.
Especialista en Fisioterapia Respiratoria.
Al registrarse, recibira un correo de confirmacion con informacion sobre como unirse al
seminario web. Registro e informacion en el siguiente link de nuestra web.

#Covid19 #todossomosduchennebecker #desfioduchenne

6 de abril
i Desde Duchenne Parent Project

DUCHENNE-SRAIN.ORG Espafia queremos mantener a

COVID-19 y la Distrofia Muscular de .

Duchenne y Becker - Duchenne Parent toda la Comunidad Duchenne y

Project Espaiia Becker informada sobre la actual
ular A Desde Eu-:hmlne Parent P-Tjid Ezpafia queremos Pandemia del COVID-19
cker mantener a toda la Comunidad Duchenne y Becker...

(CORONAVIRUS) que estamos

sufriendo en todo el mundo.

En esta seccion publicamos la informacién mas reciente sobre COVID-19 y las precauciones
y recomendaciones que deben seguir los pacientes con Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker:

Ultimas noticias

Webinars

Talleres psicoeducativos
Comunicados

Recomendaciones

Guias practicas

Talleres de animacion para familias

#Noticias #Covid19 #Duchenne #Becker #DesafioDuchenne #TodolraBien
#YoMeQuedoEnCasa #Home4Duchenne #Home4Becker




6 de abril

DMD/DMB

CUCHENNE-SFPAIN.CRG
COVID-19: Una “democratica™ enfermedad rara en la
revista "Mew Medical Economics” - Duchenne Parent...

?i Duchenne
¥4 oo ESpana

COVID-19: Una “democratica”
enfermedad rara en la revista “New
Medical Economics”

Interesante articulo sobre el
COVID-19 (Coronavirus) y las
Enfermedades Raras, publicado en
la revista “New Medical
Economics”.

El autor, el Dr. Alvaro Lavandeira
Hermoso, nuestro abogado y
asesor juridico en Duchenne
Parent Project Espafia publica en

este articulo una reflexién sobre el sufrimiento y los problemas que hoy son visibles a todas
las personas, pero que los pacientes cronicos los vivimos todos los dias. Y cuando pase esta
pandemia, los pacientes con enfermedades raras y crénicas seguiremos sufriendo.

Lo tenéis disponible en el siguiente enlace de nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne

#Home4Becker

7 de abril

SERVICIO DE
ATENCION
PSICOLOGICA

IRUPO D.E AYUDA MUTUA

DUCHENNE-SFAIN.ORG
GAMs infantiles para afectad@s y herman@s - Duchenne
Parent Project Espaiia

Desde el Servicio de Atencion
Psicoldgica (SAP) de Duchenne
Parent Project Espafa (DPPE),
siempre miramos por el bienestar
emocional de todas las personas
gue formais parte de esta gran
familia.

En esta ocasion os escribimos
para informaros de que, vamos a
llevar a cabo nuestros Grupos de
Ayuda Mutua (GAMS) infantiles:

GAM infantil afectad@s
GAM infantil de herman@s
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Somos consciente de que la situacion generada por el COVID-19 puede estar provocando un

dia a dia muy diferente al que viviamos diariamente, y en el caso de los menores, puede ser
diferente y un poco confuso.

Por ese motivo, queremos desarrollar estos GAMs con el Unico objetivo de que los nifios y
nifias pasen un rato divertido, reencontrandose con amig@s conocid@s, haciendo nuev@s
amig@s y trabajando las emociones que hayan podido surgir por la situacién de
confinamiento que estamos viviendo.

La finalidad de estos GAMs, en esta ocasion, no sera trabajar emociones, preocupaciones,
sentimientos enfocados en la enfermedad, sino, la de pasar un tiempo ladico de diversion.

¢, Quién puede participar? Tod@s |@s nin@s afectad@s o no (soci@s de DPPE) de edades
comprendidas entre los 7 afios a los 18 afos. ¢Cuando? Se llevara a cabo el 8 de abril en
horario de tarde. A medida que vayamos organizando los grupos por edades, os haremos
saber el horario definitivamente establecido. ¢(Cémo acceder? El GAM se llevara a cabo
ONLINE, mediante la plataforma utilizada en Duchenne Parent Project Espafa
(GoToMeeting).

