
SOCIAL DUCHENNE SEPTIEMBRE 2022

1 de Septiembre.

¡Y llegó Septiembre!

Un mes de lo más especial para #Duchenne 
y #Becker.

Con el, llegan nuevos protagonistas a 
escena!

Un gran equipo que seguro es muy conocido
por todos vosotros.

#CalendarioSolidario 
#Protagonistas 
#Todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne

1 de Septiembre.

Este año la parroquia de Valdefuentes 
(Cáceres) han decidido que por su fiesta 
patronales , Nuestra señora Virgen de 
Bienvenida, que se celebra el 15 de Agosto 
la subasta de varales vaya destinada a la 
asociación Duchenne Parent Project, para 
contribuir con la investigación de la distrofia 
muscular de Duchenne y Becker.

Con este fin se han recaudado 1305,50€!!!



Por ello hoy queremos dar las gracias a su párroco, a las Mayordomas por apoyarlo, y en 
especial a las personas que han colaborado en la subasta para nuestra asociación. 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

2 de Septiembre
¡¡¡OTRA MEDALLA!!!

Y esto sigue sumando fondos GRACIAS A 
TODOS VOSOTROS!!! 

Tenemos que seguir impulsando a Juan 
Luis Muñoz Escassi y colaborando con su 
#RetoPichon!!

¡¡¡YA ESTAMOS ROZANDO LOS 23000€!!!

Fondos que serán íntegramente destinados a recursos para la investigación de la distrofia 
muscular de Duchenne y Becker!

Síguelo! Comparte! COLABORA!!!! OS NECESITAMOS A TODOS PARA HACER ESTO AÚN
MÁS GRANDE!!!

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

3 de Septiembre.

#Testimonios 

#mujeresyduchenne 

#7deSeptiembre 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 

#WDAD2022 

#desafioduchenne 

#Alma



4 de Septiembre.
Y ese #RetoPichon está dando mucho de 
que hablar!!!!

#DIFUSON hoy en Canal Andalucía!!!!

MUCHAS GRACIAS!!!!!

 TÚ? Ya has colaborado????

¡Necesitamos vuestra ayuda! Si todavía no 
lo has 

hecho y quieres colaborar, puedes hacer tu donación directamente a la cuenta corriente de 
Duchenne Parent Project España: CAIXABANK : ES06 2100 2626 3002 1020 4342 o al 
BIZUM: 00949 con el concepto: #RetoPichón. 

¡Muchísimas gracias Juan Luis Muñoz Escassi 

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

5 de Septiembre.

Creamos #conciencia 

Asem Clm GRACIAS!!

#unidos

#7deSeptiembre

#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne

#desafioduchenne 

#Todossomosduchennebecker 

#WDAD2022



5 de Septiembre.

¡¡España se tiñe de #rojo por #Duchenne y #Becker!!

¡¡El próximo #7deSeptiembre con motivo del #DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
queremos que se nos vea!!

¡BUSCA TÚ PUNTO DE LUZ!
-La Coruña, La Fuente de Cuatro Caminos
-Orense, Puente Romano
-Vigo, Las Fuentes de Aragón
-Gijón, Fachada del Ayuntamiento
-Oviedo, Fachada del Ayuntamiento y Teatro Campoamor
-Santander,Fachada del Ayuntamiento
-Vitoria,Fachada de la Casa Consistorial - Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz-Paseo de Los 
Arquillos-Quiosco de La Florida-Pérgola de la Pza. Santa Bárbara-Pérgola de Sancho El 
Sabio.
-Pamplona, Fachada del Ayuntamiento
-Zaragoza, Los Mártires” sita en Pza. España - Entrada”, “Rectangular”, “Elíptica” y “El 
Batallador” en Parque Grande José Antonio Labordeta, Hispanidad en Plaza del Pilar.
-Jaca, Fachada Ayuntamiento



