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Febrero, un mes para la reivindicacion y
visibilidad de las enfermedades raras

FebrEIro esdelfmkc)es de las p?tglogii‘:\sbpog/‘o frgculedn— 28 DE .
tes. El 28 de febrero se celebra el Dia Mundial de
= EBRERO D

las Enfermedades Raras pero la visibilidad y las ac-
tividades de sensibilizacién ya no se circunscriben D'A

solo a una jornada, sino que a lo largo del mes se MUND,AL
suceden acciones en este sentido. DE

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes vol- LAS

vid a poner su foco en la importancia de la visibili-

dad de las patologias poco frecuentes en este dia, ENFE

porque lo que no se ve no interesa y hay que hacer
que se conozca la realidad de las personas y fami- RARAS
lias que conviven con patologias poco frecuentes
porgque como reza un lema, son raras pero no invi-

sibles. Visibilidad
También se insiste desde D'Genes en la igualdad, Igualdad

un concepto unido a la equidad, y por supuesto en Inclucis
la necesidad de que haya una inclusién real. Nciusion
Ademas, con motivo del Dia Mundial hay que seguir '”Vﬁ’sﬁgacidn
reivindicando que se apueste por la investigaciéon Es

en enfermedades raras, para dar esperanza a los Peranza
millones de personas que conviven con patologias
|ooco frecuentes o sin diagndstico en el mundo, de
os que tres millones aproximadamente viven en
Espana.

La campana del Dia Mundial por parte de D Genes
se cierra de manera positiva con una alta respuesta
de instituciones a nuestra llamada a iluminar edifi-
cios publicos y también un gran nimero de mensa-
jes de respaldo a esta jornada en redes sociales.
Pero no olvidemos que las necesidades de las per-
sonas con enfermedades raras no duran solo un
dia, sino los 365 del ano, por lo que la visibilidad,
solidaridad y apoyo debe manifestarse siempre.
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D'Genes se sumo a las campanas por el Dia Mundial de las
alianzas de las que forma parte: FEDER, ALIBER y EURORDIS

La Federacion Espariola de Enfermedades Raras se centro sobre todo en un
mensaje que resaltaba la lucha, unién y compromiso por la investigacion, mientras
que la Alianza Iberoamericana puso el foco sobre todo en la demanda de equidad

La Federacion Espariola
de Enfermedades Raras
(FEDER), con su campaia

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

28 de febrero - Dia Mundial de las

Enfermedades Raras 2021

‘Sintomas de Esperanza’
quiere posicionar el im-
pacto de la pandemia
en este colectivo y trasla-
dar las buenas practicas
aprendidas durante esta
emergencia sanitaria en
tres ejes: Servicios, trans-
formacién social e inves-
tigacién. A través de la
campana se quiere poner
de manifiesto las leccio-
nes aprendidas en tres
ejes, vinculandolo al com-
promiso, lucha o unién,
tres conceptos que repre-
sentan a la Federacién y
a sus 385 organizaciones
de pacientes..

El compromiso, lo han
vinculado a la investiga-
cioén, ya que, la COVID-19

La voz de 47 millones de
personas unidas por la
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Situacion agravada por el COVID-19 que
incramento las barreras que enfrentan estas|
personas y sus famillas
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hacer posible lainvestiga-
cion. «Necesitamos que
estos esfuerzos se traduzcan también en mayor inversion en
enfermedades raras, ya que sélo el 20% estan siendo investi-
gadas» ha resumido su presidente, Juan Carrion.

Por otro lado, la lucha se vincula con la transformacion social,
porque en un momento en que las restricciones impedian
recibir atencién, se pusieron en marcha soluciones innova-
doras, como la telemedicina o el tratamiento domiciliario.
FEDER considera que ahora «es el momento» de consolidar
estas infraestructuras y asegurar el acceso a diagndstico y tra-
tamiento.

Todo ello relacionado con la unién por generar servicios, y es
que, frente a la paralizacion de las terapias derivada de la pan-
demia, la primera respuesta -y la mas especializada- fue la del
propio tejido asociativo de referencia. Es necesario apoyar su
accion, en un momento en que ademas las demandas de las
familias son crecientes. S L , :
Ademés, D'Genes también se alined con las campafasdela | TSEIREN S SN z A,

Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) y 53 . : s . '
RAREISCT(2.ONG RAREISP(2.(

28 FEBRUARY 2021

RAREDISEASEDAY.ORG

la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), RARE IS
esta Ultima bajo el lema “La voz de 47 millones de personas
unidas por la equidad”.

Rara Diseasa Day is organisaed by EURORDIS-Rare Disaases Europe and 62 National aliances of patient organisations for rara diseasas,
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Edificios y espacios publicos de numerosas ciudades se
lluminaron de verde, a peticion de D'Genes

Edificios y espacios publicos de dife-
rentes municipios se iluminaron de
verde los ultimos dias de febrero, a
peticion de la Asociacién de Enfer-
medades Raras D'Genes, con el fin
de dar visibilidad al Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, que se con-
memora el 28 de febrero.

