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Programa

VIERNES, 22
DE MAYO

(solo se emite en espanol)

12:00- 14:00H RECEPCION Y ENTREGA DE
ACREDITACIONES
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Servicio de ludoteca y animacién infantil:
Estard disponible durante todas las
sesiones, iniciandose 15 minutos antes y
finalizando 15 minutos después del horario
de las mesas.
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14:00-15.15H CONOCIENDONOS. FAMILIAS
DMD/DMB. TALLER DE ACOGIDA

Bienvenida: M?Angeles Alonso, Junta Directiva
Duchenne Parent Project Espafia.

Modera: Servicio de Atencidn Psicoldgica Duchenne
Parent Project Espafa: D. David Diaz-Pinto Asensio,
DAa. Paula Trabado, DiAa. Angela Moral de Pablos.

15:30 - 16:00H BIENVENIDA E INAUGURACION
INSTITUCIONAL

Dia. Silvia Avila. Presidenta de Duchenne Parent
Project Espanfa.

Dr. César Hernandez Garcia. Director General de
Cartera Comun de Servicios del SNS y Farmacia -
Ministerio de Sanidad.

Dna. Esther Sabando. Directora de Relaciones
Institucionales y Defensa del Paciente de DPPE.

Dra. Celia Garcia Menéndez. Directora General de
Humanizacion, Atencion y Seguridad del Paciente -
Comunidad de Madrid.

Mayo 2026

16:00-18:00H MESA REDONDA: FAMILIAS-
CLINICOS-PACIENTES

Durante esta mesa redonda se trataran temas
relacionados con los estdndares de cuidado.

Moderadora: Dra. Marisol Montolio. Directora del
Departamento de Investigacion y del Departamento
Tecnoldgico de Duchenne Parent Project Espafa

Dra. Francina Munell. Hospital Vall d'Hebrén
(Barcelona): “Recién diagnosticado”

Dr. David Gémez. Hospital Vall d'Hebrén
(Barcelona)“Afectacion cognitiva en DMD”

Dr. Marcos Madruga. Neurolinkia (Sevilla):
“Corticoides y efectos secundarios”

Dr. Carlos Ortez. Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona): “Protocolo de transicién DMD/BMD”

Dr. Andrés Nascimento. Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona): “Consultas Multidisciplinares”

Dr. Miguel Angel Fernandez. Hospital Universitario
La Paz (Madrid): “Diferentes fenotipos en la DMD"

Dr. Sergi Cesar. Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona): “Afectacién a nivel de corazén DMD,
BMD y portadoras”

Dra. Julita Medina. Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona): “Rehabilitacion en pacientes DMD Y
BMD”

Dr. Carlos Carrera. Hospital Virgen del Rocio (Sevilla):
“Manejo respiratorio pediatrico y adultos en DMD y
BMD”

Dr. Juan Restrepo. Hospital Vall d'Hebrén
(Barcelona)“El adulto Duchenne y Becker”
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18:00- 18:30H PAUSA- CAFE

18:30- 20:30H RETOS ASISTENCIALES

EN DUCHENNE Y BECKER: ACCESO A
FARMACOS Y PROPUESTA EN UNIDADES
DE REFERENCIA

Durante esta mesa hablaremos de las novedades

en el acceso a medicamentos y estableceremos
propuesta de unidades de referencia en adultos y
ninos.

Moderadora: DAa. Silvia Avila Ramirez. Presidenta de
Duchenne Parent Project Espafa

Dr. Marcos Madruga. Presidente de la Sociedad
Espanola de Neurologia Pediatria.

Dra. Inmaculada Pitarch Castellano, MD, PhD.
Neuropediatra. Unidad de Enfermedades
Neuromusculares. Hospital Universitario i Politécnico
La Fe. ERN-EURO-NMD CIBERER, ISCIII

DhAa. Carmen Maria Ventura Garcia. Junta Directiva
Duchenne Parent Project Espafa-Atencién familias.

Dr. Alvaro Lavandeira Hermoso. Abogado. Doctor en
Derecho Sanitario y Farmacéutico.

Dina. Esther Sabando Rodriguez. Directora de
Relaciones Institucionales y Defensa del Paciente.