-Barcelona, Torres Glories
-Tarragona, Fachada del Palacio Municipal, la Torre dels Vents y el Edificio Joven
-Castellón, Fuente de la plaza mayor 
-Valencia, Fachada del Ayuntamiento y Puerta del Mar
-Gandía, Fachada del Ayuntamiento
-Alicante, Castillo de Santa Pola
-Murcia, Edificio Moneo (frente a la Catedral).Palacio Almudí. Murcia Río. Paseo de Alfonso X
el Sabio.
-Águilas (Murcia) Castillo De San Juan De Las Águilas. Fuente Plaza España
-Almería, Las Fuentes más importantes de los 103 pueblos de la provincia. En la capital 
fuente del parque de Nicolas Salmerón, Santiago y familias
-Granada, Hospital Real y Ayuntamiento
-Sevilla, las fuentes de Plaza de España y D. Juan de Austria
-Jaén, Fachada del Ayuntamiento
-Cádiz, Torreón de las Puertas de Tierra
-Huelva, Muelle de Rio Tinto
-Albacete, Fachada del Ayuntamiento
-Cuenca, Torre de Mangana
-Guadalajara, Fachada del Ayuntamiento
-Toledo, Baño De La Cava. Puerta De Alcántara. Paseo Federico García Lorca. Fuentes E 
Alfonso VI
-Madrid, La Cibeles
-Ávila, El Monumento de las 4 Torres
-Segovia, Fuente de Santo Tomás
-Zamora, Fachada Iglesia Santiago el Burgo
-Valladolid, Fachada del Ayuntamiento y Cúpula del Milenio
-Burgos, Fachada del Ayuntamiento
-León, La Fuente de Santa domingo
-Soria, Fachada del Centro Cultural Palacio de la Audiencia y la Fuente del Paseo del 
Espolón
-Logroño, Fuente Murrieta y Cubo del Revellín
-Palma de Mallorca, Fachada del Ayuntamiento.

(Aún tenemos pendientes de confirmación)

¿No encuentras el tuyo y tienes confirmada la iluminación?
Escribe de forma urgente a eventos@duchenne-spain.org para poder actualizarlo.

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

UN AÑO MÁS #ADIOSDUCHENNE #INVESTIGACIÓN!!!!!

#Wdad2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker



5 de Septiembre.

MÁS #eventos y un año más vía online de la 
mano de Photogameart!!!

IMPORTANTE

"¡Mañana Martes 6 de septiembre Directo 
Solidario y con Retos a beneficio de 
@DPPSpain por la lucha del bienestar y 
salud de los niños con Distrofia Muscular de 
Duchenne!

Jugaré a F122 con seguidores desde las 17:30h y realizaré retos cuando consigamos 
objetivostwitch.tv/photoracertv "

MUCHÍSIMAS GRACIAS UN AÑO MÁS Pedro Galisteo !!

#wdad2022 #7deSeptiembre #todossomosduchennebecker #desafioduchenne 
#deporteporduchenne #porellos #investigacion #duchenne #Becker 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne

6 de Septiembre.

¡RONDA INFORMATIVA!

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne 
#Todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne #WDAD2022

6 de Septiembre.
#DIFUSIÓN 
#7deSeptiembre 

#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #wdad2022 #desafioduchenne



6 de Septiembre.
¡¡ACTUALIZAMOS!!

¡BUSCA TU PUNTO DE LUZ!

Y mañana #7deSeptiembre con motivo del #DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne haz 
tu foto en el, publica en tus redes y etiquetanos!!

- La Coruña, La Fuente de Cuatro Caminos
- Orense, Puente Romano
- Vigo, Las Fuentes de Aragón
- Gijón, Fachada del Ayuntamiento
- Oviedo, Fachada del Ayuntamiento y Teatro Campoamor
- Santander, Fachada del Ayuntamiento
- Vitoria, Fachada de la Casa Consistorial - Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz-Paseo de Los 
Arquillos-Quiosco de La Florida-Pérgola de la Pza. Santa Bárbara-Pérgola de Sancho El 
Sabio.
- Pamplona, Fachada del Ayuntamiento
- Zaragoza, Los Mártires” sita en Pza. España - Entrada”, “Rectangular”, “Elíptica” y “El 
Batallador” en Parque Grande José Antonio Labordeta. Y Hispanidad en Plaza del Pilar.
- Jaca, Fachada Ayuntamiento
- Teruel, Fachada Ayuntamiento
- Barcelona, Torres Glories