En la Region de Murcia, donde la
asociacion cuenta con tres centros
multidisciplinares y varias delegacio-
nes, la Consejeria de Salud de Murcia
fue la primera en iluminar, ya desde
el 23 de febrero, su fachada de color
verde y morado, una iluminacion
que se repitié cada noche hasta el 3
de marzo.

En la ciudad de Murcia se iluminaron
en color verde el Edificio Moneo, Pa-
seo Alfonso X, Cauce del Rio y Pala-
cio Almudi el 28 de febrero, asi como
la sede de Emuasa cercana a la Plaza

Circular.

Por su parte, en Cartagena el edificio
de la Asamblea Regional también se
tin6 de verde desde el 26 de febre-
ro, hasta el domingo 28. En Lorca el
Ayuntamiento iluminé el dia 28 la
fachada del edificio consistorial.

En Totana, la fachada principal del
edificio del Ayuntamiento se ilu-
mind de verde los dias 27 y 28 de
febrero, mientras que en la vecina
Alhama de Murcia, del 26 al 28 in-
cluido la Fuente de los Patos se tind
del mismo tono e incluso se exhibid
una pancarta en un sencillo acto en
la tarde del dia 26.

En Cehegin diferentes edificios o
espacios publicos se iluminaron de
verde durante todo el fin de sema-
na, mientras que en Campos del Rio
y Caravaca de la Cruz fue el edificio
del Ayuntamiento el que adquirié

este color para mostrar el compro-
miso y apoyo de sus respectivos
municipios con las enfermedades
raras el dia 28.

Los pabellones de la Ciudad depor-
tiva El Romeral de Molina de Segura
se tineron de color verde desde el
viernes y hasta el domingo 28, mien-
tras que en Alcantarilla fue la facha-
da del edificio del Ayuntamiento la
que se ilumind de verde el domingo
28 y en Torre Pacheco la Fuente de
las Comunidades.

También Mazarron iluminé una de
sus fuentes y Aguilas el Castillo.

En Andalucia, el municipio de El
Coronil, donde D’Genes puso en
funcionamiento en septiembre el
Centro Multidisciplinar de atencién
integral a familias y personas sin
diagnéstico y enfermedades raras
“Pablo Ramirez Garcia’; también

- I
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mostré su respaldo al Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras y el
Ayuntamiento ilumin6 la fachada
del edificio consistorial. En Alcala del
Rio fue la fachada del Ayuntamiento
la que se iluminé de verde, asi como
otros edificios de las diputaciones de
El Viar,San Ignacio del Viar y Esquivel.
Por su parte, en Pilas el Deposito del
agua fue iluminado en color verde.
En Cataluiia, el edificio del Ayunta-
miento de Breda también se iluminé
de verde el dia 28 para dar visibilidad
al Dia Mundial.

Desde D'Genes se quiere agradecer
a todos los ayuntamientos o institu-
ciones que se sumaron a mostrar su
respaldo a las personas que convi-
ven con patologias poco frecuentes
mediante la simbodlica iluminacién
de color verde de diferentes edifi-
cios o espacios publicos.
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D'Genes agradece a todos los ayuntamientos e instituciones que se
sumaron a esta ola verde para dar visibilidad a las enfermedades raras

e seilv

iminay
motivo del Dia Mundial
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D’Genes desarroll6 actividades variadas para dar
visibilidad y celebrar el 28 de febrero

Elaboracion de murales del Dia Mundial de las Enfermedades Raras en sus centros y delegaciones,
un cuentacuentos virtual desde el centro “Pablo Ramirez Garcia’, videos divulgativos...

Dar visibilidad a las patologias poco frecuentes y sensibili-
zar sobre la realidad de millones de personas es el objetivo
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que se celebra
cada 28 de febrero. Desde D'Genes, ademas de solicitar la
iluminacién de edificios y espacios publicos, también se
llevaron a cabo diferentes actividades enmarcadas en esta
celebracién, que tuvieron lugar a lo largo de febrero y en
particular en la Ultima semana del mes.

Entre estas actividades cabe destacar por ejempilo la elabo-
racién de murales de las enfermedades raras en los centros
y delegaciones de la entidad, mesas informativas, charlas,
difusion de varios videos realizados desde la delegacion de
Cartagena, los grupos DYRK 1A y Esclerodermia, profesio-
nales de El Coronil y hasta un cuentacuentos virtual graba-
do en el Centro“Pablo Ramirez Garcia”en el se da lecturaa
un relato de la enfermera Maria Dolores Herndndez Séan-
chezy editado por la asociacion ALUJA...