20:30H CENA ENCUENTRO
Comunidad Becker_ SALA CARACAS

Cena exclusiva para pacientes con distrofia muscular
de Becker. Espacio de convivencia y dialogo entre
asistentes.

21:00H CENA

Duchenne Parent Project Espafia

16:00-19:30H ASESORAMIENTO

PERSONALIZADO EN FISIOTERAPIA,

LOGOPEDIAY TERAPIA
OCUPACIONAL

NOTAS



Programa

SABADO, 23
DE MAYO

8:30- 8:45H BIENVENIDA 'Y APERTURA DE LA
JORNADA CIENTIFICA

DRa. Silvia Avila Ramirez. Presidenta Duchenne
Parent Project Espana.

8:45-9:00H DUCHENNE PARENT PROJECT
ESPANA ESTRATEGIA CIENTIFICA: UNA
VISION GLOBAL PARA LA CURA

Dra. Marisol Montolio. Directora del Departamento
de Investigacion y del Departamento Tecnoldgico de
Duchenne Parent Project Espanfa.

9:00-10:00H ESTUDIOS PRECLINICOS
SUBVENCIONADOS POR DPPE

Durante esta sesion, hablaremos sobre la
investigacion preclinica y cémo optimizar esta fase
importante del desarrollo de farmacos para tener
mas éxito y generar mas ensayos clinicos en el
futuro.

> BIND Screener (BIND-S): deteccion rapida
de dificultades cognitivas, conductuales y
emocionales en Duchenne. Dr.Rubén Miranda
(Universidad Complutense de Madrid)

> bioND: Reprogramacion celular sistémica in
vivo restaura la distrofina completa en DMD. Dr.
Jesus Beltran (DNAmMic)

> INNO-CARRIER: El estudio de la monitorizacion
en mujeres portadoras y no portadoras con
familiares con DMD. Sari Gémez, (Duchenne
Parent Project Espana)

> Descifrando la problematica del musculo
cardiaco en la Distrofia Muscular de Duchenne.
Dra. Icia Santos, (Instituto de Investigacion
Sanitaria de Santiago)

Mayo 2026

10:00-13.00H / 14:30 A 17:00H SESION
PARALELA: POSTERS

10:00-13.00H SESION PARALELA:
TALLER DE CIENCIA

10:00-10:10H ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS:
ESCENARIO ACTUAL ;QUE ES UN ENSAYO
CLIiNICO?

En esta sesion, se explicara la estrategia llevada a

cabo desde Duchenne Parent Project Espafa para
llegar con mas rapidez a los ensayos clinicos de las
DMD/DMB: Registro de Pacientes, Programa SARA.

Dra. Marisol Montolio. Directora del Departamento
de Investigacion y del Departamento Tecnoldgico de
Duchenne Parent Project Espafia

10:10-11:00H ENSAYOS CLINICOS: Terapia
Génica
Este bloque se sumerge en el campo mas ambicioso

actual: la capacidad de combatir la enfermedad
desde su raiz.

SGT-003: Solid's Next-Generation Gene Therapy
Candidate for Duchenne Muscular Dystrophy.
Patrick Gonzalez, Solid

Arnaud Valent, Genethon

Estudio de Fase 3 EMBARK: resultados de eficaciay
seguridad hasta 3 aflos después del tratamiento con
delandistrogene moxeparvovec (Elevidys).

Dra. Maitea Guridi, Roche

11:00-11:30H PAUSA CAFE

Los participantes podran dirigirse al area de
networking para conocer a los expositores, hablar
con los expertos y charlar con las familias de
Duchenne/Becker.
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11:30-13.00H SESION PARALELA:
GRUPOS DE AYUDA MUTUA (GAMS)
DIRIGIDOS A:

> Preadolescentes
>  Adolescentes

> Adultos afectados por Duchenne o Becker

11:30-13:00H ENSAYOS CLINICOS: SALTO DEL
EXON

La omisién o salto (skipping) de exones mediante
oligonucledtidos antisentido es una de las
estrategias genéticas mas desarrolladas para
Duchenne.