- Cervelló (Barcelona), Fachada Ayuntamiento
- Tarrasa (Barcelona) Fachada Ayuntamiento y Monumento a la Mujer
- Tarragona, Fachada del Palacio Municipal, la Torre dels Vents y el Edificio Joven
- Gerona, Fachada del Ayuntamiento
- Castellón, Fuente de la plaza mayor 
- Valencia, Fachada del Ayuntamiento y Puerta del Mar
- Gandía (Valencia), Fachada del Ayuntamiento
- Bétera (Valencia) Fachada del Castillo
- Alicante, Castillo de Santa Pola
- Murcia, Edificio Moneo (frente a la Catedral). Palacio Almudí. Murcia Río. Paseo de Alfonso 
X el Sabio.
- Águilas (Murcia) Castillo De San Juan De Las Águilas. Fuente Plaza España
- Almería, Las Fuentes más importantes de los 103 pueblos de la provincia. En la capital 
fuente del parque de Nicolas Salmerón, Santiago y familias
- Granada, Hospital Real y Ayuntamiento
- Motril (Granada) Fuente de la Esperanza
- Sevilla, las fuentes de Plaza de España y D. Juan de Austria
- Jaén, Fachada del Ayuntamiento
- Cádiz, Torreón de las Puertas de Tierra
- Nerja (Malaga) Los Arcos del Balcón de Europa, El Acueducto El Aguila,Fachada del 
Ayuntamiento
- Huelva, Muelle de Rio Tinto
- Badajoz, La puerta de Palma y Puente Real
- Albacete, Fachada del Ayuntamiento
- Cuenca, Torre de Mangana
- Guadalajara, Fachada del Ayuntamiento
- Toledo, Baño De La Cava. Puerta De Alcántara. Paseo Federico García Lorca. 
- Madrid, La Cibeles
- Leganés (Madrid) Fachada del Ayuntamiento
- Alpedrete (Madrid) Fachada del Ayuntamiento
- Ávila, El Monumento de las 4 Torres
- Segovia, Fuente de Santo Tomás
- Salamanca, Fuente de la Puerta de Zamora
- Zamora, Fachada Iglesia Santiago el Burgo
- Valladolid, Fachada del Ayuntamiento y Cúpula del Milenio
- Burgos, Fachada del Ayuntamiento
- León, La Fuente de Santa domingo
- Soria, Fachada del Centro Cultural Palacio de la Audiencia y la Fuente del Paseo del 
Espolón
- Palencia, Cristo del Otero
- Logroño, Fuente Murrieta y Cubo del Revellín
- Palma de Mallorca, Fachada del Ayuntamiento y rotonda Cala Millor
- Son Servera (Palma) Ayuntamiento
- Las Palmas de Gran Canaria,

- Santa Cruz, Fachada Ayuntamiento



- Barlovento, Fachada Ayuntamiento
- Breña Alta, Fachada Fachada Ayuntamiento
- Breña Baja, Fachada Ayuntamiento
- El Paso, Fachada Ayuntamiento
- Los Llanos de Aridane, Fachada Ayuntamiento
- Tijarafe, Fachada del Ayuntamiento

MUCHÍSIMAS GRACIAS A TODOS!!
Teñimos España de #Rojo por #Duchenne y #Becker 
#WDAD2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker #investigación #VISIBLES

6 de Septiembre.

#DIFUSON!!

Fantástica entrevista de nuestra compañera Savila Ram .

A partir del minuto 12, Silvia Ávila, presidenta de Duchenne Parent Project España nos da 
voz una vez más. 

Muchas gracias!!

#WDAD2022 #7deSeptiembre #DíaMundialPorLaConcienciaciónDuchenne 
#desafioduchenne 

7 de Septiembre.

HOY ES #7DESEPTIEMBRE

#DÍAMUNDIALDELACONCIENCIACIONDUCHENNE 

Este año, la edición del Día Mundial de la Concienciación de Duchenne tiene como tema 
principal “Mujer y Duchenne” . Y es que, aunque la Distrofia Muscular de Duchenne es un 
enfermedad diagnosticada mayoritariamente a varones, afecta a las mujeres en múltiples 
aspectos:

- Niñas que son diagnosticadas de Duchenne, con los mismos síntomas que los 
varones.



-Mujeres portadoras asintomáticas y sintomáticas, que pueden manifestar algunos de 
los síntomas
de la enfermedad durante su vida y que requieren atención, cuidado y seguimiento 
médico.
- Madres no portadoras, abuelas, esposas, amigas, que viven día a día la enfermedad 
de sus seres queridos.
- Mujeres que se convierten en cuidadoras principales.
- Mujeres en la ciencia, que investigan como curar y mejorar la vida de los afectados 
por la DMD y la DMB.
- Líderes femeninas de la defensa internacional de los pacientes y sus familias.
Aunque siempre se ven la DMD o la DMB como enfermedades que afectan a los 
varones, las mujeres desempeñan un papel fundamental y es necesario darlas 
visibilidad. 

Hay que dar a conocer que también las niñas son diagnosticadas de Duchenne, con 
exactamente los mismos síntomas que los niños, y que hay muchas madres portadoras que 
viven con síntomas más o menos graves, y que requieren controles médicos periódicos, que 
en ocasiones no reciben.

Hay que tener presente que hay muchísimos casos en los que las mujeres dejan de lado su 
propia vida para convertirse en cuidadoras principales, y hay que crear conciencia y trabajar 
para facilitarles recursos y apoyos a todas ellas. 

Mas allá de eso, también trabajan en la creación de redes de concienciación, convirtiéndose 
en líderes que trabajan por mejorar el mundo de los pacientes y sus familia.

¡TE PEDIMOS VISIBILIDAD Y APOYO!