Imagenes de los mura-

les realizados en centros
y delegaciones por los
usuarios mas jévenes de
la asociacién para con~
memorar el Dia Mundial

cle ldS En{eymedades Rd'-'

Yas
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Algunas de las actividades tuvieron como eje la
sensibilizacion en centros educativos

BN LINA CIUTAT ESTANT, HI HA UN BATHILLL CONETAN
Fhlllm‘l"llmllﬂﬂﬂllﬂm-

ES GUE TOTS S0M DIFERENTS | AMB DIVIRSOS TALENT

Enel colegio Escola d "Educacié Especial Ventijol de Blanes (Giro~
na), al gue acude un alumno de una familia miembro de la Asocia-
cién de Enfermedades Raras D”Genes, llevaron a cabo una intere~
sante iniciativa para sensibilizar con motivo del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, gue se celebra el 28 de febrero.

En este centro realizaron un cuento titulado “Diferents” en el gue
dejan claro gque “Todos somos diferentes y con diferentes talentos” y

gue “la diversidad enriguece la realidad”.
-—

Hubo charla y actividades en el CEIP Ginés Diaz San Cristébal de
Alhama de Murcia con grupos de D afios de Educacién Infantil

En el aula abierta
de la cooperativa
de ensefianza “Vir-
gen del Pasico” de
Torre Pacheco hi-
cieron unas pulse~
ras para los nifios y
también decoraron
un gran muvral por
el Dia Mundial de
las Enfermedades
Raras, donde re-
ﬂejaron los valo-
res de lucha, unién
y compromiso gue
completan el lema

de FEDER para este

afio, “Sintomas de
”

esperanza . Al cen-

tro acuden alumnos

de familias miem-~

bros de D " Genes

En el colegio Mediterrdneo
de Alicante, donde asiste el
hijo de una familia del grupo
DYRK 1A, también realizaron
actividades por el Dia Mun~
dial, hablaron de D" Genes y
dieron a conocer el cuento de
“Federito, el trébol de cuatro

hojas", con el gue FEDER sen-

sibiliza sobre las enfermeda-

¥ des raras
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A través de diferentes acciones, D' Genes sensibilizd y dio
visibilidad a las patologias poco frecuentes en el mes de febrero

Ademds de actividades presenciales, D ‘Genes compartid en redes sociales diferentes videos
preparados por miembros y profesionales de la asociacion

D’ Genes impartié una char-
CHARLAS la de sensibilizacién sobre las
patologias poco frecuentes a
SENSIBILIZACION un grupo de estudiantes de
Auxiliar de Enfermeria del

Centro ISEN Formacién PYO—’

fesional de Cartagena.

ISEN FORMACION
PROFESIONAL

CARTAGENA . .
Ademas, para amenizar la

charla se realizé el juego
“4Qué tengo en la cabeza?”
con personajes famosos y las
enfermedades raras, que per-
miti6é de manera lidica y dis~
tendida abordar este tema.

Centamos con el testimonio de un experto an e

En Lorca se instalé una : T oans D'a MUﬂdlal
mesa informativa y tam~ pdc : - ; : - | dE 'as

bién se realizé6 un accién
de visibilidad con la
ia de 1 sal t - e g

presencia de la conceja it [y r— 1oz enfermedades

de Oenegés y Servicios | ' P raras, o folta de conocimianto

Sociales, Maria Dolores / -— : . Y10 bapa prevalencia hoce gue

Chumillas .. ' &l asociacionisma seq en
muchas ceasianes i tnice

OpCidn para conseguir
investieacidn

PaMundisiEniorme dodenfaras

El director de D" Genes, Miguel Angel Ruiz, ofrecid su tes~
timonio para el Grupo OAT, organizacion indepencliente y
multiclisciplinar que ofrece soluciones integrales basadas en
las 4reas de Adherencia, Cronicidad y Pacientes.

Ademés, D" Genes también participé en la emoti~
va reunién mundial de personas con Sindrome de
Apert celebrada el 28 de febrero con motivo del Dia
Mundial de las enfermedades raras. Participaron en
el mismo 8 paises (Argentina, Bolivia, Colom]aia,
Cliile, México, Guatemala, Ecuador y Espaﬁa). Du-
rante el encuentro se llevé a cabo una presentacién
por paises, un videoforum del corto “Cuerdas” y un
posterior debate acerca de la educacién y escolari~
zaci6én de las personas con enfermedades raras en las
distintas escuelas latinoamericanas.
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El Centro Multidisciplinar de Atencién
Integral a Personas y Familias con Sin-
drome X Fragil y otras enfermedades
raras “Pilar Bernal Giménez” de Murcia
celebrd en febrero su tercer aniversario.
Fue un 23 de febrero de 2018 cuando
se inauguraron de manera oficial unas
instalaciones que se encuentran ubi-
cadas en la avenida Antonio Martinez
Guirao esquina Paseo Joaquin Garri-
gues Walker y que se han ido llenando
de vida con la incorporacién cada afo
de mas usuarios, hasta alcanzar la cifra
de alrededor de medio centenar que
asisten en la actualidad a diferentes te-
rapias.