#SeguimosTrabajando #QuedateEnCasa #Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne #Home4Becker

7 de abril

Os traemos hoy una "Guia de
Actuacion” para Personas con
_ condiciones de Salud Cronicas y
%n Citbwi ot saeD Personas Mayores en situacion de
i confinamiento durante el estado
Lo de alarma por COVID-19.

PABAMOS Una guia que nos han hecho
UN.DOS llegar desde el Ministerio de

Sanidad.

DUCHENME-SPAIN.ORG #Covid19 #TodolraBien

Guia de Actuacion para Personas con condiciones de Salud #Todossomosduchennebecker
Cronicas y Personas Mayores en situacion de...

#desafioduchenne

#Home4Duchenne #Home4Becker
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8 de abril

WORLD DUCHENNE DRGANIZATION Os dejamos el enlace de la
pasada Webinar WDO 3: Como
prepararse para pacientes
DMD/BMD potenciales con DMD / DMB con
AND COVID-19 COVID-19 (28 marzo 2020).

HAZTE SOCIO !l

Transcripcion de WDO webinar,
28 f,f'f" A Sabado 28 de marzo de 2020
RS [ A7, : ¢, Qué es lo mejor que podemos

DUCHEMME-SPAIN.CRG ;
hacer por nuestros pacientes con
Webinar WDO 3: Como prepararse para pacientes P P

potenciales con DMD / DMB con COVID-19 (28 marzo 2020)... ~ Duchenne 'y Becker? Todos
deseamos brindar la mejor

atencién a nuestros seres queridos. Esto no se limita a la familia y los cuidadores: también se
aplica a los médicos, profesionales de la salud y al propio hospital. ¢ COmo nos aseguramos
de que los pacientes con DMD / DMB no sean enviados a casa desde el hospital cuando
lleguen a la sala de emergencias, como sucedié recientemente con una persona afectada
con atrofia muscular espinal porque el hospital no pudo proporcionarle la atencién normal?
En el tercer seminario web de WDO , el profesor Dr. Jan Verschuuren, jefe del departamento
de neurologia del LUMC en los Paises Bajos, comparte como han preparado su hospital para
posibles pacientes con DMD / DMB con COVID-19.

Tenéis la informacion completa en el siguiente enlace de nuestra web.

.r'l"}
e

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Becker
#Home4Duchenne

9 de abril

5 i Actualizacion de Audentes
DUCHENNE-SPAIN. ORG .

I Actualizacion de Audentes Therapeutics sobre sus
Therapeutics sobre sus programas para programas para la distrofia
la distrofia muscular de Duchenne y muscular de Duchenne y COVID-

COVID-19 - Duchenne Parent Project
E U T Espaiia 19

siguiente link a nuestra web.

Tenéis la noticia completa en el

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker
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10 de abril
Proxima Webinar DPPE (13/04/20): “Manejo de la disfagia y
prevencion de las broncoaspiraciones en Duchenne”

Unase a un seminario web con nosotros el 13 de abril de 2020 a
las 18:00 CET.

ﬂ En este seminario web, abordaremos la disfagia ligada a la
Miopatia de Duchenne, cuales son los signos y sintomas, y qué
estrategias podemos adoptar en casa para prevenir las

broncoaspiraciones.

Ponente: Beatriz SAnchez Fernandez. Fisioterapeuta y formadora. Especialista en
Fisioterapia Respiratoria.

Mas informacion e inscripcidn en el siguiente Link a nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Becker
#Home4Duchenne

10 de abril )
v . Espana ULTIMA HORA!

A Debido a las circunstancias que
. /_,.i;- estamos viviendo por la crisis del

[} .'I

Fd f i
¥ iy
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- -

Covid-19 y respondiendo a la
g demanda de diferentes

1V COI"IVOCaforiCI r 5‘ investigadores, desde el

dE Ayudqs (0| Proyéc QS departamento de investigacion de

\ . Duchenne Parent Project Espafa

de Investigacion

B SLD *INL extraordinaria para la
DUCHENME-SPAINL.ORG

IV Convocatoria de Ayudas a Proyectos de Investigacion presentaqo_n de proyectos hasta
DUCHENNE ESPANA 2020 - Duchenne Parent Project Espaiia el 15 de junio de 2020.

comunicamos una prorroga

#Home4Duchenne #Home4Becker #investigacion #todossomosduchennebecker
#desafioduchenne
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13 de abril

