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DATOS CLAVE

Las distrofias musculares
de Duchenne-Becker son
enfermedades genéticas
raras que provocan una
degradacion muscular
progresiva.

Estan causada por una
mutacién en el
cromosoma X, por lo que
afecta principalmente a
los varones.

Actualmente no existe

Ccura.

Cada ano nacen en el
mundo 1 de cada 5.000
ninos con DMD.

La edad media de
diagnostico de la DMD es
de 4,5 anos.

Hay un retraso medio de
2,5 afios entre la
aparicion de los primeros
sintomas y el diagndstico.

Con unos cuidados
Optimos, las personas con
DMD pueden vivir hasta
los 30 afos e incluso mas.
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DIA MUNDIAL DE CONCIENCIACION SOBRE DUCHENNE
LA FAMILIA: EL CORAZON DEL CUIDADO

Este 7 de septiembre Duchenne Parent Project Espafa se suma a la 122
edicion del Dia Mundial de la Concienciacion de Duchenne (WDAD), una
importante iniciativa creada y coordinada por World Duchenne Organization
con el objetivo de concienciar sobre las distrofias musculares de Duchenne
(DMD)-Becker (DMB), y que cuenta con el reconocimiento oficial de la
ONU.

Lema 2025: “La familia: el corazén del cuidado”

En esta ocasion, el lema elegido para la campafia global es: “La familia: el

corazon del cuidado”

Un mensaje que pone en el centro el papel fundamental de las familias,
auténtico sostén y motor de la vida diaria de las personas que conviven
con Duchenne-Becker. Padres y madres que luchan sin descanso,
hermanos que acompafian como los mejores amigos, abuelos y tios que
ofrecen estabilidad y apoyo, asi como amistades y profesionales que, con

el tiempo, se convierten en familia.

Con este lema queremos rendir homenaje a todas esas familias que, con
amor, dedicacion y resiliencia, hacen posible que nifios, adolescentes y
jovenes puedan vivir con mas bienestar, cuidados y esperanza, a pesar de los

enormes retos que implica esta enfermedad.

Duchenne Parent Project Espaiia (DPPE) Si necesita mds informacion, contacte con el departamento de prensa en
gabineteprensa@duchenne-spain.com o 627 960 039.
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NOTA DE PRENSA

En palabras de Silvia Avila, presidenta de Duchenne Parent Project Espaia “Vivimos dia a dia
Duchenne-Beker en nuestras casas, en nuestras vidas. El 7 de septiembre trata de visibilizar todo
ese camino. Como Duchenne-Becker limitan la calidad de vida de nuestros hijos, jovenes y
adultos. Ademas, este afio, la familia como el centro del cuidado se muestra como un conjunto de
fuerza y energia que rodea al afectado y a sus cuidadores mas directos. Duchenne-Becker necesitan
visibilidad, investigacion y acceso a los derechos en igualdad de condiciones que el resto de

enfermedades”.

EVENTOS DE CONCIENCIACTON

Coincidiendo con este Dia Mundial de la Concienciacion de Duchenne, Duchenne Parent
Project Espafa llenara de nuevo las redes sociales de rojo, para mostrar su solidaridad con las
personas con DMD y DMB. La Asociacion invita a toda la sociedad a que se vistan con una prenda
roja y suban fotos a las redes con los comentarios: “Yo lucho contra Duchenne” o “Voy de rojo
por Duchenne”, ahadiendo los hashtags #wdad?25, #7deSeptiembre,

#diamundialporlaconcienciacionduchenne.

Ademas, como cada afio, pueblos y cuidades de toda la geografia espafiola se iluminaran su principales
edificios y monumentos de rojo, mostrando su apoyo y solidaridad. Entre otros, la Fuente de la Cibeles
en Madrid, la Torres Glories en Barcelona, las fuentes de Plaza de Espafia y D. Juan de Austria en Sevilla,

el Ayuntamiento y la Plaza del Mar en Valencia o el Ayuntamiento de Malaga.

Un afio mas, se celebrara el Workshop sobre la Transferencia del Conocimiento Cientifico en la
Distrofia Muscular de Duchenne, que este afo alcanza su 102 edicién. El evento tendra lugar en
la Facultad de Biologia de la Universidad de Barcelona, con la colaboracién de la Catedra de
Enfermedades Raras de la Universidad de Barcelona. El objetivo de esta reunién es poder establecer
vias de comunicacién y colaboracién entre la comunidad cientifica que esta investigando las
Distrofias Musculares de Duchenne-Becker en Espafia, facilitando asi las herramientas para un
rapido avance en estas enfermedades raras. Duchenne Parent Project Espafia proporciona una
serie de herramientas de investigacion vitales para que la comunidad cientifica Duchenne pueda

abordar los desafios de este campo y avance hacia la generacién de una terapia.

Duchenne Parent Project Espaiia (DPPE) Si necesita mds informacion, contacte con el departamento de prensa en
gabineteprensa@duchenne-spain.com o 627 960 039.
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Un encuentro de union y visibilidad en Espaina

Con motivo de esta conmemoracién, Duchenne Parent Project Espafia organizara un acto en su sede
en Madrid, donde las familias compartiran un almuerzo y actividades especialmente pensadas para
los mas pequeiios. Este encuentro simbolizara la union, la fuerza colectiva y la importancia de
visibilizar a quienes conviven con Duchenne-Becker.

Para la asociacion, este tipo de actos tienen un doble objetivo: por un lado, fortalecer los lazos entre
familias, y por otro, reivindicar los derechos de las personas afectadas, recordando que solo desde la

unién es posible avanzar en atencion, cuidados y acceso a tratamientos innovadores.

SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE-BECKER

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es un trastorno poco frecuente, producido por la falta
de distrofina, que hace que los musculos se debiliten de forma progresiva en el tiempo. Primero
resulta dificil caminar y se van perdiendo otras funciones motoras y, por ultimo, afecta a la
capacidad de respirar y a la funcién del corazédn. La proteina que falta también tiene una funcién
en el cerebro, por lo que los problemas de aprendizaje y comportamiento también pueden formar
parte de la enfermedad. La Distrofia Muscular de Becker (DMB) se considera una forma menos
grave de DMD.

SOBRE DUCHENNE PARENT PROTECT ESPANA

Duchenne Parent Project Espaiia es una asociacion nacional, sin animo de lucro, creada y dirigida
por padres de nifios con Distrofia Muscular de Duchenne (DMD)-Becker (DMB), con el fin de
encontrar la cura de estas enfermedades y mejorar la calidad de vida de los afectados y sus familias,
mediante la promocién y financiacion de la investigacion clinica, servicios de atencion psicosocial,

campanias de sensibilizacién y programas educativos.

DPPE forma parte activa de POP, FEDER, EURORDIS, TREAT NMD, y World Duchenne Organization.

Los materiales oficiales de la campafia 2025 estan disponibles para medios, entidades y ciudadanos en el
siguiente enlace, con el objetivo de facilitar su difusién y participacién activa:

https://drive.google.com/drive/folders/160E45ZKITDW O rE3bHt Kkt79gp2nQJ?usp=drive link

Duchenne Parent Project Espaiia (DPPE) Si necesita mds informacion, contacte con el departamento de prensa en
gabineteprensa@duchenne-spain.com o 627 960 039.
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