En el Centro “Pilar Bernal Giménez"” se
presta una amplia cartera de servicios
de atencién directa, como logopedia,
fisioterapia, estimulacion cognitiva,
estimulacion multisensorial, atencion

El Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez" celebrd
su tercer aniversario con un animado photocall

psicolégica... Ademas, desde el cen-
tro se desarrollan otros servicios como
respiro familiar, informacién y orienta-
cién y proximamente se va a poner en
marcha un Servicio de Terapia asistida
con animal, en este caso con un perro
Australian Cobberdog.

D'Genes quiso conmemorar este dia
con un sencillo photocall por el que
pasaron profesionales pero también
usuarios y familiares para desear que
el Centro “Pilar Bernal Giménez” siga
sumando anos y desde el mismo se
pueda seguir atendiendo y ayudando
a familias y personas con enfermeda-
des raras y sin diagndstico. Entre las
personas que pasaron por el photoca-
Il miembros de la familia Bernal, cuya
generosidad con la cesién del local que
alberga el centro hizo posible que éste
fuera una realidad hace tres afios.

!
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El Centro “Celia Carrion Pérez de Tudela” celebrd 7
anos de atencion a personas con enfermedades raras

El 27 de febrero se llevo a cabo un sencillo acto con la presencia del presidente de D 'Genes,
Juan Carrion, y el alcalde de Totana, Juan José Cdnovas, ademds de la fundadora y primera
presidenta de D "Genes, Naca Eulalia Pérez de Tudela, y la vicepresidenta Juani Carrasco

centro
multidisciplinar

Siete afos se cumplieron en febrero
de la inauguracion del Centro Multi-
disciplinar de atencién integral a per-
sonas y familias con enfermedades

raras “Celia Carrion Pérez de Tudela”

ubicado en Totana. Desde la Asocia-
cién de Enfermedades Raras D'Genes
se monto un sencillo photocall con el
que compartir la alegria de celebrar
esta fecha.

Algunos socios, profesionales, usua-
rios y familiares y miembros de la di-
rectiva de la entidad pasaron por él a
lo largo de esa semana, para hacerse
una foto con la que recordar que un
27 de febrero de 2014 se inaugurd el

Centro “Celia Carrion Pérez de Tudela”

para poder atender a personas y fami-
lias con enfermedades raras de Totana

y alrededores.

También el alcalde de Totana, Juan
José Canovas, visitd el centro y feli-
Cito al presidente de D’Genes, Juan
Carrién, por la labor que la asociacion
esta desarrollando. En el acto, en el
que se encendié de manera simbé-
lica una vela, estuvo también Naca
Eulalia Pérez de Tudela, fundadora y
primera presidenta de la asociacién y
la vicepresidenta de la entidad Juani
Carrasco.

Desde el dia de su inauguracién, han
sido muchos los usuarios, nifos y ma-
yores, que han pasado por el centro
“Celia Carrién Pérez de Tudela” para
recibir diferentes terapias, una cartera
de servicios que también ha ido cre-
ciendo y adaptandose a las necesida-

— _.i.i

des y demandas planteadas.

En la actualidad, numerosos usuarios
acuden cada mes y son atendidos por
un equipo profesional comprometi-
do con la causa de las enfermedades
raras. En concreto, en el pasado mes
de enero fueron 66 los usuarios que
acudieron a los diferentes servicios,
recibiendo en total 348 sesiones. De
ellos, 16 fueron usuarios de atencion
temprana.

Logopedia, fisioterapia, estimulacién
cognitiva, atencion psicoldgica, re-
flexologia, atencién social o servicio
de informacién y orientacién son
algunos de los servicios que se pres-
tan en el centro, junto a otros que se
gestionan desde el mismo pero se
desarrollan fuera, como intervencion

CehO Carrion Perez dc Tudela | £

[

Wil §

educativa en el aula, respiro familiar o
atencién domiciliaria.

El Centro Multidisciplinar“Celia Carrién
PérezdeTudela’,que fue el primer cen-
tro en Espana acreditado como centro
de atencion temprana en enfermeda-
des raras, cumple 7 afos siendo un
referente en la atencién a personas y
familias que conviven con patologias
poco frecuentes. Su puesta en mar-
cha permitié sentar las bases de un
modelo de atencién multidisciplinar
a partir de cuyo ejemplo D'Genes ha
puesto en funcionamiento centros de
similares caracteristicas en otros pun-
tos: en Murcia hace tres afios, en Lorca
a principios del pasado ejercicio y en
el municipio sevillano de El Coronil el
pasado mes de septiembre.
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D’Genes edita un nuevo folleto para dar a conocer el
Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero”

La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes ha editado un fo-
lleto para dar a conocer la labor
que desarrolla la entidad asi como
el Centro Multidisciplinar de aten-
cién integral a personas y familias
con enfermedades raras, sin diag-

nostico y discapacidad “Cristina
Arcas Valero” de Lorca.