> “An Update on Sarepta Therapeutics' Exon-
Skipping Therapies” Nicole LaMarca, Sarepta

> Topline Results from Phase 1/2 DELIVER Trial of
zeleciment rostudirsen in Exon 51 Skip Amenable
DMD.Jordan Messer, Dyne

> Update on Entrada’s Clinical Programs.
Dr.Gémez Hospital Vall d’'Hebron

> BMN 351 en Duchenne Muscular Dystrophy
(DMD). Dr.Angel Ayuga, Biomarin

> Anindustry update from Avidity Biosciences:
Delpacibart-zotadirsen (AOC1044). Carmen
Castrillo, Avidity

13:00-14:30H COMIDA: INTERACCION SOCIAL

14: 30-14:40H INVESTIGACION: DONDE
ESTAMOS Y A DONDE VAMOS

Dra. Marisol Montolio. Directora del Departamento
de Investigaciéon y del Departamento Tecnoldgico de
Duchenne Parent Project Espafia

Duchenne Parent Project Espafia

14: 40-15:40H MAS ALLA DE LA DISTROFINA:
INNOVACION EN MUSCULO , HUESO E
INFLAMACION

El manejo de la salud ésea, musculary la
respuesta inflamatoria es crucial para preservar la
funcionalidad y mejorar la calidad de vida a largo
plazo. Dra. Maitea Gurudi.

> Edgewise Therapeutics: Building Community
and Advancing Science in Becker Muscular
Dystrophy. Katherine Krieger, Edgewise.

> Estudio de givinostat en pacientes no
ambulantes: Paolo Tornese, Italfarmaco SpA

> Satellos: “De la regeneracién a la funcién:
avances en la reparacién muscular con SAT-
3247" Dr. Gébmez, Hospital Vall d'Hebrdn.

> Estudio de Fase 2 SHIELD DMD: Informacién
actual sobre el programa, Dra. Maitea Guridi,
Roche.

15:40-16:20H NUEVOS HORIZONTES EN
ESPANA: GUIA DE TRATAMIENTOS
ACTUALMENTE APROBADOS PARA
DUCHENNE

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) se
encuentra en un punto de inflexién histoérico.
Tras anos de investigacion intensiva, el panorama
terapéutico en Espafa estd experimentando una
transformacion sin precedentes. En este bloque,
exploraremos el estado actual en nuestro pais

> Givinostat en Espafia, Laura Garcia Orti,
Italfarmaco Espafia

> Agamree (vamorolona): actualizacién de datos a
largo plazo, Marianne Berrens Santhera

16:20-16:50H PAUSA CAFE

Espacio para descansar y dirigirse al area de
networking para conocer a los expositores, hablar
con los expertos y charlar con las familias de
Duchenne y Becker.
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SABADO TARDE DEMOSTRACION
SOPORTE DE BRAZOS

16: 50-17:45H PORTADORAS: “La Doble
Carga: Abordaje Psicosocial y Estrategias de
Consejeria Genética en Mujeres Portadoras
de DMD.”

Esta sesiéon pone el foco en la figura de la mujer
portadora, a menudo invisible en el ecosistema de
la enfermedad. Se explorara la “doble carga” que
enfrentan: la gestién emocional junto con su propio
riesgo de salud fisica y el impacto psicolégico del
diagnostico genético. Abordaremos la importancia
de una consejeria genética actualizada que
empodere en la toma de decisiones reproductivas.

En este bloque participaran: Dra. Marisol Montolio,
Paula Trabado, Psicdloga de DPPE, Begona Martin
Bielsa (ASEM) y M? Angeles Alonso (DPPE)

17:45-18:15H PREMIO AL MEJOR POSTER
CIENTIFICO 2026

Durante todo el congreso, los asistentes podran
explorar el espacio de pésters cientificos, un punto
de encuentro donde investigadores, estudiantes

y profesionales comparten sus ultimos hallazgos.
Tu opinidn cuenta: visita la exposicidn, descubre el
talento emergente y vota por el mejor trabajo para
decidir el premio del congreso.

Mayo 2026

18:30-19:00H SALA OSLO: LA TECNOLOGIA:
UN APOYO NECESARIO PARA LAS
DISTROFIAS MUSCULARES DE DUCHENNE
Y BECKER

Durante esta sesidén, hablaremos sobre la
implementacién de diferentes dispositivos que
pueden facilitar el curso de la enfermedad. Ademas,
esperamos un intercambio de conocimientos sobre
el uso de los resultados digitales que se utilizaran
en la investigacion de Duchenne, el desarrollo de
farmacos y la gestién diaria.