Hoy mas que nunca, #Todossomosduchennebecker 
Únete al #Desafioduchenne 
#wdad2022 #porellos #PorEllas

7 de Septiembre.

#DIFUSIÓN 

#7deSeptiembre

#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 

#Desafioduchenne #wdad2022

MUCHAS GRACIAS!!!



7 de Septiembre.

#7deSeptiembre

#wdad2022 

¡¡¡MANIFIESTO!!!

#DanosVoz 

#Visibles 

#Porellos 

#Porellas 

#WDAD2022 

#Desafioduchenne



7 de Septiembre.

MAS DIFUSIÓN 
#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne #wdad2022

7 de Septiembre.

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 

TE NECESITAMOS!!!

ELL@S TE NECESITAN!

Necesitamos #visibilidad crear conciencia y 
sobretodo #INVESTIGACIÓN!!

Ayúdanos!!!

(Puedes hacer un Bizum al 00949), ppr 
ejemplo... 

#Wdad2022 #desafioduchenne 
#Todossomosduchennebecker

7 de Septiembre.

Hoy SOMOS NOTICIA!!

DIFUSIÓN 

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne #wdad2022

Muchas gracias por darnos voz!



7 de Septiembre.

¡Muchas gracias ANGEL Martin GOMEZ por
darnos visibilidad!

#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker

7 de Septiembre.
El C.D. Leganés se une al Día Mundial de 
Concienciación de Duchenne que se celebra
este 7 de septiembre. 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!!!

DIFUSIÓN y APOYOS!!!

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne #wdad2022

7 de Septiembre.
¡Primeros #eventos!

Photogameart !!! Un evento online que 
comenzó ayer y terminó de madrugada!

Unas 7 horas de directo que dieron como 
resultado 1230€, fondos que serán 
íntegramente destinados a recursos para la 
investigación de la distrofia muscular de 
#Duchenne y #Becker.

Podéis ver los directos aquí:
Directo parte 1: https://www.twitch.tv/videos/1583559022 
Directo parte 2: https://www.twitch.tv/videos/1583761238

¡¡MUCHÍSIMAS GRACIAS!!
#7deSeptiembre #DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #Desafioduchenne 
#WDAD2022



7 de Septiembre.

MOTRIL! 

DIFUSIÓN 

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne #wdad2022

Muchas gracias por darnos voz!!!!

7 de Septiembre.

Plasticosur S.A. 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!!

DIFUSIÓN y APOYOS

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
#Desafioduchenne 
#wdad2022

7 de Septiembre.
Y así daba comienzo esta misma mañana 
uno de los actos más importantes que 
realizamos desde Duchenne Parent Project 
España cada año el #7deSeptiembre con 
motivo del 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne.

Un Workshop de transferencia de 
conocimiento sobre #Duchenne y #Becker 
que este año alcanza su VII edición y en el 
que, médicos e investigadores comparten 



conocimientos y experiencia.

Hemos recordado también porque tiene que existir Dppe, y la importancia de dar visibilidad a
las mujeres portadoras y afectadas.

Organizado por Marisol Montolio, directora científica de Dppe y presidido por Silvia Ávila, 
presidenta de nuestra entidad.

Una mañana increíble. 

¡¡Muchas gracias a todos los asistentes!!

#WDAD2022 #desafioduchenne #Todossomosduchennebecker

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡ÁVILA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡SEVILLA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡NERJA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡MADRID!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡OVIEDO!

#7deSeptiembre 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne #WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡JACA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡MUSEROS!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡SONSERVERA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡GETAFE!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.
#ILUMINAMOS!!!

¡JEREZ DE LA FRONTERA!

#7deSeptiembre 
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne  MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.
#ILUMINAMOS!!!

¡ÓRGIVA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



7 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡MOTRIL!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

7 de Septiembre.
Y así vamos a acabar por hoy…

Seguiremos informando porque son 
decenas de apoyos los conseguidos hoy!!!

Quiénes mejor que ellos para deciros algo?

MUCHAS GRACIAS A TODOS!!

#7deSeptiembre 
#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #Desafioduchenne 
#Todossomosduchennebecker #WDAD2022 #PORELLOS

8 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡GANDÍA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



8 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡VALDEFUENTES, CÁCERES!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡MIJAS!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡UNCASTILLO, ZARAGOZA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡MURCIA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!!

¡SANTIAGO DE COMPOSTELA!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



8 de Septiembre.
ILUMINAMOS!!!

¡ORENSE!

#7deSeptiembre 
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne                       MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!!

¡ÁGUILAS, MURCIA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne                      MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

ILUMINAMOS!!!

¡HUELVA!