WORLD DUCHEMMNE ORGANIZATION

Webinar WDO 4: Cémo manejar el
estrés y la ansiedad inducida por

DMD/BMD COVID-19 (04 abril 2020).
AND COVID-19 "Incluso en las mejores

circunstancias, es dificil cuidar a

un nifio con una enfermedad

) ’_F,? r c.ronlc.a. Pero es aun masj dificil en

/?: e n:'ffi . situaciones de emergencia como

S i8Sy i COVID-19. Asegurarse de que
DUCHENME-SPAINL.ORG h t | d d
Webinar WDO 4: Como manejar el estrés y la ansiedad aya tiempo pa_ra el cuidado
inducida por COVID-19 (04 abril 2020) - Duchenne Parent... personal reducira el estrés y nos

ayudara a estar mejor en esta

situacién. Sin embargo, no hay una respuesta directa sobre como manejar el estrés, ya que

todos sienten el estrés de una manera diferente. En este cuarto seminario web de WDO, los

neuropsicologos clinicos, el Dr. Jos Hendriksen y la Dra. Molly Colvin, comparten lo que

puede hacer para cuidarse y cuidar a sus hijos."

Os dejamos el resumen y los consejos en el siguiente link a nuestra web.

World Duchenne Organization #Covid19 #Desafioduchenne #TodolraBien #Desafioduchenne

#Todossomosduchennebecker

#Home4Duchenne #Home4Becker

14 de abril
i El Servicio de Informacion y
DUCHEMNE-SFAIN. ORG . .,
s E RV | C | Taller Estrategias para la creacion de Orientacion (SI0) de Duchenne
habitos y rutinas: Motivacion y Parent Project (DPPE), con el
I N F O R M constancia como elementos principales

- . objetivo de dar herramientas para
- Duchenne Parent Project Espaiia » . o
o R | E N Tp El Servicio de Informacion y Orientacion (SI0) de... la_creacion de habitos y no desistir
en el intento, asi como ofrecer
estrategias para afrontar un cambio significativo ante esta nueva realidad del COVID-19, ha
organizado este taller “Estrategias para la creacién de habitos y rutinas: Motivacion y
constancia como elementos principales”.
Para participar en el TALLER, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcion (fecha tope 15 de abril).

El Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) de Duchenne Parent Project (DPPE), con el
objetivo de dar herramientas para la creacién de habitos y no desistir en el intento, asi como
ofrecer estrategias para afrontar un cambio significativo ante esta nueva realidad del COVID-



?i Duchenne
¥4 oo ESpana

19, ha organizado este taller “Estrategias para la creacion de habitos y rutinas: Motivacion y
constancia como elementos principales”.

¢, Como participar? Para participar en el TALLER, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN
SER SOCI@S de Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcion (fecha
tope 15 de abril).

¢,Cuando? Dicho taller sera destinado para tod@s I@s soci@s de Duchenne Parent Project
Espafa, esta organizado en dos grupos: 16 abril a las 11:00 hr y 16 abril a las 18:00 hr

¢,Como acceder? El TALLER se llevara a cabo ONLINE, mediante la plataforma utilizada en
Duchenne Parent Project Espafia (GoToMeeting).

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker

14 de abril

Grabacion Webinar DPPE
(03/04/20) “Recomendaciones
ante Covid-19 para pacientes con
DMD/DMB”

O En este seminario web, se
m abordaron los temas relacionados
con una posible infeccién de
Covid-19 en pacientes con
distrofia muscular de Duchenne y
DUCHENNE-SPAIN.ORG Becker.

Grabacion Webinar DPPE (03/04/20) "Recomendaciones ) .
ante Covid-19 para pacientes con DMD/DMB” - Duchenne... Ponente: Dra. Francina Munell.

Médico Adjunto e Investigador
Senior en Neurologia Pediatrica y Enfermedades Neuromusculares. Hospital Vall d’'Hebron.
Barcelona.
Podéis acceder a ella en el siguiente link a nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #investigacion
#Home4Becker #Home4Duchenne




15 de abril

DUCHEMNE-SPAIN.ORG

Grabacion Webinar DPPE (06/04/20) “Fisioterapia
respiratoria: prevenir y manejar el acimulo de...

Duchenne
roser ESPANA

Grabacion Webinar DPPE
(06/04/20) “Fisioterapia
respiratoria: prevenir y manejar el
acumulo de secreciones
bronquiales en Distrofia Muscular
de Duchenne”

En este seminario web, se abordé
coémo prevenir y manejar el
acumulo de secreciones
bronquiales ligado a la Distrofia
Muscular de Duchenne.

