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worldduchenne

ਿਚੇਨਰੇ

ਦਰਲਿਰਚੇਨ

ਿਚੇਨ ਜਾਗਰਕੂਤਾ

ਵਿਸ਼ਿ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰੂਕਤਾ ਵਿਿਸ 2025

ਡਵਸਵ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰਕੂਤਾ ਡਦਵਸ 2025 ਦਾ ਥ਼ੀਮ "ਪਡਰਵਾਰ: ਦੇਖਭਾਲ ਦਾ ਡਦਲ' 

ਹੈ।
ਡਵਸਵ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰਕੂਤਾ ਡਦਵਸ (WDAD) 7 ਸਤੁੰਬਰ ਨੂੁੰ ਆਯੋਡਜਤ ਇੱਕ

ਸਾਲਾਨਾ ਸਮਾਗਮ ਹੈ।

ਪਵਰਿਾਰ: ਿੇਖਭਾਲ ਿਾ ਵਿਲ

ਇਸ ਸਾਲ ਦੇ ਥ਼ੀਮ ਦੇ ਨਾਲ, ਡਵਸਵ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰਕੂਤਾ ਡਦਵਸ (WDAD) ਿਚੇਨ
ਅਤੇ ਬੇਕਰ ਮਾਸਪੇਸ਼ੀਅਲ ਡਿਸਟ੍ਰੋਫ਼ੀ ਨਾਲ ਰਡਹ ਰਹੇ ਲੋਕਾਂ ਲਈ ਪਡਰਵਾਰਕ

ਮੈਂਬਰਾਂ ਦ਼ੀ ਭੂਡਮਕਾ ਨੂੁੰ ਉਜਾਗਰ ਕਰਦਾ ਹੈ।
ਿੁਚੇਨ ਮਾਸਕੂਲਰ ਡਿਸਟ੍ਰੇਫ਼ੀ (DMD) ਨਾਲ ਰਡਹਣਾ ਇੱਕ ਯਾਤਰਾ ਹੈ ਜੋ ਸਰ਼ੀਰਕ

ਚਣੋੁਤ਼ੀਆਂ ਅਤੇ ਭਾਵਨਾਤਮਕ ਲਚਕਤਾ ਦੋਵਾਂ ਦਆੁਰਾ ਦਰਸਾਈ ਜਾਂਦ਼ੀ ਹੈ।

ਇਸ ਯਾਤਰਾ ਦੇ ਕੇਂਦਰ ਡਵੱਚ ਪਡਰਵਾਰ ਹੈ।

ਪਡਰਵਾਰ ਦੇ ਮੈਂਬਰਾਂ ਦਾ ਡਪਆਰ, ਸਮਰਥਨ ਅਤੇ ਰੋਜਾਨਾ ਸਮੂਲ਼ੀਅਤ ਇੱਕ
ਮਹੱਤਵਪੂਰਨ ਭੂਡਮਕਾ ਡਨਭਾਉਦੇਂ ਹਨ - ਨਾ ਡਸਰਫ਼ ਦੇਖਭਾਲ ਡਵੱਚ, ਸਗੋਂ DMD 
ਨਾਲ ਰਡਹ ਰਹੇ ਲੋਕਾਂ ਦੇ ਜ਼ੀਵਨ ਦ਼ੀ ਗੁਣਵੱਤਾ ਅਤੇ ਭਾਵਨਾਤਮਕ ਤੁੰਦਰਸੁਤ਼ੀ ਨੂੁੰ