#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 
#7deSeptiembre  
MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



8 de Septiembre.

#DIFUSON 

Os dejamos una fantástica entrevista 
realizada ayer por nuestro pequeño Lorien y 
su madre Mónica!

Muchísimas gracias!!

#7deSeptiembre #wdad2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

8 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡BÉTERA, VALENCIA!

#7deSeptiembre
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker  

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne                    MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

9 de Septiembre.

ILUMINAMOS!!!

¡NAVALCARNERO, MADRID!
#WDAD2022 #desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 
#7deSeptiembre

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne                 MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



12 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡Ayuntamiento de Los Llanos de 
Aridane 
Ayuntamiento El Paso
Ayuntamiento de Tijarafe
Ayuntamiento de Santa Cruz de La
Palma
Casa Salazar (Santa Cruz de La 
Palma)!
#7deSeptiembre
#WDAD2022 
#desafioduchenne
#todossomosduchennebecker 

#díamundialdelaconcienciaciónduchenne                            MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

13 de Septiembre.

#ILUMINAMOS!!!

¡LEGANÉS, MADRID!

#7deSeptiembre 
#díamundialdelaconcienciaciónduchenne 
#WDAD2022 
#desafioduchenne 
#todossomosduchennebecker 

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!



14 de Septiembre.

OTRA MEDALLA!!

Esto no para!!! Hoy es para Marcos!!

Y tu? Ya has colaborado con el 
#RetoPichon??

Recuerda que todos los fondos recaudados 
serán íntegramente destinados a recursos 
para la investigación de la distrofia muscular 

de Duchenne y Becker.

Gracias Juan Luis Muñoz Escassi !!!!

SEGUIMOS SUMANDO!!!!
#desafioduchenne #todossomosduchennebecker

14 de Septiembre.

¡¡Siguen con nosotros y siguen sumando!!

Hoy tenemos que agradecer a Fisio Noguera de 
Leganés (www.fisionoguera.es) una nueva 
donación gracias a la hucha que tienen instalada en
sus instalaciones. 

131€ más! Que suman esperanza, fondos que 
serán íntegramente destinados a recursos para la 
investigación de la distrofia muscular de Duchenne 
y Becker.

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!!!

#todossomosduchennebecker #desafioduchenne



14 de Septiembre.

Aún con la "resaca" de un gran evento 
tenemos que daros MIL GRACIAS POR 
ELLO!!!

2295,50€ son los fondos recaudados que 
serán íntegramente destinados a recursos 
para la investigación de la distrofia muscular
de Duchenne y Becker gracias al I TORNEO
DE PADEL POR DUCHENNE celebrado en 
Marín (Pontevedra, Galicia) los pasados 
días 10 y 11 de Septiembre. 

MUCHÍSIMAS GRACIAS A TODOS, 
colaboradores, participantes, donantes a fila 
cero, etc... 

GRACIAS POR SUPUESTO al Colegio SEI 
SAN NARCISO por cedernos sus 
instalaciones y por su buen hacer.

¡¡¡NOS VEMOS POR SUPUESTO EL AÑO QUE VIENE!!

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne #eventos

14 de Septiembre.

#DIFUSIÓN 

Hoy gracias a madrid365.es volvemos a ser noticia de la mano de nuestra compañera 
Alejandra Pereda.

Una fantástica entrevista por que merece la pena dedicar unos minutos.
MUCHAS GRACIAS!!!!

#desafioduchenne #Todossomosduchennebecker



15 de Septiembre.
¡HOY AGRADECEMOS!

 El evento fue el pasado 3 de septiembre.

¡¡ II Edición de La Fortuna con Duchenne!!
¡¡Se recaudaron casi mil euros!! Fondos que 
serán íntegramente destinados a recursos 
para la investigación de la distrofia muscular 
de Duchenne y Becker.

Una tarde súper divertida y muy solidaria!!

Gracias a la Asociación de familias de la 
ludoteca de La Fortuna por organizarlo un 
año más .

Y gracias por su puestoa todas las peñas del barrio que son las mejores del mundo!!
-Tiki Taka
-Los que faltaban.
-Plataforma vecinal.
-Red de acogida de Leganés.
-AMPA Gonzalo de Berceo.
- Dance fitness by Javi.
-Ayto de Leganés.

El evento más bonito del año donde tod@s los vecinos colaboran para acabar con 
Duchenne. 

MUCHÍSIMAS GRACIAS A TODOS!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne

15 de Septiembre.
Desde el SAP (Servicio de Atención 
Psicológica) conocemos la importancia de 
una buena red de apoyo entre personas que 
viven el día a día de manera muy parecida.