Ponente: Beatriz Sanchez

Fernandez. Fisioterapeuta y formadora. Especialista en Fisioterapia Respiratoria.
Al registrarse, recibira un correo de confirmacion con informacion sobre como unirse al

seminario web.
Tenéis el video en el siguiente link a nuestra web.

#Covid19 #todossomosduchennebecker #desfioduchenne #TodolraBien #Home4Becker

#Home4Duchenne

17 de abril

TWITTER.COM

Duchenne Parent Project Espafia on
Twitter

“Con motivo del Dia Europeo de los derechos de los
Pacientes nos unimos a las preccupaciones de

todos los enfermos cronicos y poco frecuentes y._ ..

No te pierdas ni un minuto de toda
la actualidad que nos acontece y
vamos publicando en nuestro
perfil de Twitter!!

Mafiana sera el Dia Europeo de los Derechos de los Pacientes.

Con ese motivo desde IFSA Salud se ha publicado una nota de prensa muy importante!

#Covid19 #desafioduchenne #todossomosduchennebecker #home4duchenne #home4dbecker
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iiiNUEVO RETO
#DUCHENNECHALLENGER!!

Os invitamos a intentarlo con los
pekes!!!

Queremos seguir animando a los
pekes en estos momentos, ahora
ellos también necesitan su
recompensal

Este reto no solo os hara pasar un
rato entretenido, es un reto con el
gue también vamos a "trabajar' de
manera divertida!!

Hemos pensado en enviarles un
diploma personalizado
felicitdndolos por ser unos grandes
campeones y con ello animarles
un poco MAas ante esta situacion.

Rellenad este formulario y vuestros peques recibiran por coreo electronico su diploma por

ello:
https://docs.google.com/.../1FAIpQLSersPYyDhGzwDrlZ

.../lviewform

Son pequefos gestos pero grandes motivaciones.

iiSeguro que a nuestros primeros "retados" los conocéis!!

Podéis subir vuestros videos en los comentarios de este post pero, si ademas queréis
participar con ellos en la creacion de un video que englobara a todos los retados, en ese
enlace del diploma tenéis las indicaciones a seguir para ello. Recordad que Duchenne Parent
Project Espafia debe estar representada en ellos de alguna manera y tenéis una semana

para enviarlos!
iEsperamos que les haga mucha ilusién!

Un fuerte abrazo.

#CHALLENGER #Duchenne #Becker #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

#Covid19 #TodolraBien #YoMeQuedoEnCasa #QuedateEnCasa #Home4Duchenne

#Home4Becker
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18 de abril

Os traemos hoy, con motivo del
Dia Europeo de los Derechos de
los Pacientes un articulo del Dr.
Alvaro Lavandeira Hermoso,
Presidente del Instituto de
investigacion y formacion en salud
y asesor legal de Duchenne
Parent Project Espania.

-Gran preocupacion de los

ien roni
Dia Europeo del Paciente: Por una sanidad habitual pacientes cronicos y pocq
durante el COVID frecuentes por la pandemia por

COVID-19

GMDIARIO.COM

Con motivo de la celebracion del Dia Europeo de los Derechos de los Pacientes este sabado
dia 18 de abiril, se presenta una gran oportunidad para llamar la atencién de la sociedad y de
las autoridades sanitarias, acerca de cémo esta influyendo negativamente el impacto del
Covid-19 en la salud de las personas con enfermedades crénicas y/o poco frecuentes y,
como puede seguir repercutiendo, de manera adversa, si esta situacion continta
manteniéndose en el tiempo, por el dafio que puedan sufrir las estructuras asistenciales del
sistema sanitario; lo que puede afectar a los derechos de las personas con este tipo de
patologias, normalmente muy graves y discapacitantes.

Durante el estado de Alarma, la atencién a los riesgos de salud para la poblacion general
ocasionados por la pandemia de Covid-19, ha primado, como no podia ser de otra manera,
sobre el seguimiento habitual a los pacientes con enfermedades crénicas graves.

