J DE SEPTIEMBRE, 020

DIAMUNDIAL DELA
CONCIENCIACTON D
DUCHENNE

JUNTOS SOMOS MAS FUERTES

#WDAD20L0

‘ worldduchenne
duchenneday
worldduchenne

‘ worldduchenne

d a por I
zatio

aduc pDh

Una ordin
Wo IdD h O
T

Par tP oject Espan

WWW.WORLDDUCHENNEDAY.ORG


https://www.facebook.com/events/713151709468314/
https://twitter.com/duchenneday
https://twitter.com/worldduchenne
https://www.instagram.com/worldduchenne/
https://twitter.com/duchenneday
https://www.instagram.com/worldduchenne/
https://www.worldduchenneday.org/
https://www.facebook.com/events/713151709468314/
https://www.facebook.com/events/713151709468314/
https://www.facebook.com/events/713151709468314/
https://www.facebook.com/events/713151709468314/
https://www.facebook.com/events/713151709468314/

DUCHENNEshrzasss

7 sept

SOBREDMD / BMD

La distrofia muscular de Duchenne y Becker son enfermedades
genéticas raras definidas por debilidad muscular. Los musculos
se debilitan progresivamente con el tiempo y, en dltima instancia,
también se ven afectados el corazén y los pulmones. Las personas
nacidas con Duchenne y Becker requieren atencién de muchos
proveedores médicos diferentes a lo largo de sus vidas.

L0 QUE PUEDES HACER

Promociona el video de la campafa “Juntos somos mas fuertes”
llumina un punto de referencia o edificio en rojo.

Ponte en contacto con tus medios locales para concienciar y
sensibilizar.

Organiza un evento virtual educativo o de recaudacién de fondos.
Muestra tu solidaridad lanzando un globo virtual.
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JUNTOS SOMOS MAS FUERTES

La actual pandemia de Coronavirus esta impactando profundamente
nuestra vida diaria. Estd cambiando la forma en que pasamos el
tiempo y alterando nuestros habitos. Aunque estd cambiando
nuestra vida diaria, no puede anular nuestros proyectos y voces.

Como comunidad de Duchenne, somos muy conscientes de
lo gravemente que esto nos afecta en términos de aislamiento,
emergencias y adaptacion. Estamos familiarizados con palabras
como miedo, dolor y distancia. Sin embargo, estamos tratando
de convertir el miedo en esperanza, el dolor en resistencia y la
distancia en cercania.

En este Dia Mundial de la Concienciacién de Duchenne 2020,
compartimos un mensaje que muchas personas han experimentado
y siguen experimentando debido a la pandemia: juntos somos mas
fuertes. Incluso después de que termine la emergencia, nuestra
causa seguird ahi, nuestro compromiso sigue ahi y necesitamos
que cada persona participe.
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HECHOS CLAVE

La distrofia muscular
de Duchenne y Becker
son enfermedades
genéticas raras
definidas por debilidad
muscular.

La proteina distrofina
no se puede producir
debido a un error en el
cromosoma X.
Actualmente, no hay
cura disponible para
esta enfermedad
mortal.

Cada ano, 1 de cada
5.000 nifos recién
nacidos recibe el
diagnéstico de DMD.
La falta de
concienciacion
contribuye a un

retraso promedio del

diagnéstico de 2,5
anos.
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DUCHENNE Y EL CEREBRO

El 7 de septiembre es el Dia Mundial de la Concienciacién de Duchenne.
En este dia, aumentamos la concienciacidon sobre la distrofia muscular
de Duchenne y Becker (DMD y DMB) en todo el mundo. Como cada
afo, tenemos un tema especial que merece mas atencién. Este afo es
Duchenne y el cerebro.

La misma proteina que falta en el musculo, que causa la degradacién
muscular, también falta en el cerebro. Esto puede causar problemas como
dificultades de aprendizaje y problemas de comportamiento como TDA,
TDAH, TOC y autismo. Para muchas familias, estos problemas provocan
mas estrés y preocupaciones en la vida diaria que los problemas fisicos.

Este aspecto neuroldgico crucial de DMD / DMB ya se reconocié en 1861,
cuando Duchenne de Boulogne describié por primera vez esta afeccién
neuromuscular. Sin embargo, en las Gltimas décadas, la mayoria de los
esfuerzos se han centrado en mejorar los resultados relacionados con la
debilidad muscular. La afectacion cerebral ha recibido menos atencion.

Solicitamos la deteccidon temprana, las pruebas apropiadas, mas
investigaciéon y una mejor atencién para este aspecto de la enfermedad.
Esto es absolutamente esencial para que todos alcancen su maximo
potencial.

SOBRE DMD/BMD

La distrofia muscular de Duchenne y Becker (DMD y DMB) son dos
condiciones de desgaste muscular. Ambas son causadas por mutaciones
en el gen de la distrofina. Falta una cierta parte del ADN, esta duplicada
o cambiada, por lo que el cuerpo no puede leer el cédigo correctamente.
Esto a su vez conduce a la ausencia de la proteina distrofina que juega un
papel importante en los muisculos y el cerebro.

Sin distrofina, las células musculares se dafian facilmente, lo que lleva a
una pérdida de estas células y, por lo tanto, de la funcién muscular. Esto
también puede suceder en el cerebro, donde también falta la distrofina.

Las personas con distrofia muscular de Duchenne tienen una falta
completa de distrofina, mientras que las personas afectadas con distrofia
muscular de Becker tienen niveles mas bajos o una version mas corta de
esta proteina.

Preguntas de la prensa:
nicoletta.madia@worldduchenne.org
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