En el folleto se muestran algunas
imagenes del centro, que entré
en funcionamiento a principios de
2020, asi como de algunos servi-
cios.

En el documento también se in-
forma de los servicios que presta
D’Genes para mejorar la calidad
de vida de personas y familias con
enfermedades raras y sin diagnos-
tico.

También se da cuenta de las condi-
ciones y ventajas que tiene ser so-
cio de D'Genes, asi como de los be-
neficios. En este sentido, se incluye
una ficha para rellenar por aquellas
personas que deseen incorporarse
a la asociacién y colaborar.

NUESTRO
CENTRO

El Ciniiro Mutticliscipinar "Cristing Arcos \ioleno™
a3 un cenfro de olencion infegial diigids a
Paesonos ¥ fomilon con enfenmedodes ioro.
3N dhogndsticn v aCOpacion, gestonddo por
10 Asociociin de Enfemmacioces Ronat D Ganas

Puesto en marcha en 2020, el centio 5a ho
COrMATICID 0N LN IS Ok ESaiDncia nockonal
para 1o otencidn dé personas con
enfeemecodes reos ¥ B fomiics, osf Como
pancnos #n diagnisiico o dscopociaod con
I siguienbes objetivos:

8 Mejoens o colidod devica de odullos y rifics.
oiecincdos por una enfermedod ron. o frowes.
ohe LN cortena che senvicicns ce ohencidn infegrml

B Craos un espocio Bsnecificn o nfercombo:
ante focas los portes IMpkcooos Y empeancen
Gociones que eviten al cislomianto social,

8 Fromover ¥ reclizor occtividodes de
sansibilizocidn, Inesligockin. formoecidn v
divulgocion

CJ Prolongocian de Abalioneda. sfn
LORCA,

L 848 701 315/ 696 141 708

B lorcoBdgenss.es

ST TECKLS (INA EHEERMEDAD RALA 0 AN NO TE RN
DEACNOSTICADD, MOSOTERGS TE ATUDAMES.

OTROS PROGRAMAS

& RESPIRD FAMILIAR
Sendcio que se dasarciio durante cferentos
pRiiodos a o oo del oo, donda e robojo
Ia autonomio parsonal ¥ 8 promueve o
cesCcona anie Culcoodoet.

o OCIO 'Y TIEMPO LIBRE
PTEIIJIOI'I'II: que Temenio oRpPectos COmo I
outonomin ¥ Clesorolio personal. outcestimo o
irhagracain

< TALLERES, SALIDAS ¥ CONVIVENCIAS
Actividodas para promover sipocios de
convivencia v tiempo libie tolaimoents
adaptodos

& INVESTIGACION
Traboparmcd @ &l Fmpuss G rveafiocadn sociol
epidemicldgica. clinica y bdsco an
enfermedaces s

focion (500

sramiento jundico onling
Lpsos e ayida e
Respiro fomilior da

= FORMACION

Disafiormos acthidodes formothees octualzodas
sobre enfermedoces rorok fontoc parg
profesioroles coma asfudiontes. lomiliares v
pEaonos con enfermedodes ronss. Eppmplo da
a0 30N CUNGE, CONQResos, jomadon. SmposaT
[-]L=H

Alencidn lemprana (0-4 afios)
B Abencid iciliana
I Saxua]

educalivo en el oula y Recrec
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D'Genes se reune con responsables municipales del
Ayuntamiento de Alhama de Murcia para coordinar unas
Jornadas de Accesibilidad que se celebraran este afo

Asociacion de Enfermeda-
des Raras y Ayuntamiento de
Alhama de Murcia van a or-
ganizar este afo unas Jorna-
das de Accesibilidad en este
municipio. El director de
D’Genes, Miguel Angel Ruiz
Carabias, mantuvo una re-
unién con los concejales de
Atencion al Vecino, Calidad
Urbana y Parques y Jardines,
Pedro Lépez Robles, y la edil

de Igualdad y Bienestar So-
cial, Nani Navarro Guillermo,

para coordinar este evento.