Esta crisis ha exigido una reordenacién de los recursos sanitarios en toda Espafa, que ha
tenido un impacto directo en los centros de atencion primaria y en las consultas
especializadas de los hospitales, dejando sin seguimiento terapéutico a los pacientes
cronicos y con enfermedades poco frecuentes, que son usuarios intensivos de los sistemas
de salud; lo que viene a suponer, como, ademas de la angustia y el miedo por el contagio de
este virus que por ser poblacién de riesgo puede ser letal, ven empeorar sus patologias de
base por la falta de la atencion habitual.

En otro orden de cosas, las medidas tomadas por el Ministerio de Sanidad para la gestién de
la vulnerabilidad de las personas en riesgo, deja sin cobertura a los padres de nifios con
enfermedades graves, ya que, si bien se protege, acertada aunque insuficientemente, a los
propios pacientes adultos mediante una incapacidad temporal, con objeto de prevenir
posibles aciagos contagios; en el caso de los nifios que necesitan el cuidado de sus
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progenitores y el aseguramiento de un entorno seguro frente al virus; los padres no estan

siendo beneficiarios de estas medidas y se ven abocados a salir a trabajar con el riesgo de
volver a casa con el virus, lo que puede ser fatidico para estos nifios.

Por otro lado, es un dia muy especial para elogiar con carifio a todo el personal sanitario que
es el soporte continuo de los pacientes con enfermedades crénicas y poco frecuentes, por su
encomiable trabajo en momentos tan dificiles. Todos ellos cuentan con el apoyo incondicional
y sincero de sus pacientes, tanto por su calidad cientifica y técnica, como por la humanidad
gue demuestran cotidianamente y que hoy se esta siendo conocida por el conjunto de la
sociedad.

Alvaro Lavandeira. Asesor seccion Derecho Farmaceutico ICAM en llustre Colegio de
Abogados de Madrid

Asi mismo han publicado un articulo en GN Diario (https://www.gndiario.com/dia-europeo-
paciente-2020). En el que han recogido los temas sobre rehabilitacion y los permisos
retribuidos a padres de nifios con enfermedades graves.

OS PEDIMOS MAXIMA DIFUSION!

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker

18 de abril
Grabacién de la Webinar DPPE

del pasado 13/04/20:

“Manejo de la disfagia 'y
prevencion de las
broncoaspiraciones en Duchenne”

r 1 Proxima Webinar DPPE
(13/04/20): “Manejo de la disfagia
y prevencion de las
broncoaspiraciones en Duchenne”

DUCHENNE-SPAIN.ORG En este seminario web, se abordd
(Grabacion) Webinar DPPE (13/04/20): “Manejo de la . - . .
la disfagia ligada a la Miopatia de

disfagia y prevencion de las broncoaspiraciones en... ]
Duchenne, cuales son los signos

y sintomas, y qué estrategias podemos adoptar en casa para prevenir lasbroncoaspiraciones.
Ponente: Beatriz SAnchez Fernandez

Fisioterapeuta y formadora. Especialista en Fisioterapia Respiratoria. #Covid19 #TodolraBien
#Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Becker #Home4Duchenne
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20 de abril

IMPORTANTE WEBINAR PARA
SOCIOS DE DPPE.

Aspectos laborales y de
proteccion social derivados del
Covid-19. Cuestiones practicas
(22/04/2020)

Con la declaracion del Estado de

D M D / D M B : alarma el pasado 14 de marzo y la

situacion excepcional de crisis

DUCHENNE-SPAIN.ORG
Webinar: Aspectos laborales y de proteccion social sanitaria en Espafia, muchas
derivados del Covid-19. Cuestiones practicas (22/04/2020) -... actividades empresariales han

guedado suspendidas y se han
dictado diversas disposiciones en materia laboral. También medidas sociales a las que
pueden acogerse las familias en situacién de vulnerabilidad al COVID-19 o sobrevenida.
Es por ello que desde el Departamento Juridico de Duchenne Parent Project Espafa,
llevaremos a cabo una webinar “Aspectos laborales y de proteccion social derivados del
COVID-19. CUESTIONES PRACTICAS” el proximo miércoles 22 de abril a las 18:30 hr.
Para participar en la WEBINAR, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de
Duchenne Parent Project Espafia para poder hacer la inscripcion (fecha tope 21 de abril). Si
estas interesad@ en acudir a la WEBINAR y aun no eres soci@ puedes hacerlo en el
siguiente link:
https://www.duchenne-spain.org/hazte-socio/

Este seminario web, es exclusivo para socios y se abordaran temas relacionados con
aspectos laborales y de proteccién social derivados del Covid-19.