ਆਕਾਰ ਦੇਣ ਡਵੱਚ ਵ਼ੀ।

ਿਚੇਨ ਵਾਲੇ ਡਵਅਕਤ਼ੀ ਲਈ, ਮਾਪੇ ਅਕਸਰ ਉਨ੍ਾਂ ਦੇ ਸਭ ਤੋਂ ਵੱਧ ਸਮਰਥਕ ਅਤੇ

ਸਭ ਤੋਂ ਵੱਧ ਸਮਰਡਪਤ ਦੇਖਤਾਲ ਕਰਨ ਵਾਲੇ ਹੁੁੰਦੇ ਹਨ: ਭੈਣ-ਭਰਾ ਸਾਥ਼ੀ ਅਤੇ

ਜ਼ੀਵਨ ਭਰ ਦੇ ਦੋਸਤ ਹੁੁੰਦੇ ਹਨ: ਦਾਦਾ-ਦਾਦ਼ੀ, ਚਾਚੇ ਅਤੇ ਮਾਸ਼ੀ ਇੱਕ ਸਡਥਰ

ਮੌਜੂਦਗ਼ੀ ਹੁੁੰਦੇ ਹਨ।

ਪਡਰਵਾਰ ਦੋਸਤ ਅਤੇ ਉਹ ਭਾਈਚਾਰਾ ਵ਼ੀ ਹੋ ਸਕਦਾ ਹੈ ਡਜੱਥੇ ਲੋਕ ਇੱਕ ਸੁੰਮਡਲਤ
ਤਰ਼ੀਕੇ ਨਾਲ ਰਡਹੁੰਦੇ ਹਨ।

