
MEMORIA DE ACTIVIDADES DE LA ENTIDAD:
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA

EJERCICIO 2024

1.- DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificación de la entidad

Den$minación: DUCHENNE PARENT PROJECT ESPAÑA

Régimen jurídic$: Asociación Sin Ánimo de Lucro con Utilidad Pública

Registr$ de as$ciaci$nes

 REGISTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES. MINISTERIO DEL
INTERIOR

 Número de inscripción: 590049
 Fecha de inscripción: 12/02/2008
 CIF: G25647587

B. D$micili$

Calle Casco Antiguo, 12 – local b – 28032 Madrid

Teléf$n$: 647 72 63 85

C$rre$ electrónic$: info@duchenne-spain.org

2.- FINES ESTATUTARIOS

Desde Duchenne Parent Project España trabajamos desde diversas líneas de
actuación, todas ellas con el fin de ofrecer el mejor apoyo a las personas
afectadas y sus familias, avanzar en todas aquellas acciones que mejoren su
calidad de vida y dedicar todos los recursos posibles a proyectos de
investigación para lograr una cura para la Distrofia Muscular de Duchenne y
Becker.

3.- NÚMERO DE SOCIOS

Pers$nas físicas as$ciadas: 768

Nº de s$ci$s: 768

tel:+34%20647726385
mailto:info@duchenne-spain.org


ACTIVIDAD 1 INVESTIGACION

A. IDENTIFICACION DE LA IDENTIDAD
Denominación de la actividad
Promocionar la investigación clínica y de base sobre las mencionadas dolenciaspara mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras y curativas ypromover las investigaciones científicas y médicas para que se pongan enmarcha las terapias que permitan curar las distrofias musculares de Duchenne yBecker.
Servicios comprendidos en la actividad
Financiar proyectos de investigación y promocionar la agrupación de lospacientes de afecciones de distrofia muscular de Duchenne y Becker en elregistro de pacientes creado por Duchenne Parent Project España.
Breve descripción de la actividad
Duchenne Parent Project España se ha comprometido desde sus inicios apromover y financiar la investigación en las Distrofias Musculares de Duchenney Becker. Desde 2014, tomamos la iniciativa en acelerar y promover lainvestigación además de la búsqueda de tratamientos para estas dos DistrofiasMusculares.Hoy en día, tenemos un panorama de tratamientos potenciales para Duchenneque nunca había sido tan prometedor.Nuestra estrategia de investigación está centralizada en poder visualizar laenfermedad desde un punto de vista general, donde se engloban los ensayospreclínicos, ensayos clínicos y por último la autorización de mercado.Hemos identificado las necesidades en diferentes puntos que hoy en díatodavía no están resueltas, como ha sido en la creación de un registro depacientes, mejorar el diagnóstico, generación de herramientas de investigación,y focalizar nuestro esfuerzo en generar compuestos que puedan parar laenfermedad además de atacar la causa.

B. RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD
Tipo de personal Número
Personal Asalariado 2
Personal voluntario 15



COSTE INVESTIGACIÓN
a) Ayudas monetarias 201.318,50

Gastos por ayudas y otros 201.318,50
a) Compras de bienes destinados a la

actividad 14.000,00
d) Trabajos realizados por otras

entidades 3.500,00
Aprovisionamientos 17.500,00
Gastos de personal 92.142,30

a) Arrendamientos y cánones 3.776,93
c) Servicios de profesionales

independientes 5.000,00
d) Transportes 2.700,00
g) Divulgación y relaciones públicas 10.000,00
k) Otras pérdidas de gestión corriente 3.500,00

Otros gastos de la actividad 24.976,93
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 2024 335.937,73

FINANCIACION INVESTIGACIÓN
Cuotas de asociados 34.000,00
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 9.937,73

b) Donaciones y legados 200.000,00
c) Otros 92.000,00

Otros ingresos del sector privado 292.000,00
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 335.937,73

D. BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDADNuestro área de investigación proporciona información actualizada encuanto a avances e investigación, a profesionales, investigadores,hospitales…, por lo que también son beneficiarios de nuestra asociación.