Las jornadas, que se cele-

brardn previsiblemente en
el mes de mayo, contardn
con una feria de accesibili-
dad en la que empresas del
sector podran exponer sus
productos. Asimismo, se pro-
gramaran sesiones y charlas
sobre el reto que supone la

Se llevaran a cabo previsiblemente
en el mes de mayo

accesibilidad universal y que servicios y actividades acce-
permitiran incidir en la im- sibles para lograr la plena in-
portancia de crear entornos, clusion.

iPhone de Juan
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Cehegin

D'Genes realiza propuestas para mejorar el Plan de
Accesibilidad del municipio, que esté en fase de elaboracion

sls Accesibilidad Cehegin

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras ha tomado parte
en una reunién con represen-
tantes de otras entidades del
ambito de la discapacidad y
el Ayuntamiento de Cehegin
con el fin de abordar el Plan
de Accesibilidad de Cehegin.
Alareunién, celebrada de ma-
nera on line, asistio el respon-
sable del drea de Accesibilidad
de D’Genes, Pedro Tudela; y la
concejal de Servicios Sociales
del Consistorio de Cehegin,
Maria José de Maya. Asimis-
mo, estuvieron presentes re-
presentantes de Conquistan-
do Escalones, la Asociaciéon
de familias de personas con
discapacidad intelectual del
noroeste murciano (APCOM),
la Asociacion de Salud Mental
del Noroeste (AFEMNOR) y la
Asociacion de Discapacitados
del Noroeste (ADINOR).

En la actualidad se estd en la
fase inicial del disefio y ela-
boracién del futuro Plan de
accesibilidad de Cehegin y
durante el encuentro se dio
a conocer a las entidades un
borrador del mismo elabora-
do desde el area de Servicios

¥, AFEMNOR Salud Mental Nofa

» Antonio Fernandez

W Javier Sandoval

La asociacion ha trasladado algunas propuestas como la
incorporacion progresiva de contenidos de lectura facil
en la web municipal o la creacién de itinerarios accesibles
seguros desde y hacia lugares de libre concurrencia como
instalaciones municipales, centro de salud, colegios, etc...

sociales, con el fin de anali-
zarlo y que las asociaciones
pudieran presentar propues-
tas de mejora.

Desde la Asociacién de En-
fermedades Raras D’Genes
se quiere agradecer al Ayun-
tamiento de Cehegin la po-
sibilidad que ha ofrecido de
participar en el disefio y ela-
boracién del Plan de accesibi-
lidad del municipio mediante
la aportacién de propuestas.
Entre ellas, D'Genes ha plan-
teado la incorporacién pro-
gresiva de contenidos en

Lectura Facil en la web muni-
cipal o la creacién de itinera-
rios accesibles seguros desde
y hacia los lugares de libre
concurrencia (Ayuntamiento,
instalaciones municipales,
centro de salud, biblioteca,
colegios, ...).

Asimismo, D’Genes también
ha propuesto avanzar en una
mayor accesibilidad cogniti-
va mediante la colocacién de
carteles y guias en las sefa-
les verticales y horizontales
de edificios y calles o la uti-
lizacién de pictogramas en

ciertas dependencias, o la
sefalizacién de los lugares de
estacionamiento a discapaci-
tados en la web municipal y
en el mapa turistico, entre
otras propuestas.

D’Genes viene trabajando
desde hace meses para apor-
tar propuestas al Plan de Ac-
cesibilidad de Cehegin y par-
ticipando en las reuniones
del grupo de trabajo creado a
tal fin, y del que forman parte
tanto Pedro Tudela como el
coordinador de D'Genes No-
roeste, Pascual Donate.
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Reunidn del equipo técnico de D'Genes en
Cartagena para planificar acciones a desarrollar

Con el fin de impulsar la delegacion de la asociacion en dicha ciudad

El equipo técnico de la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D’Genes en Cartage-
na mantuvo una reunién de
trabajo con el fin de analizar
el funcionamiento de dicha
delegacién y planificar ac-
ciones a desarrollar en esta
ciudad.

El director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz, se reunié
con las dos profesionales que
prestan servicios de atencion
directa, asi como con miem-
bros de la asociacion en la

zona, con el fin de recoger
sus inquietudes y propuestas
de cara a mejorar el funcio-
namiento de la entidad y la
atencién a personas con en-
fermedades raras, sin diag-
noéstico y discapacidad.

Durante el encuentro se
abordé la necesidad de desa-
rrollar acciones de captacion
de fondos que contribuyan a
la sostenibilidad de los servi-
cios que se prestan y se plan-
ted la posibilidad de llevar a
cabo acciones de visibilidad

y difusion de la labor que de-
sarrolla D’Genes, con el fin
de darse a conocer e impul-
sar la asociacién en Cartage-
nay comarca.

D’ Genes cuenta en la actua-
lidad con once usuarios en
la delegacién de Cartage-
na, que asisten a servicios
de logopedia y estimulacién
cognitiva. Ademas, la asocia-
cion presta atencién social y
orientacion e informacion en
enfermedades raras.