WDAD ਿਸਤਾਿੇਜ਼ੀ

7 ਸਤੁੰਬਰ ਨੂੁੰ ਵਰਲਿ ਡੁਚੇਨਆਰਗੇਨਾਈਜੇਸਨ ਇੱਕ WDAD ਦਸਤਾਵੇਜ਼ੀ ਲਾਂਚ
ਕਰੇਗ਼ੀ।

ਇਹ ਸਕਤ਼ੀਸਾਲ਼ੀ ਦਸਤਾਵੇਜ਼ੀ ਦਨੁ਼ੀਆ ਦੇ ਵੱਖ-ਵੱਖ ਕੋਡਨਆਂ ਤੋਂ ਆਏ ਪਡਰਵਾਰਾਂ ਦ਼ੀ

ਪਾਲਣਾ ਕਰਦ਼ੀ ਹੈ ਜਦੋਂ ਉਹ ਿਚੇਨ ਮਾਸਪੇਸ਼ੀਅਲ ਡਿਸਟ੍ਰੋਫ਼ੀ ਨਾਲ ਡਜੁੰਦਗ਼ੀ ਨੂੁੰ

ਨੇਵ਼ੀਗੇਟ੍ ਕਰਦੇ ਹਨ।

ਗੁੜ੍੍ ਇੁੰਟ੍ਰਡਵਊਆਂ ਅਤੇ ਰੋਜਾਨਾ ਦੇ ਪਲਾਂ ਰਾਹ਼ੀ,ਂ ਇਹ ਨਾ ਡਸਰਫ਼ ਿ਼ੀਐਮਤ਼ੀ ਦ਼ੀਆਂ

ਿਾਕਟ੍ਰ਼ੀ ਅਤੇ ਭਾਵਨਾਤਮਕ ਚਣੌੁਤ਼ੀਆਂ ਨੂੁੰ ਪਰਗਟ੍ ਕਰਦਾ ਹੈ, ਸਗੋਂ ਿੂੁੰਘੇ ਡਪਆਰ, 

ਲਚਕ਼ੀਲੇਪਣ ਅਤੇ ਉਮ਼ੀਦ ਨੂੁੰ ਵ਼ੀ ਦਰਸਾਉਦਂਾ ਹੈ ਜੋ ਸਡਭਆਚਾਰਾਂ ਡਵੱਚ ਪਡਰਵਾਰਾਂ

ਨੂੁੰ ਇਕਜੱੁਟ੍ ਕਰਦੇ ਹਨ।

ਇੱਕ ਡਫਲਮ ਤੋਂ ਵੱਧ ਇਹ ਜਾਗਰਕੂਤਾ, ਸਮਝ ਅਤੇ ਏਕਤਾ ਲਈ ਇੱਕ
ਡਵਸਵਡਵਆਪ਼ੀ ਸੱਦਾ ਹੈ।

ਤੁਸ਼ੀ ੀਂਕ਼ੀ ਕਰ ਸਕਿੇ ਹੋ

ਅਸ਼ੀ ਂ ਸਾਡਰਆਂ ਨੂੁੰ ਇਸ ਡਵਸੇ ਨੂੁੰ ਡਵਆਪਕ ਭਾਈਚਾਰੇ ਨਾਲ ਸਾਂਝਾ ਕਰਨ ਦ਼ੀ

ਅਪ਼ੀਲ ਕਰਦੇ ਹਾਂ।

ਇਕੱਠੇ ਕੁੰਮ ਕਰਕ,ੇ ਅਸ਼ੀ ਂ ਡਿਸਟ੍ਰੇਫ਼ੀਨੇਪੈਥ਼ੀ ਵਾਲੇ ਲੋਕਾਂ ਲਈ ਇੱਕ ਵਧੇਰੇ ਸਮਾਵੇਸ਼ੀ

ਅਤੇ ਸਹਾਇਕ ਸਮਾਜ ਬਣਾ ਸਕਦੇ ਹਾਂ।

ਿਚੇਨ ਮਸਕੂਲਰ ਡਿਸਟ੍ਰੋਫ਼ੀ ਅਤੇ ਵਰਲਿ ਿਚੇਨ ਆਰਗੇਨਾਈਜੇਸਨ ਬਾਰੇ ਵਧੇਰੇ
ਜਾਣਕਾਰ਼ੀ ਲਈ, ਡਕਰਪਾ ਕਰਕੇ worldduchenne.org 'ਤੇ ਜਾਓ ਅਤੇ
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ਪੁੱਛਡਗੱਛ ਲਈ, ਡਕਰਪਾ ਕਰਕੇ ਸੁੰਪਰਕ ਕਰੋ:

ਡਨਕੋਲੇਟ੍ਾ ਮਾਿ਼ੀਆ

ਡਵਸਵ ਡੁਚੇਨ ਸੁੰਗਠਨ
nicoletta.madia@worldduchenne.org

ਡੁਚੇਨ ਅਤੇ ਬੇਕਰ ਮਾਸਪੇਸ਼਼ੀਅਲ ਵਡਸਟ੍ਰੇਫ਼ੀ ਬਾਰੇ

ਡੁਚੇਨ ਮਸਕੂਲਰ ਡਿਸਟ੍ਰੇਰ਼ੀ ਇੱਕ ਦਰੁਲੱਭ ਡਵਕਾਰ ਹੈ ਡਜਸ ਕਾਰਨ ਮਾਸਪੇਸ਼ੀਆਂ

ਸਮੇਂ ਦੇ ਨਾਲ ਕਮਜੋਰ ਹੋ ਜਾਂਦ਼ੀਆਂ ਹਨ ਜਦੋਂ ਤੱਕ ਇਹ ਪੂਰੇ ਸਰ਼ੀਰ ਨੂੁੰ ਪਰਭਾਡਵਤ

ਨਹ਼ੀ ਂ ਕਰਦਾ।

ਲਗਭਗ ਹਰ 5,000 ਮੁੁੰਡਿਆਂ ਡਵੱਚੋਂ ਇੱਕ ਇਸ ਡਬਮਾਰ਼ੀ ਨਾਲ ਪੈਦਾ ਹੁੁੰਦਾ ਹੈ।
ਇਹ X-ਕਰੋਮੋਸੋਮ 'ਤੇ ਪਡਰਵਰਤਨ ਕਾਰਨ ਹੁੁੰਦਾ ਹੈ, ਇਸੇ ਕਰਕੇ ਮੱੁਖ ਤੌਰ 'ਤੇ ਮਰਦ

