
 
 

 
 

मु#य त'य 
• !यूशेन और बेकर म,कुलर 

/ड,1ॉफ4 दलु6भ आनुवं;शक 
बीमा>रयां ह@ जो CगEतशील 
मांसपे;शयI के टूटने का कारण 
बनती ह@। 

• यह X-गुणसूP मQ उSप>रवत6न 
के कारण होता है, इस;लए 
मुXयतः लड़के इससे Cभा[वत 
होते ह@। 

• वत6मान मQ इसका कोई इलाज 
उपल]ध नह_ं है।  

• CSयेक वष6, [वaव भर मQ 
5,000 लड़कI मQ से 1 लड़का 
डीएमडी के साथ पैदा होता है।  

• डीएमडी के Eनदान क4 औसत 
आयु 4.5 वष6 है।  

• लhणI के पहल_ बार Cकट होने 
और Eनदान के बीच औसतन 
2.5 वष6 क4 देर_ होती है।  

• इkटतम देखभाल के साथ, 
डीएमडी से पी/ड़त mयिoत 30 
वष6 या उससे भी अrधक आयु 
तक जी[वत रह सकते ह@। 
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!व#व %यूचेन जाग.कता 1दवस 2025 

[वaव !यूशेन जागsकता tदवस 2025 का [वषय है "प>रवार: देखभाल का कQ w"। [वaव !यूशेन 
जागsकता tदवस (WDAD)	७ ;सतंबर को आयोिजत होने वाला एक वा[ष6क काय6yम है। 
	

प"रवार: देखभाल का क. /  
इस वष6 क4 थीम के साथ,	[वaव !यूशेन जागsकता tदवस (WDAD)	!यूशेन और बेकर म,कुलर 
/ड,1ॉफ4 से पी/ड़त लोगI के ;लए प>रवार के सद,यI क4 भू;मका पर Cकाश डालता है।	
 
!यूशेन म,कुलर /ड,1ॉफ4 (डीएमडी) के साथ जीना एक ऐसी याPा है जो शार_>रक चुनौEतयI 
और भावनाSमक लचीलेपन,	दोनI से जुड़ी है। इस याPा के कQ w मQ प>रवार है। प>रवार के सद,यI 
का }यार,	समथ6न और दैEनक भागीदार_ न केवल देखभाल मQ,	बि~क डीएमडी से पी/ड़त लोगI के 
जीवन क4 गुणव�ा और भावनाSमक क~याण को आकार देने मQ भी महSवपूण6 भू;मका Eनभाती 
है। 
	

!यूशेन रोग से पी/ड़त mयिoत के ;लए,	माता-[पता अoसर उनके सबसे Cबल समथ6क और सबसे 
सम[प6त देखभालकता6 होते ह@;	भाई-बहन साथी और आजीवन ;मP होते ह@;	दादा-दाद_,	चाचा-चाची 
एक ,थायी उपि,थEत होते ह@। प>रवार ;मP भी हो सकता है और वह समुदाय भी जहाँ लोग 
समावेशी तर_के से रहते ह@। 

ड12यडूीएडी व8ृ9च;	
७ ;सतंबर को, [वaव !यूशेन संगठन एक WDAD व�ृrचP लॉ�च करेगा। यह Cभावशाल_ व�ृrचP 
दEुनया के [व;भ�न कोनI के प>रवारI को !यूशेन म,कुलर /ड,1ॉफ4 के साथ जीवन जीने के 
तर_के पर आधा>रत है। 
 
अंतरंग साhाSकारI और रोज़मरा6 के पलI के ज़>रए, यह न केवल डीएमडी क4 rच�कSसीय और 
भावनाSमक चुनौEतयI को उजागर करती है, बि~क उस गहरे Cेम, लचीलेपन और आशा को भी 
उजागर करती है जो [व;भ�न सं,कृEतयI के प>रवारI को एकजुट करती है। एक �फ़~म से कह_ं 
बढ़कर, यह जागsकता, समझ और एकता का एक वैिaवक आ�वान है। 

आप =या कर सकत ेहA	
हम सभी से आ�ह करते ह@ �क इस [वषय को mयापक समुदाय के साथ साझा करQ। साथ ;मलकर 
काम करके, हम /ड,1ो�फनोपैथी से पी/ड़त लोगI के ;लए एक अrधक समावेशी और सहायक 
समाज का Eनमा6ण कर सकते ह@। 
 
!यूशेन म,कुलर /ड,1ॉफ4 और [वaव !यूशेन संगठन के बारे मQ अrधक जानकार_ के ;लए, 
कृपया देखQ worldduchenneday.org and
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!यूचेन और बेकर म-कुलर 0ड-2ॉफ5 के बारे म7	
 
!यूचेन म,कुलर /ड,1ॉफ4 एक दलु6भ [वकार है जो मांसपे;शयI को समय के साथ कमजोर 
होने का कारण बनता है जब तक �क यह पूरे शर_र को Cभा[वत नह_ं करता है। CSयेक 
5.000 लड़कI मQ से लगभग एक बीमार_ के साथ पैदा होता है। यह एoस-गुणसूP पर 
उSप>रवत6न के कारण होता है, यह_ कारण है �क मुXय sप से पु�ष Cभा[वत होते ह@। पहले 
चलना मुिaकल हो जाता है, �फर अ�य मोटर काय6 होते ह@ और अंततः यह सांस लेने क4 
hमता के साथ-साथ �दय के काय6 को भी Cभा[वत करता है, oयI�क �दय भी एक मांसपेशी 
है। लापता Cोट_न का मि,तkक मQ भी एक काय6 होता है, इस;लए सीखना- और mयवहार 
के मु�दे भी बीमार_ का tह,सा हो सकते ह@। बेकर म,कुलर /ड,1ॉफ4 (बीएमडी) को डीएमडी 
का कम गंभीर sप माना जाता है। 
 

8व:व !यूचेन जाग=कता ?दवस के बारे म7	
 
[वaव !यूचेन जागsकता tदवस (WDAD) ७ ;सतंबर को आयोिजत एक वा[ष6क काय6yम 
है। WDAD एक वैिaवक काय6yम है िजसका उ�देaय !यूचेन और बेकर म,कुलर /ड,1ॉफ4 
के बारे मQ जागsकता बढ़ाना है। यह tदन /ड,1ो�फनोपैrथस से पी/ड़त लोगI के ;लए जीवन 
क4 गुणव�ा मQ सुधार के ;लए ;शhा, वकालत और सामािजक समावेश क4 पहल को बढ़ावा 
देता है। दसूरे, यह बीमार_ से पी/ड़त लोगI क4 mयिoतगत कहाEनयI और अनुभवI को साझा 
करने के ;लए एक मंच Cदान कर रहा है। 
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