La asociacion ocupa unas

dependencias cedidas por
la Asociacion Matrix Moti-
vacional de Apoyo Social
(AMAS) en el niUmero 18 de
la calle Lepanto de Cartage-
na. Precisamente, el equi-
po de D’Genes mantuvo
también un encuentro con
responsables de AMAS, a
quienes reiteraron su agra-
decimiento por la cesién de
dichas dependencias y con
quienes tuvieron la oportu-
nidad de intercambiar im-
presiones.
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El Centro Multidisciplinar“Pablo Ramirez Garcia” pone a disposicion de usuarios y
familias un comunicador colgante basado en el programa Snap Core First

El disefio, fruto de la colaboracion de D 'Genes con Bj Adaptaciones,
se puede imprimir y plastificar

El Centro Multidisciplinar de
Atencioén integral a personas
y familias sin diagnostico y
enfermedades raras “Pablo
Ramirez Garcia” de El Co-
ronil (Sevilla) de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes sigue apostando y
fomentando el uso de siste-
mas alternativos y aumenta-
tivos de comunicacion.

Fruto de la colaboracién con
Bj Adaptaciones, desde el
centro han trabajado juntos
en elaborar un comunicador
colgante basado en el inno-

vador programa de comuni-
cacion Snap Core First que
dispone de un panel de co-
municacion con vocabulario
nucleo, un teclado y charla
rapida. El disefio esta dispo-
nible en PDF para imprimir,
recortar y plastificar.

Se recomienda su uso en lu-
gares donde es dificil usar los
comunicadores dindmicos y
en los centros escolares con
todo el alumnado y profeso-
rado, para que dispongan de
su propio comunicador en
baja tecnologia y asi poder

comunicarse con el compa-
fero usuario de un sistema
aumentativo y alternativo de
comunicacion.

“Trabajamos para que cual-
quier persona tenga derecho
a comunicarse, en cualquier
contexto y bajo cualquier
circunstancia”, sefalan des-
de el centro “Pablo Ramirez
Garcia”, al tiempo que por
ello se apuesta por ofrecer
recursos a las familias y cen-
tros educativos que favo-
rezcan la comunicacién y la
inclusion de personas con

necesidades complejas de
comunicacion.

Este nuevo comunicador col-
gante, disefiado y lanzado
con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras,
se suma a otro realizado ya
hace meses y basado en el
programa de comunicacién
Grid3.

El comunicador se puede
descargar en el siguiente en-
lace: https://www.dgenes.
es/wp-content/uploads/Ta-
blero-Colgante_Snap-Core-
First-2.pdf
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El presidente de D'Genes se reline con la
alcaldesa para darle a conocer el trabajo i Y8
de la asociacion y solicitar su apoyo para *'&'i
la puesta en marcha de una delegacion e

de la entidad en este municipio

)

Y
|

El presidente de la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrioén, y el di-
rector de la misma, Miguel An-
gel Ruiz Carabias, se reunieron
con la alcaldesa de Aguilas, Ma-
ria del Carmen Moreno Pérez,
a quien presentaron la asocia-
cion y explicaron la labor que
desarrolla y los servicios que
presta para mejorar la calidad
de vida de personas y familias
que conviven con enfermeda-
des raras y sin diagndstico. En
el encuentro también estuvo
presente un socio de D’Genes

s d'genes

de Aguilas y padre de una nina
afectada por una patologia
pocofrecuente, quienhatenido
la oportunidad de poner cara a
la realidad de las personas que
conviven con una enfermedad
rara en ese municipio.

Durante el encuentro, los res-
ponsables de D’Genes dieron
a conocer a la primera edil la
cartera de servicios que la aso-
ciacién presta y solicitaron el
apoyo del Ayuntamiento de
Aguilas para la puesta en mar-
cha de la delegacién de la aso-
ciacion en este municipio, con

el fin de ayudar a personas y fa-
milias con enfermedades raras
o sin diagndstico.

D’'Genes va a abrir una de-
legacién en el municipio de
Aguilas para poder atender a
personas que demanden infor-
macién y orientacién sobre la
asociaciéon y las enfermedades
raras, poder ofertar su progra-
ma de intervencién educativa
en el aula, acciones formativas
y otros servicios que se vayan
demandando.

Desde D’Genes se anima a los
vecinos de Aguilas con una en-

15

fermedad rara o sin diagnosti-
co a que contacten con la aso-
ciacién en el teléfono 696 14
17 08 0 a través del correo elec-
tréonico info@dgenes.es con el
fin de ver si pueden ayudarles
y ofrecerles su cartera de ser-
vicios.

