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7 wrzesdnia to Swiatowy Dziern Swiadomosci o dystrofii
miesniowej Duchenne’a. W tym dniu podnosimy $wiadomosé
spoteczenstwa na temat dystrofii miesniowej Duchenne’a i
Beckera (DMD/BMD) na catym s$wiecie. Jak co roku mamy
specjalny temat, ktéry zastuguje na wiecej uwagi. W tym roku
bedzie to “Doroste zycie& Duchenne”.

IYCIE DORQSEE & DUCHENNE

W ciggu ostatnich dziesiecioleci $rednia dtugos¢ zycia osdb
dotknietych Dystrofig Migéniowg Duchenne znacznie wzrosta, a
dorosli z Duchenne nie s3 juz wyjatkiem. Doroste zycie z Duchenne
wigze sie z nowymi wyzwaniami i mozliwosciami, a takze z nowymi
problemami medycznymi. W Swiatowy Dzien Swiadomosci o
Dystrofii miesniowej Duchenne’a na catym s$wiecie zachecamy
miodych dorostych i dorostych z Duchenne, aby zyli petnia zycia.

SWIATOWA ORGANIZACTA DUCHENNE (WDO)

7 wrzeénia Swiatowa Organizacja Duchenne’a (WDO) zorganizuje
wydarzenie online, podczas ktérego eksperci podzielg sie swoimi
historiami i doswiadczeniami zwigzanymi z DMD/BMD i dorostym
zyciem. Dzigki temu staramy sie inspirowac i wzmacnia¢ mfodych
dorostych z Duchenne i ich rodzinami do myslenia i planowania
przysztosci.

ZAPYTANIA PRASOWE:
Nicoletta Madia: nicoletta.madia@worldduchenne.org
Suzie-Ann Bakker: suzieann.bakker@worldduchenne.org

DLACTEGO ] WRIESNIAY

Gen DMD, kodujacy biatko
dystrofiny, jest najdtuzszym
znanym ludzkim genem. Skfada
sie z 79 egzondéw. Dlatego
7/9 jest data Swiatowego
Dnia Swiadomosci o dystrofii
miesniowej Duchenne’a.

COTOJESTOMD / BMD?

Dystrofie Migesniowe
Duchenne i Becker sg
rzadkimi chorobami
genetycznymi
powodujgcymi
ostabienie migsni.
Miesnie z czasem staja
sie coraz stabsze

To ostatecznie wptywa
na zdolno$¢ oddychania
oraz funkcje serca,
poniewaz serce jest
rowniez miesniem.
Osoby urodzone z
Duchenne i Beckerem

przez cate zycie
wymagaja opieki
roznych specjalistow
medycznych
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