Esta sesidon sera llevada a cabo por miembros del
departamento tecnolégico de DPPE: Dra. Marisol
Montolio, Laura Vilanova, Dr. Sebastian Idelsohn,
MSc. David Diaz-Pinto, MSc. Aaron Vilalta y MSc.

Raquel Avalos.

19:00-20:00H SALA OSLO: TALLER PRACTICO
EMERGENCIAS EN DUCHENNE Y BECKER

Taller orientado al manejo de situaciones de
emergencia en pacientes con DMD/DMB, donde

se abordaran de forma clara y aplicada actuaciones
ante fracturas, atragantamientos y otras incidencias
frecuentes, proporcionando herramientas Utiles para
una respuesta rapida y segura.

Dr. David Andina. Pediatra de urgencias y codirector
de cursos de primeros auxilios.

21:30H CENA DE GALA

Esta es la Ultima oportunidad de compartir
experiencias con las familias, médicos e
investigadores.

Bienvenida: M? Paz Herminda, Junta Directiva
Duchenne Parent Project Espafia.
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DOMINGO, 24
DE MAYO

(s6lo se emite en espanol)

9:25- 9:30H BIENVENIDA Y JORNADA DE
APOYO A LAS FAMILIAS

DfAa. Carmen Maria Ventura Garcia. Junta Directiva
Duchenne Parent Project Espafna-Atenciéon familias.

9:30-10:00H SITUACION DE LA LEY ELA EN
DUCHENNE Y BECKER

Evaluaremos el estado de implementacién en cada
comunidad, identificando las diferencias territoriales
en el acceso a recursos.

Dha. Esther Sabando. Directora de Relaciones
Institucionales y Defensa del Paciente.

10:00-10:30H PROTECCION SOCIAL Y MARCO
LEGAL: LA CUME COMO PILAR DE LA
ATENCION INTEGRAL

Un espacio dedicado a explicar, el derecho a la
reducciéon de jornada por cuidado de menores con
enfermedad grave. Se analizara el marco normativo
vigente, los criterios de concesion de las mutuas
colaboradoras y la importancia de esta prestacion
para garantizar la estabilidad socioeconémica y la
calidad de los cuidados en el entorno familiar de los
afectados por DMD/DMB.

Dr. Alvaro Lavandeira Hermoso. Abogado, Doctor en
Derecho Sanitario y Farmacéutico

10:30-11:00H FISIOTERAPIA'Y DMD:
ESTRATEGIAS CLAVE PARA LA
PRESERVACION FUNCIONAL A LARGO
PLAZO

Herramientas fundamentales para optimizar la
movilidad y el confort del paciente mediante un
abordaje multidisciplinar.

Dfa. Obdulia Moya Arcos. Fisioterapeuta especialista
Unidad neuromuscular SID.

Duchenne Parent Project Espafia

11:00-11:30H AMBITO EDUCATIVO EN LA
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE Y
BECKER

Se hablaran de los principales aspectos a tener en
cuenta en el entorno educativo para mejorar la
calidad de vida de las personas con DMD y DMB.

D. David Diaz-Pinto. Psicélogo Duchenne Parent
Project Espafa

11:30-12:00H SEXUALIDAD Y EDUCACION
SEXUAL EN CONTEXTO DE DIVERSIDAD
FUNCIONAL DMD&DMB.

La sexualidad como dimensién esencial desde

la infancia. Importancia de la educacion sexual
temprana. Necesidades especificas, pautas
educativas y acompafamiento para favorecer el
desarrollo afectivo - sexual, la autonomia y la calidad
de vida.

Dia. Paula Trabado. Psicdloga Duchenne Parent
Project Espafna

12:00H CONCLUSIONES Y CLAUSURA

DAa. Silvia Avila Ramirez. Presidenta Duchenne
Parent Project Espafa

12:00-13:00H ASAMBLEA GENERAL ANUAL
SOLO PARA SOCIOS DE DUCHENNE
PARENT PROJECT ESPANA
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