Hasta ahora desarrollamos mensualmente 
los Grupos de Ayuda Mutua (en adelante 
GAM) DPPE formados por progenitores, 
elGAM formado por jóvenes con DMD, y en 
periodos de vacaciones llevamos a cabo los 
GAM infantiles.



En este caso, como novedad, nos gustaría poder formar GAM con personas diagnosticadas 
de Distrofia Muscular de Becker.

Para participar en el GAM, LAS PERSONAS INTERESADAS DEBEN SER SOCI@S de 
Duchenne Parent Project España para poder hacer la inscripción. Si estás interesad@ en 
participar en el GAM y aún no eres soci@ puedes hacerlo en Este link

Son encuentros online con una periodicidad mensual y con una duración de una hora y 
media aproximadamente.

El objetivo de un GAM es crear un entorno seguro donde las personas que participan puedan
reunirse virtualmente (mediante videoconferencia) para compartir experiencias, aflorar 
inquietudes, desarrollar actitudes positivas en relación al futuro, así como para encontrar la 
comprensión de otras personas que se encuentran en la misma situación.

Se ha demostrado que el contar con espacios donde poder expresar libremente cómo nos 
sentimos, así como encontrar la empatía de personas que viven situaciones similares a la 
tuya puede ayudar en la gestión emocional y encontrar formas más adaptativas de enfrentar 
las dificultades. Además, esto se ha relacionado con una mejor gestión del estrés y menor 
emocionalidad negativa (síntomas de ansiedad y depresión).

Por estos motivos, entre otros, os animamos a que probéis a participar en los GAM que 
realizamos desde DPPE. #desafioduchenne

19 de Septiembre.
TE NECESITAMOS!

Nuestro compañero Rubén Mera ha sido 
seleccionado “Persona más solidaria del año" 
dentro de la plataforma Mi Grano de Arena.

Ha sido nominado a ello gracias a su reto 
realizado el pasado 17 de Octubre de 2021 
bajo el lema RETO SOLIDARIO 35K.

Ahora nos toca a nosotros votar para hacerle 
ganador. Por tanto, necesitamos vuestra 
ayuda, como siempre y vuestras votaciones. 
Tenéis todos explicado en su red social  

Para poder votar

¡¡Vamos a por ello! 

¡¡Gracias Rubén!!!



VOTA Y COMPARTE (de resultar ganador, nuestra entidad recibirá una cantidad económica 
que irá destinada a la investigación de la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker 
y el apoyo a las familias).

Vota!! COMPARTE!! #todossomosduchennebecker #desafioduchenne #solidarida

20 de Septiembre.
#DIFUSIÓN #Apoyo y MUCHA 
#SOLIDARIDAD!!

Así fue el pasado #7deSeptiembre

#DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne 
para nuestro pequeño Uriel y su familia!

MUCHAS GRACIAS CDLeganes.com.es 

#Todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne

20 de Septiembre.

¡¡Nos vamos de #evento!!

24 de Septiembre  UNCASTILLO – 
ZARAGOZA!!

Anímate y acompáñanos a pasar un gran día 
de fiesta y #solidaridad!

Recuerda que todos los fondos recaudados 
serán íntegramente destinados a recursos para
la investigación de la distrofia muscular de 
Duchenne y Becker. 

NO TE LO PUEDES PERDER!

Te esperamos!!

#todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne



20 de Septiembre.
#Apoyos!!

Siempre!!

MUCHAS GRACIAS!!

#todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne

20 de Septiembre.
ASTURIAS se mueve a ritmo de 
Solidaridad Sobre Ruedas Asturias !!

Todo preparado para que el próximo fin de 
semana, los días 30 de Septiembre, 1 y 2 
de Octubre desde Pravia arranque este 
espectacular #evento motero en pro de la 
#solidaridad y la #Investigación.

Recta final para pre-inscripciones al IX 
MOTOENCUENTRO SOLIDARIO que 
nadie te lo cuente!!!! 

Inscríbete en: https://gaslap.com/.../ix-moto-encuentro-solidario.../

TE ESPERAMOS!!!  NO TE LO PUEDES PERDER!!
MUCHÍSIMAS GRACIAS POR PENSAR EN NOSOTROS!!! #todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne #ssra_mg #ssra #pravia #MotoEncuentro

22 de Septiembre.

Únete al reto!!!

Colabora!!
COMPARTE!!!
Juntos podemos!!
MUCHÍSIMAS GRACIAS!!!

#Todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne



23 de Septiembre.
Webinar: Información del Estudio BIND 
para Familias en España (29-09-2022).

Un webinar para familias en España que 
quieran participar en el estudio BIND sobre 
retos de aprendizaje y comportamiento en 
las Distrofias Musculares de Duchenne y 
Becker.