Clases de beneficiarios/as:
Niños y adolescentes con DMD/B, madres portadoras y familias de afectados.Profesionales médicos, investigadores, fisioterapeutas….
Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:
Padecer la enfermedad o ser familiar de paciente, o trabajar en cualquierámbito relacionado con la misma, sin necesidad de ser asociado.
Grado de atención que reciben los beneficiarios/as:
A través de nuestra web y nuestras redes sociales, ponemos al alcance de todos



los afectados y sus familias, toda la información referente a investigación, lasposibilidades de tratamiento y los ensayos clínicos en marcha a nivelinternacional. Además todos los afectados tienen a su disposición el Registro dePacientes Duchenne/Becker creado por nuestra asociación.
E. RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO
Resultados obtenidos con la realización de la actividad:
Hemos puesto en marcha y/o cofinanciado más de cuarenta proyectos deinvestigación en España, a través de investigadores privados en hospitalespúblicos, que han sido financiados por la Asociación.Hemos realizado en los últimos años, cinco congresos internacionales.Disponemos de una Doctora en Biología con contrato laboral, que lidera ysupervisa los proyectos de investigación puestos en marcha y que es nuestroenlace con las plataformas DMD/B a nivel internacional.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:
Hemos cumplido al 100% con nuestros fines estatuarios.



ACTIVIDAD 2 DIVULGACION

A. IDENTIFICACION DE LA IDENTIDAD
Denominación de la actividad
DIVULGACION
Servicios comprendidos en la actividad
Mediante campañas de sensibilización, event�s, etc. se hacen llegar tant� a l�s pacientesc�m� a sus familias, las atenci�nes y ayudas que pueden recibir, tant� desde la as�ciaciónc�m� de �rganism�s extern�s a la misma
Breve descripción de la actividad
La divulgación se realiza a través de t�d�s l�s medi�s que tenem�s a nuestr� alcance que n�spermitan hacer visible la enfermedad, de m�d� que siend� más c�n�cida, se pueda facilitar elacces� a tratamient�s de ralentización de l�s sínt�mas en l�s h�spitales, que se dediquen másrecurs�s a la investigación y que se tengan en cuenta y minimicen las dificultades a nivel s�cial.

B. RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD
Tipo de personal Número
Pers�nal Asalariad� 1
Pers�nal v�luntari� 5

COSTE DIVULGACIÓN
a) Compras de bienes destinados a la

actividad 50.100,00
d) Trabajos realizados por otras

entidades 1.000,56
Aprovisionamientos 51.100,56
Gastos de personal 32.607,83

b) Reparaciones y conservación 5.289,90
c) Servicios de profesionales

independientes 35.000,00
d) Transportes 5.289,51
g) Divulgación y relaciones públicas 95.000,00
k) Otras pérdidas de gestión corriente 4.800,00

Otros gastos de la actividad 145.379,41
Amortización del inmovilizado 4.482,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 2024 233.569,80



FINANCIACION DIVULGACIÓN
C(otas de asociados 27.000,00
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 69.375,77

b) Donaciones y legados 108.000,00
c) Otros 29.194,03

Otros ingresos del sector privado 137.194,03
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 233.569,80

D. BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDADNuestr� departament� de divulgación y c�municación, através de las RRSS, llamadas y atención a l�s emails de laentidad y de l�s v�luntari�s que realizan event�s dedivulgación, hace que l�s beneficiari�s de la actividad dedivulgación, sean tant� afectad�s, c�m� familiares,h�spitales, fisi�terapeutas….

Clases de beneficiarios/as:
Niñ�s y ad�lescentes c�n DMD/B, madres p�rtad�ras y familias de afectad�s.Pr�fesi�nales médic�s, investigad�res, fisi�terapeutas….

Req(isitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:
Padecer la enfermedad � ser familiar de paciente, � trabajar en cualquierámbit� relaci�nad� c�n la misma, sin necesidad de ser as�ciad�.
Grado de atención q(e reciben los beneficiarios/as:
A través de nuestra web y nuestras redes s�ciales, p�nem�s al alcance de t�d�sl�s afectad�s y sus familias, t�da la inf�rmación referente a investigación, lasp�sibilidades de tratamient� y l�s ensay�s clínic�s en marcha a nivelinternaci�nal.
E. RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO
Res(ltados obtenidos con la realización de la actividad:
Hem�s dad� s�p�rte, ases�rad� e inf�rmad�, a t�das las llamadas y emailsrecibid�s en el departament� de Atención a Familias.



