El 7 de septiembre es el Dia Mundial de Concienciacién sobre
Duchenne. En este dia, creamos conciencia sobre la distrofia
muscular de Duchenne y Becker (DMD / BMD) en todo el
mundo. Como cada afio, tenemos un tema especial que merece

mas atencidn. Este afio serd “"Vida Adulta Y Duchenne”.

VDA ADULTA Y DUCHENNE

Durante las Ultimas décadas, la esperanza de vida de las personas
afectadas por la enfermedad de Duchenne ha aumentado
significativamente y los adultos con Duchenne ya no son una
excepcion. La vida adulta con Duchenne viene con nuevos desafios
y oportunidades, asi como con nuevos problemas médicos. En
este Dia Mundial de Concienciacion sobre Duchenne, estamos
abogando a nivel mundial para que los adultos jévenes y adultos
con Duchenne vivan sus vidas al maximo.

ORGANIZACION MUNDIAL DE DUCHENNE

El7 de septiembre, la Organizacion Mundial de Duchenne organizara
un evento en linea donde los expertos compartiran sus historias y
experiencias en torno a la DMD / BMD y la vida adulta. Con esto,
nuestro objetivo es inspirar y capacitar a los adultos jévenes con
Duchenne y a sus familias para que piensen y planifiquen el futuro.

Preguntas de la prensa:
Nicoletta Madia: nicoletta.madia@worldduchenne.org
Suzie-Ann Bakker: suzieann.bakker@worldduchenne.org

(POK QUE £L 7 DE SET!

El gen DMD, que codifica la
proteina distrofina, es el gen
humano mas largo conocido.
Consta de 79 exones. Es por
eso que el 7 de Septiembre
es la fecha del Dia Mundial de
Concienciacién sobre Duchenne.

(QUEESDMD / BMD!

e Duchenne y Becker
MD son enfermedades
genéticas raras definidas
por debilidad muscular.
Los musculos
se debilitan
progresivamente con el
tiempo
En Ultima instancia, esto
afecta la capacidad de
respirar, asi como la
funciéon del corazén, ya
que el corazén también
es un musculo.
Las personas que nacen
con Duchenne y Becker
requieren atencion de
diferentes especialistas
médicos a lo largo de su
vida.
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