El objetivo del proyecto BIND es 
comprender mejor cómo la distrofia 
muscular de Duchenne y Becker afecta en

los problemas de aprendizaje y comportamiento. 

El estudio BIND tiene como objetivo crear herramientas para evaluar y tratar estas 
comorbilidades en el cerebro.

Varios países están participando en este estudio. En España, la Universidad Complutense de
Madrid participa en esta investigación. Se organizará un seminario web para las familias 
interesadas en los problemas de aprendizaje y comportamiento en las Distrofias Musculares 
de Duchenne y Becker que deseen participar en este estudio.

Asunto: Información del estudio BIND para familias en España

Fecha: jueves 29 de septiembre, 19:00 hora española

Tenéis más información e inscripción en el siguiente link a nuestra web 

https://www.duchenne-spain.org/.../webinar-informacion.../ #desafioduchenne

23 de Septiembre.
El #RetoPichon2022 está llevando a Juan 
Luis Muñoz Escassi a dar visibilidad a 
nuestro problema, a conocer de cerca a 
algunas de nuestras familias del sur de 
España, a correr maratones por ellos, por 
todos, y sobretodo a conseguir fondos 
gracias a ello para seguir sumando recursos
para la investigación de la distrofia muscular
de Duchenne y Becker.

En ese periplo, además de dar a conocer en



su blog y redes ( https://juanluismunozescassi.com/retopichon-2022/ ) a nuestros chicos, se 
ha entrevistado con médicos y fisioterapeutas. 

Podéis verlo en ese enlace, el trabajo que realiza es impresionante e impecable.

Hoy os traemos uno de sus últimos vídeos con una gran fisioterapeuta, Lidia, a la que 
muchos conocéis además porque siempre acude a nuestra llamada en los Congresos 
Internacionales que Duchenne Parent Project España realiza cada año.

MUCHAS GRACIAS A AMBOS!!!
Y tú? Has colaborado ya??? 
¡Necesitamos vuestra ayuda! 

Si quieres participar puedes hacer tu donación directamente a la cuenta corriente de 
Duchenne Parent Project España: CAIXABANK : ES06 2100 2626 3002 1020 4342 o al 
BIZUM: 00949 con el concepto: #RetoPichón.

¡Muchísimas gracias!. #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

24 de Septiembre.
VII Edición del Workshop sobre la 
Transferencia del Conocimiento 
Científico en la distrofia muscular de
Duchenne

Alrededor de 30 científicos 
españoles asistieron este año a la 
séptima edición del Workshop sobre 
la Transferencia del Conocimiento 
Científico en la distrofia muscular de
Duchenne.

Coincidiendo con el Día Mundial de 
la Concienciación de Duchenne a 

nivel mundial, desde Duchenne Parent Project España hemos celebrado la séptima edición 
del Workshop centrado en la investigación de las Distrofias Musculares de Duchenne y 
Becker en España. El evento se organizó en la Facultad de Biología de la Universidad de 
Barcelona, con la colaboración de la Cátedra de enfermedades Raras de la Universidad de 
Barcelona.

El objetivo de esta reunión es poder establecer vías de comunicación y colaboración entre la 
comunidad científica que está investigando las Distrofias Musculares de Duchenne y Becker 
en España, facilitando así las herramientas para un rápido avance en estas enfermedades 
raras. Duchenne Parent Project España proporciona una serie de herramientas de 



investigación vitales para que la comunidad científica Duchenne pueda abordar los desafíos 
de este campo y avance hacia la generación de una terapia.

El temario se dividió en 5 grandes bloques: “Duchenne en Mujeres”, “Duchenne y cerebro”, 
“Diferentes herramientas para la investigación en DMD/DMB”, “Terapias de aumento de 
Distrofina o Utrofina” y, por último, “Compuestos Antifibróticos y pro-regenerativos”.

En todos ellos se discutió el panorama científico nacional con los mayores expertos en cada 
campo, pudiendo lograr una suma de esfuerzos y colaboración nacional.

Muchas gracias un año más por responder a nuestra llamada y vuestra asistencia!
#7deSeptiembre #DíaMundialDeLaConcienciacionDuchenne #Desafioduchenne 
#Todossomosduchennebecker

24 de Septiembre.
IMPRESIONANTE LAS IMÁGENES QUE YA
NOS LLEGAN DE LA CARRERA DE HOY!!!

Una marea humana inunda Jaca en una 
carrera popular sin precedentes!!

JACA SE TIÑE DE ROJO POR QUIQUE Y 
POR TODOS LOS AFECTADOS POR 
DUCHENNE Y BECKER!

Más de 1100 personas se han dado cita hoy allí. 