Seréa impartido por el Dr. Alvaro Lavandeira, Abogado y Asesor Juridico de Duchenne Parent
Project Espafia y Presidente Instituto Investigacion y Formacion en Salud (IFSALUD)

Fecha limite de inscripcién: 21 de abril de 2020.

La WEBINAR se llevara a cabo ONLINE, mediante la plataforma utilizada en Duchenne
Parent Project Espafia (GoToMeeting).

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker
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21 de abril
Proxima Webinar DPPE (23/04/20):

“¢,Como me pueden ayudar en el dia a dia los productos de
apoyo? para pacientes con DMD/DMB”

Unase a un seminario web con nosotros el 23 de abril de 2020 a

r ] las 19:00 CET.
En este seminario web, se abordaran temas relacionados con

terapia ocupacional en pacientes con distrofia muscular de
Duchenne y Becker.
Ponente: Dra.Thais Pousada Garcia, Profesora contratada doctora. Facultad ciencias de la
salud. Universidade da Corufia. Grupo de investigacion TALIONIS.

Inscripcion en el siguiente link a nuestra web .

#Desfioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne #Home4Becker
#Covid19

21 de abril
— i Hola a tod@s!!
;E:'E:f:"-' . Desde Duchenne Parent Project
Oya la pregunia ~
Qp ya'a preg : - Espafia, acabamos de lanzar una
i3e han planteado alguna medida economica para ~ . L
poder ayudar a las asociaciones de pacientes a campafa de apoyo y difusion a
mantener sus servicios? - O=oigo.com través de la plataforma de

participacion ciudadana Osoigo
dirigida a los politicos del Senado, donde les planteamos: ¢, Se han planteado alguna medida
econOmica para poder ayudar a las asociaciones de pacientes a mantener sus servicios?
Lanzamos esta campafia para los afectados y sus familias tienen que afrontar el estrés
generado por la escasez de la informacién, la ausencia de tratamiento, el desequilibrio
emocional y comportamental que genera la propia enfermedad y los pocos recursos
existentes para garantizar su calidad de vida.

d\, Necesitamos vuestra ayuda, si conseguimos 500 apoyos,= Politicos del Senado nos
responderan en la web de Osoigo. ¢ Me ayudas apoyando la campafia a través del link y
difundiendo este mensaje por todos tus grupos y contactos de Facebook?

Os ruego MAXIMA DIFUSION: https://bit.ly/2zkCpFJ

Vamos a lanzarla via Newsletter, difusion de Whatsapp y diversas redes sociales.

Os pedimos maxima difusion para ello!! Un fuerte abrazo! #Covid19 #TodolraBien
#Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne #Home4Becker
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21 de abril
Proxima Webinar DPPE (24/04/20): “Departamento Tecnoldgico
DPPE, Un apoyo necesario para DMD/DMB”

Unase a un seminario web con nosotros el 24 de abril de 2020 a
las 17:00 CET.

{ ‘ En este seminario web, se abordaran las diferentes soluciones
tecnoldgicas a las que pueden acceder pacientes con distrofia
muscular de Duchenne y Becker, para mejorar su calidad de
vida.

Ponentes: Sera impartido por varios de los integrantes del Departamento Tecnolégico de
Duchenne Parent Project Espafa.

Registro en el siguiente enlace de nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker

22 de abril
Ejercicios para hacer en casa

o durante el confinamiento para los
) ) g . age .,
A3 - pacientes de rehabilitacion
J. (Hospital Sant Joan de Déu

—

L Barcelona).

Su n'|' J odan d (2 Dé u Informacion general y ejercicios

. especificos para los pacientes del
B[] fce | ona - H 0S p 1T I servicio de Rehabilitacién y
_ Medicina Fisica del Hospital Sant
i 7
DUCHENNE-SPAIN.ORG Joan de Déu Barcelona que

Ejercicios para hacer en casa durante el confinamiento habitualmente reciben el
para los pacientes de rehabilitacion (Hospital Sant Joan... . D
tratamiento domiciliario.

.

[

La alteracion causada por el coronavirus en la vida cotidiana de los nifios y nifias que deben
realizar ejercicios de rehabilitacion no debe suponer una interrupcion de las rutinas. En esta
informacion, validada por el Servicio de Rehabilitacion y Medicina Fisica del Hospital Sant
Joan de Déu, las familias y cuidadores encontraréis pautas generales a seguir y consejos
para seguir llevando a cabo los ejercicios en casa.