Hem�s realizad� campañas de sensibilización y hem�s participad� en medi�s,para dar difusión de la enfermedad y nuestra as�ciación, además nuestrasredes s�ciales han crecid� en seguid�res much� más de l� esperad�.
Grado o nivel de c(mplimiento de los fines estat(tarios:
Hem�s cumplid� al 100% c�n nuestr�s fines estatuari�s.



ACTIVIDAD 3 ATENCION FAMILIAR

A. IDENTIFICACION DE LA IDENTIDAD
Denominación de la actividad
ATENCION FAMILIAR
Servicios comprendidos en la actividad
Asesorar, acompañar e i�formar a afectados y sus familias e� todo lo que�ecesita� desde el diag�óstico y a lo largo de la e�fermedad.
Ate�ció� psicosocial a afectados y familias.
Breve descripción de la actividad
Co�tamos co� dos madres de �iños afectados y miembros de la Ju�ta Directiva,que so� las e�cargadas de coordi�ar el servicio de ate�ció� a las familias,hacie�do seguimie�to y acompaña�do e� el proceso de la e�fermedad, a todaslas perso�as afectadas registradas e� �uestras bases de datos.
Además co�tamos co� dos psicólogos que se e�carga� de la ate�ció� psicosocialde afectados y sus familias.

B. RECURSOS HUMANOS ASIGNADOS A LA ACTIVIDAD
Tipo de personal Número
Perso�al asalariado 6
Perso�al volu�tario 5

COSTE ATENCIONFAMILIAS
c) Gastos por colaboradores órgano de

gobierno 1.300,71Gastos por ay(das y otros 1.300,71
a) Compras de bienes destinados a la

actividad 170.000,00
d) Trabajos realizados por otras

entidades 1.927,00Aprovisionamientos 171.927,00
Gastos de personal 126.110,00

a) Arrendamientos y cánones 8.000,00
b) Reparaciones y conservación 4.776,89



c) Servicios de profesionales
independientes 7.000,00

d) Transportes 2.300,00
e) Primas de seguros 2.770,03
g) Divulgación y relaciones públicas 58.246,87
h) Suministros 5.283,23
k) Otras pérdidas de gestión corriente 8.412,45Otros gastos de la actividad 96.789,47

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 2024 396.127,18

FINANCIACION ATENCIONFAMILIASC(otas de asociados 50.309,19Prest. servicios de la actividad (incl(idos(s(arios)(1) 75.033,80
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 1.647,15

b) Subve�cio�es (2) 62.859,94Ingresos con origen en la Administración Pública 62.859,94
a) Subvenciones 14.277,10
b) Donaciones y legados 147.000,00
c) Otros 45.000,00Otros ingresos del sector privado 206.277,10

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 396.127,18

D. BENEFICIARIOS DE LA ACTIVIDADTodos los afectados de distrofia muscular de Duche��e/Becker(DMD/B) y sus familias, a �ivel �acio�al sea� o �o socios de Duche��ePare�t Project España. Actualme�te se estima que e� España haye�tre 500 y 600 afectados, la distrofia muscular de Duche��e/Beckeres u�a e�fermedad rara de las más mi�oritarias. E� �uestro recie�teregistro de pacie�tes, hasta el mome�to se ha� dado de alta 600i�dividuos e�tre afectados y madres portadoras.

Clases de beneficiarios/as:
Niños y adolesce�tes co� DMD/B, madres portadoras y familias de afectados.Profesio�ales médicos, i�vestigadores, fisioterapeutas….
Req(isitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:
Padecer la e�fermedad o ser familiar de pacie�te, o trabajar e� cualquierámbito relacio�ado co� la misma, si� �ecesidad de ser asociado.
Grado de atención q(e reciben los beneficiarios/as:



Ta�to el departame�to de Ate�ció� a las Familias como el departame�to dei�vestigació�, ofrece� de forma altruista, toda la i�formació� y asesoramie�toque se �os requiere.Además hemos co�tratado a u�a trabajadora social y a dos psicólogos paraoptimizar esta labor.

E. RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO
Res(ltados obtenidos con la realización de la actividad:
E� 2015 se creó el Registro de Pacie�tes DMD/B España, i�tegrado co� elRegistro I�ter�acio�al de DMD/B, para que los �iños/adolesce�tes y madresque resida� e� España, pueda� ser elegibles para cualquier e�sayo clí�icoque se i�icie e� cualquier parte del mu�do, siempre que se reú�a� losrequisitos ge�éticos y físicos que se requiera� específicame�te e� elreclutamie�to de pacie�tes e� el e�sayo.Hemos dado soporte, asesorado e i�formado, a todas las llamadas y emailsrecibidos e� el departame�to de Ate�ció� a Familias.Hemos ate�dido todas las �ecesidades psicosociales que se �os ha solicitadodesde las familias media�te terapias i�dividuales.
Grado o nivel de c(mplimiento de los fines estat(tarios:
Hemos cumplido al 100% co� �uestros fi�es estatuarios.



5.- INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION

A. Medios Personales

A- MEDIOS PERSONALES Nº MEDIO TIPO CONTRATO CATEGORIA PROFESIONAL

PERSONAL ASALARIADOFIJO 7 Indefinido tiempocompleto

Jefa AdministraciónDra. en BiologíaPsicólogaPsicólogoTrabajadora SocialTrabajadora socialRecaudación y relacionesinstitucionalesPERSONAL ASALARIADOFIJO 2 Indefinido tiempoparcial InvestigadoraAux. administración
VOLUNTARIADO 25

Voluntariado:
6 pertenecen a la junta directiva, cuyas funciones son: coordinación de
áreas de investigación, atención a familias, comunicación y eventos
solidarios, atención al socio.

Los 19 restantes apoyan en las siguientes áreas:

 Investigación 11
 Eventos y comunicación 2
 Innovación tecnológica 4
 Diseño gráfico 1
 Fisioterapia 1

B. Medios materiales
La asociación no tiene más medios materiales que los que figuran en el
activo de su balance, es decir Aplicaciones Informáticas.

El centro de la entidad está ubicado en la calle Casco Antiguo, 12 – local
B, 28032 de Madrid.

C.- Subvenciones
Durante el ejercicio la asociación ha presentado proyectos psicosociales
a convocatorias públicas y privadas. Algunas de las resoluciones
favorables han sido las de las siguientes entidades:

AYUNTAMIENTO DE BORMUJOS
DIPUTACION DE ALMERIA
COMUNIDAD DE MADRID
FUNDACION INOCENTE INOCENTE
CAM CONS FAMILIA, JUVENTUD Y
AS SOCIALES



FEDER TODOS JUNTOS
COMUNIDAD DE MADRID 2024
FEDER TE ACOMPAÑO
DIP ALMERIA AREA DEPORTE
COMUNIDAD DE MADRUD
MINISTERIO DERECHOS
SOCIALES
AGENDA 2030
FUNDACION CAIXA

D.- Medios económicos y financieros
Los costes y financiación de las actividades se han detallado en cada
una de ellas.

Además de las mismas, parte de ellas corresponden a la administración de la
entidad, como son los servicios de una asesoría externa para la contabilidad,
las nóminas, gastos bancarios etc.

El resumen de todos ellos es el siguiente:

6.- RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

La Junta directiva no recibe ninguna retribución por ningún concepto

7.- ORGANIZACIÓN DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O
FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDEAD DE LA ENTIDAD

Nuestro domicilio social está en Madrid, pero nuestras actividades se llevan a
cabo a nivel nacional. Para la organización de eventos solidarios, campañas de



sensibilización…, gestionamos los espacios en función de las necesidades a
nivel nacional, desde el departamento de eventos solidarios coordinando a
nuestros voluntarios.

El Registro de Pacientes es una plataforma online, por lo que tenemos
registrados individuos de todas las comunidades autónomas.

Los proyectos de Investigación que hemos financiado, se están llevando a cabo
en hospitales y centros de investigación de distintas comunidades autónomas.

El servicio de atención a las familias, se lleva a cabo telefónicamente, vía
Facebook privado de afectados, por email y videoconferencias con los pacientes.

NOMBRE Y APELLIDOS CARGO FIRMA
Silvia Ávila Ramírez Presidenta
Mary Paz Hermida González Vicepresidenta
Carmen Mª Ventura García Secretaria
Milagros Garrido Pumar Tesorera
Mari Ángeles Alonso Fernández Vocal
María Benita Piñeiro García Vocal