Seguiremos informando!!! #Jacaluchacontraduchenne MIL GRACIAS!! 
#todossomosduchennebecker #desafioduchenne

25 de Septiembre.

Nos siguen llegando imágenes de 
#Jacaluchacontraduchenne!!

IMPRESIONANTE!!!

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!

#todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne



27 de Septiembre.

¡¡¡ HAZTE YA CON LOS DÉCIMOS DE LA 
LOTERÍA DE NAVIDAD 2022

DE DUCHENNE PARENT PROJECT 
ESPAÑA !!!

¡VOLANDO ESTÁ!

#loteriaNavidad #desafioduchenne

28 de Septiembre.

¡¡VAMOS CON UN NUEVO RETO!!

Nuestro amigo Emilio ha creado un reto 
solidario a través de la plataforma IHelp en 
favor de Duchenne Parent Project España.

¡Su reto será en la Moldrique Race!

Nuestra propuesta:
ACOGIDA TRAS EL DIAGNÓSTICO DE PERSONAS Y FAMILIARES AFECTADOS DE 
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE Y BECKER (DMD&B). (Asesorar, informar y 
acompañar a las familias que llegan a nuestra asociación tras el diagnóstico de DMD&B.)

El proyecto “Acogida tras el diagnóstico” tiene como objetivo minimizar el efecto de 
desorientación, incertidumbre y desesperanza que surge cuando a una familia le dicen por 
primera vez que su hijo padece la enfermedad de DMD&B.

Con este proyecto se asesora, informa y acompaña a las familias que llegan a nuestra 
asociación realizando una valoración individualizada de las fortalezas y debilidades a nivel 
social, psicológico, económico y geográfico, para personalizar la intervención adecuándose a
las necesidades particulares de cada familia.

El dinero conseguido en esta causa será para financiar el 20% de los salarios de un 
psicólogo y una trabajadora social de la asociación, coste que conlleva este proyecto.

Objetivo de la causa:
Disminuir los efectos negativos que tiene el impacto del diagnóstico de DMD&B en las 
familias.



Viabilidad de la causa:
Consideramos que el proyecto tiene posibilidades de alcanzar los objetivos propuestos ya 
que es un proyecto que se viene desarrollando y tiene una importante acogida y demanda 
por parte de las personas beneficiarias. De esta manera, identificamos los siguientes factores
como favorecedores de la viabilidad del proyecto:
• Se trata de un proyecto orientado a satisfacer una necesidad concreta, sentida y 
demandada por el colectivo beneficiario.
• La entidad cuenta con la capacidad técnica y organizativa para el desarrollo del proyecto 
(personal, experiencia, estructura).
• El proyecto se enmarca entre las líneas prioritarias de actuación de la organización

¿NOS AYUDAS A CONSEGUIRLO? ¡Puedes donar desde 1 euro!
TE NECESITAMOS!!! DONA! COMPARTE!

MUCHÍSIMAS GRACIAS!! #Todossomosduchennebecker #desafioduchenne

29 de Septiembre.
OTRO EVENTO SOLIDARIO PARA ESTE 
FIN DE SEMANA!!!

Huelva! Villa de Escacena

La III Carrera Popular ‘Villa de Escacena’ 
congregará a los/as amantes del running el 
próximo 2 de octubre en Escacena del 
Campo.

Con un recorrido de 7,5 km., su circuito 
discurrirá por las calles del municipio 
onubense, que otorgará un dorsal cero a 
todas aquellas personas que quieran 
colaborar en la investigación de la distrofia 
muscular.

Además allí estaremos con nuestro stand 
solidario!
Así que... OS ESPERAMOS!!!!

MUCHÍSIMAS GRACIAS!!!

#Todossomosduchennebecker 
#desafioduchenne 



30 de Septiembre.
¡Un nuevo agradecimiento nos lleva a 
Madrid!

El pasado 17 de Septiembre, "Fiesta en 
Familia"
Bonamara, la fiesta más bonita al aire 
libre con DJ NEIL!!

HOY TENEMOS QUE DAR MIL 
GRACIAS a Neilsole, 
enjoymusicshow@bonamara_madrid a 

todos los dj que vinieron a pinchar con toda su alegría y energía y a tod@s las personas
que vinisteis a este evento tan bonito...¡¡sin palabras nos habéis dejado!!

La donación recibida asciende a 3000€ más 574 de la venta de merchandising en nuestro 
stand.

UN EXITAZO!!!!

GRACIAS POR CONTAR CON NOSOTROS!!!

Todos los fondos recaudados serán íntegramente destinados a recursos para la investigación
de la distrofia muscular de Duchenne y Becker.

#Todossomosduchennebecker #desafioduchenne