Los ejercicios que encontraras en el canal de Youtube del Hospital estan pensados para
aguellos nifios que recibian atencién de fisioterapia en domicilio y que debido a la situacion
de confinamiento no pueden recibir la visita del terapeuta en casa y también a aquellos
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pacientes hospitalizados que, por su situacion de inmusupresion, deben mantenerse aislados
y evitar cualquier contacto fisico.

En estos casos también pueden mantener el tratamiento mediante los siguientes videos a los

gue tienes acceso desde el siguiente link a nuestra WEB.

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne

#Home4Becker

23 de abril

Hoy es el dia del libro.

cosas increibles.

todos vosotros.

B o—>

Es un Suefio

Que tienes

Un libro es una puerta a otro mundo, una puerta que nos lleva a vivir

Desde Duchenne Parent Project Espafa queremos celebrarlo con

Asi que lo hacemos con un regalo, aqui tenéis este marcapaginas
para que 0s acompafie en vuestras aventuras. (Podéis descargarlo
para imprimir en este enlace: https://ibb.co/FWSTSK{)

EN TUS MANOS

24 de abril

Duchenne
rLEspana

Ademas os dejamos este otro enlace de YouTube con un montén de
cuentos. https://www.youtube.com/watch...

Feliz #DiaDelLibro !

#Covid19 #TodolraBien #Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker #Home4Duchenne #Home4Becker

TEAMING.NET

Duchenne Parent Project Espaiia -
Grupo Teaming

Duchenne Parent Project Espania. Padres v madres
de toda Espania, conocedores de la gravedad de
nuestros hijpg, decidimos luchar por darles un...

Te seguimos necesitando!!
Unete a nosotros con 1 solo euro
al mes!

#desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker
#investigacion
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24 de abril
Proxima Webinar DPPE (30/04/20): “Viajar y conducir: recursos y
adaptaciones para el vehiculo”.

En este seminario web, se abordaran temas relacionados con
terapia ocupacional en pacientes con distrofia muscular de

: Duchenne y Becker.
’ ‘ Ponente: Dra. Thais Pousada Garcia, Profesora contratada

doctora. Facultad ciencias de la salud. Universidade da Corufia.
Grupo de investigacion TALIONIS.

Puedes registrarte en el siguiente link a nuestra web.
Al hacerlo, recibiras un correo de confirmacion con informacion sobre como unirse al

seminario.

#YoMeQuedoEnCasa #desafioduchenne #todossomosduchennebecker #Home4Duchenne
#Home4Becker

24 de abril
Duchenne Parent Project Espafia

compra un soporte de brazos para
estudiar su aceptacion y

usabilidad en personas con DMD/
ucnentr -

a Duchenne Parent Project Espafia
PARE N T E ha comprado un soporte de
PROJECT s p a r brazos (iIFLOAT NG Dynamic) de
la empresa Holandesa Assistive
i Innovations para estudiar su
DUCHEMME-SPAIN.CRG .. -
Duchenne Parent Project Espafia compra un soporte de aceptacion y usabilidad en
brazos para estudiar su aceptacion y usabilidad en... personas con DMD y DMB.
Los soportes de brazo son dispositivos que estan pensados para personas que tienen
debilidad muscular en los brazos y tienen dificultades para realizar actividades de la vida
diaria como comer o peinarse. Estos aparatos ayudan a mover los brazos compensando su

peso y funcionan con un mecanismo de muelles elasticos similar al que podemos encontrar
en lamparas de mesa.

Duchenne Parent Project Espafia (DPPE) ha llegado a un acuerdo con la empresa
Holandesa para tener un descuento en las compras que se efectlen a través de DPPE.

Tenéis la noticia completa en el siguiente link a nuestra web.

SEGUIMOS AVANZANDO. #investigacion #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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27 de abril

Os traemos la entrevista del Dr.
Alvaro Lavandeira, Abogado y
Asesor Juridico de Duchenne Parent
Project Espafa y Presidente Instituto
Investigacion y Formacion en Salud
(IFSALUD), realizada para Cadena
Ser.

Alvaro nos representa en esta
ocasion reclamando "puntos limpios”
en los hospitales para la atencion
segura de pacientes con enfermedades cronicas, y de la situacion de esos pacientes a dia de
hoy.