ਪਰਭਾਡਵਤ ਹੁੁੰਦੇ ਹਨ।

ਪਡਹਲਾਂ ਤੁਰਨਾ ਮੁਸਕਲ ਹੋ ਜਾਂਦਾ ਹ,ੈ ਡਫਰ ਹੋਰ ਮੋਟ੍ਰ ਫੁੰਕਸਨ ਆਉਦੇਂ ਹਨ ਅਤੇ

ਅੁੰਤ ਡਵੱਚ ਇਹ ਸਾਹ ਲੈਣ ਦ਼ੀ ਸਮਰੱਥਾ ਦੇ ਨਾਲ-ਨਾਲ ਡਦਲ ਦੇ ਕੁੰਮ ਨੂੁੰ ਵ਼ੀ

ਪਰਭਾਡਵਤ ਕਰਦਾ ਹੈ, ਡਕਉਡਂਕ ਡਦਲ ਵ਼ੀ ਇੱਕ ਮਾਸਪੇਸ਼ੀ ਹੈ।

ਗੁੁੰਮ ਪਰੋਟ਼੍ੀਨ ਦਾ ਡਦਮਾਗ ਡਵੱਚ ਵ਼ੀ ਇੱਕ ਕੁੰਮ ਹੁੁੰਦਾ ਹੈ, ਇਸ ਲਈ ਡਸੱਖਣ ਅਤੇ

ਡਵਵਹਾਰ ਸੁੰਬੁੰਧ਼ੀ ਸਮੱਡਸਆਵਾਂ ਵ਼ੀ ਡਬਮਾਰ਼ੀ ਦਾ ਡਹੱਸਾ ਹੈ ਸਕਦ਼ੀਆਂ ਹਨ।
ਬੇਕਰ ਮਸਕੂਲਰ ਡਿਸਫ਼ੀ (BMD) ਨੂੁੰ DMD ਦਾ ਘੱਟ੍ ਗੁੰਭ਼ੀਰ ਰਪੂ ਮੁੰਡਨਆ ਜਾਂਦਾ

ਹੈ।

ਵਿਸ਼ਿ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰੂਕਤਾ ਵਿਿਸ ਬਾਰੇ

ਡਵਸਵ ਡੁਚੇਨ ਜਾਗਰਕੂਤਾ ਡਦਵਸ (WDAD) 7 ਸਤੁੰਬਰ ਨੂੁੰ ਆਯੋਡਜਤ ਇੱਕ

ਸਾਲਾਨਾ ਸਮਾਗਮ ਹੈ।
WDAD ਇੱਕ ਡਵਸਵਡਵਆਪ਼ੀ ਸਮਾਗਮ ਹੈ ਡਜਸਦਾ ਉਦੇਸ ਿਚੇਨ ਅਤੇ ਬੇਕਰ

ਮਾਸਪੇਸ਼ੀਅਲ ਡਿਸਟ੍ਰੇਟ਼੍ੀ ਬਾਰੇ ਜਾਗਰਕੂਤਾ ਪੈਦਾ ਕਰਨਾ ਹੈ।

ਇਹ ਡਦਨ ਡਤਸਟ੍ਰੇਟ਼੍ੀਨੋਪੈਥ਼ੀ ਨਾਲ ਜ਼ੀ ਰਹੇ ਲੋਕਾਂ ਲਈ ਜ਼ੀਵਨ ਦ਼ੀ ਗੁਣਵੱਤਾ ਡਵੱਚ

ਸੁਧਾਰ ਕਰਨ ਲਈ ਡਸੱਡਖਆ, ਵਕਾਲਤ ਅਤੇ ਸਮਾਡਜਕ ਸਮੂਲ਼ੀਅਤ

ਪਡਹਲਕਦਮ਼ੀਆਂ ਨੂੁੰ ਉਤਸਾਡਹਤ ਕਰਦਾ ਹੈ।

ਦਜੂਾ, ਇਹ ਡਬਮਾਰ਼ੀ ਨਾਲ ਜ਼ੀ ਰਹੇ ਲੋਕਾਂ ਦ਼ੀਆਂ ਡਨੱਜ਼ੀ ਕਹਾਣ਼ੀਆਂ ਅਤੇ ਅਨੁਭਵ

ਸਾਂਝੇ ਕਰਨ ਲਈ ਇੱਕ ਪਲੇਟ੍ਫਾਰਮ ਪਰਦਾਨ ਕਰ ਡਰਹਾ ਹੈ।
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