Es preocupante la situacion que vivimos a nivel mundial todos los seres humanos, el
#Covid19 nos esta poniendo en una dura lucha a todos los niveles. Pero no podemos olvidar,
que hay pacientes con un riesgo muy elevado que necesitan unos minimos béasicos de
atencion.

Gracias Alvaro!

#todossomosduchennebecker #desfioduchenne

28 de abril

BUENAS NOTICIAS DESDE
ITALFARMACO.

Os traemos hoy la actualizacion de
ITALFAR M Aco Italfarmaco sobre el ensayo de
#Givinostat para la distrofia

muscular de Duchenne.

i Tenéis la noticia completa en el
DUCHEMME-SPAIN.ORG

Actualizacion de ltalfarmaco sobre el ensayo de Givinostat siguiente link a nuestra web
para la distrofia muscular de Duchenne - Duchenne...

#investigacion #todossomosduchennebecker #desafioduchenne
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Y cuando alguno no pueda
soplar... otros soplaremos por él y

D UC h = ] B

Ahora necesitamos TU IMPULSO

PARENT S PARASEGUIR!
P R OJ F C T s p o r Si algo nos define es la capacidad
gue hemos tenido siempre para
i adaptarnos a las circunstancias

MIGRANODEARENA . ORG
E‘Iﬂ][.‘rﬂntis EAUAH?_'&R e formacion que !a vida ha puesto en nuestro
Nos hemos unido para pedirte que sigas con... camino.
Un dia de pronto todo cambio... y ese dia decidimos no rendirnos y luchar.
Luchamos por la #investigacion, por el futuro, por desafiar un destino que podemos escribir
de nuevo a fuerza de union, tesén y apoyos.
Intentamos superar los retos, mantenemos nuestra esperanza intacta, caemos, nos
levantamos y seguimos adelante...
Las circunstancias que nos rodean en este momento con esta pandemia a nivel global nos
han dado un nuevo revés y han vuelto a incluir en nuestro diccionario la palabra MIEDO.
Y UNA VEZ MAS TOCA VOLVER A SOPLAR PARA SEGUIR ADELANTE.

Podemos con los retos, mientras nos queden fuerzas seguiremos dando pasos adelante,
unos por otros y todos juntos.

Hemos creado este reto challenger con una finalidad, seguimos necesitando vuestro apoyo.
La investigacién debe continuar.
Hemos llegado muy lejos y seguimos avanzando, paso a paso, lata a lata...

Por ello, hoy nos mostramos nuevamente ante ti, para pedirte un nuevo impulso, para seguir
alimentando sonrisas... para dar vida.

Nos ponemos en tus manos!!

UNETE A NUESTRA LUCHA! VAMOS POR BUEN CAMINO!!
Comparte, colabora!!

GRACIAS ATODOSHQ R H O

#desafioduchenne #challenger migranodearena.org #Covid19 #home4duchenne
#home4becker

https://www.migranodearena.org/reto/21854/ayudanos-a-avanzar




29 de abril

DUCHENNE-SPAIN.CRG

(Grabacion) Webinar DPPE (23/04/20): “; Como me pueden
ayudar en el dia a dia los productos de apoyo? para...

?i Duchenne
¥4 oo ESpana

(Grabacién) Webinar DPPE
(23/04/20): “¢, Como me pueden
ayudar en el dia a dia los
productos de apoyo? para
pacientes con DMD/DMB"

Os dejamos el enlace al video en
el siguiente link a nuestra web.

#Covid19 #TodolraBien
#Desafioduchenne
#Todossomosduchennebecker
#desafioduchenne #Home4Becker
#Home4Duchenne

30 de abril
Proxima Webinar DPPE (05/05/20): “Terapia Celular y su uso en
Distrofia Muscular de Duchenne”
O Os invitamos a participar de la préxima webinar organizada por
m Duchenne Parent Project Espafia para el préximo 5 de Mayo a las
19h

En este seminario web, se abordaran los temas relacionados con
la Terapia Celular en distrofia muscular de Duchenne y Becker.

En este seminario web, se abordaran los temas relacionados con la Terapia Celular en

distrofia muscular de Duchenne y Becker.

Inscripciones en el siguiente link a nuestra web.

#desafioduchenne #investigacion #duchenne #Becker #todossomosduchennebecker

#desafioduchenne #Covid19 #Home4Becker #Home4Duchenne