El presidente de D'Genes, Juan
Carrién, quiso agradecer tam-
bién la labor que esta desarro-
llando Inmaculada Herndndez
Miras, como delegada de la
asociacién en Aguilas y cabe-
za visible de la entidad en este
municipio.
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La junta directiva de D'Genes aborda el plan de
trabajo de 2021 en su primera reunion del ano

La junta directiva de la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-
ras D’'Genes celebré su pri-
mera reunién del afo. Entre
otros asuntos, se aprobd el
presupuesto de 2021 y el plan
de trabajo a desarrollar por la
entidad en el presente ejer-
cicio, con el objetivo de con-
solidar la cartera de servicios
que la asociacién presta para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que con-
viven con patologias poco
frecuentes y sin diagndstico
y los proyectos que desarro-
Illa como el de atencién psi-

cosocial en coordinacién con
la unidad de Cuidados Palia-
tivos Peditatricos del hospital
Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca y la unidad de
Crénicos complejos o el pro-
yecto de intervencién educa-
tiva en el aula.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, dio cuenta de
que actualmente la entidad
atiende a mas de 260 usuarios
en los distintos servicios de
atencién directa en sus cua-
tro centros multidisciplinares
de Murcia, Lorca, Totana y El
Coronil y delegaciones.

Carrion sefalé que D’Genes
afronta un nuevo ano dificil
ante las circunstancia deriva-
das de la pandemia del coro-
navirus pero con la ilusién de
poder mantener la calidad de
sus servicios y poder seguir
ayudando a muchas personas
y familias con enfermedades
raras. En este sentido se abor-
dé la necesidad de trabajar
entre todos de manera coor-
dinada para conseguir avan-
zar en materia de captacion
de fondos que permitan la
sostenibilidad de la cartera de
servicios y proyectos que de-

sarrolla D'Genes, sobre todo
tras el ultimo afno en el que
la asociacion ha tenido que
renunciar a llevar a cabo mu-
chas de sus actividades soli-
darias por la imposibilidad de
realizar actividades presen-
ciales multitudinarias.

El presidente de D'Genes tam-
bién puso sobre la mesa la im-
portancia de seguir creciendo
como asociacion y quiso po-
ner en valor el respaldo social
de la entidad, que cuenta ya
con casi setecientos socios, lo
que supone todo un aval y a
la vez una responsabilidad.
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ISZBEL FEDER

D'Genes participa en la tercera jornada de puertas abiertas
de FEDER en Murcia, este ano realizada de manera virtual

El encuentro permitié compartir experiencias y dar a conocer el plan de actividades
para el presente ejercicio

La Asociacion de Enfermeda-

des Raras D'Genes participé,
junto a otras asociaciones con

sede o delegaciéon en la Re-

gion de Murcia, en la tercera
jornada de puertas abiertas
de la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER)
en esta comunidad.

La jornada, celebrada de ma-
nera virtual, permitié com-
partir un espacio donde los
asistentes trasladaron sus
experiencias y valoraciones
sobre el trabajo en relaciéon a
las enfermedades raras.
Durante el encuentro, desde
FEDER se compartié con los
representantes de las dife-
rentes asociaciones partici-
pantes el plan de actividades
para el presente ejercicio y

Fue una jornada fructifera en la que entre otras
cuestiones los técnicos de FEDER explicaron los
detalles de la VI Convocatoria de Ayudas Unica que
convoca anualmente la federacién

futuras acciones que se van
a realizar con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de
los mas de tres millones de
personas que se estima que
en Espafa conviven con una
patologia poco frecuente.

Asimismo, se dieron a cono-
cer acciones conmemorativas
con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras.

Asimismo, los técnicos de
FEDER explicaron los deta-
Illes de la VI Convocatoria de

Ayudas Unica que convoca
anualmente la federacién
con el objetivo de fortalecer
a las entidades federadas y
especialmente al movimiento
asociativo de enfermedades
poco frecuentes.
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D’Genes se incorpora a la federacion Plena
Inclusion Regidn de Murcia

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes se ha in-
corporado a Plena inclusion
Region de Murcia. La junta
directiva de Plena Inclusion
Region de Murcia acordé el
pasado 23 de febrero dar el
visto bueno a la integracién
de D’Genes como miembro
de dicha federacién.

Plena Inclusion Regién de
Murcia, federacién de aso-
ciaciones de familias de per-
sonas con discapacidad inte-
lectual, lleva mas de 35 anos
trabajando por los derechos,
inclusion y calidad de vida de
este colectivo. En la actuali-
dad, conforman la federacion

Plena
Inclusion
Region de Mu

Cow las pevsonas
cow diScapacidad
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‘genes

Asociacion de
Enfermedades Raras

mas de 3.000 familias, orga-
nizadas en 27 entidades, que
gestionan 36 centros. Forma
parte del movimiento asocia-
tivo Plena Inclusién Espana,
la Confederacion nacional
que aglutina a las 17 federa-
ciones autondmicas junto a
las de Ceuta y Melilla.

El presidente de D’'Genes ha
mostrado su satisfaccion por
la admisiéon de la asociaciéon
como miembro de Plena In-
clusion Regién de Murcia,
donde aportara su esfuerzoy
dedicacién para trabajar por
una sociedad mas justa y so-
lidaria, donde se dé valor a
la diversidad, se promueva la

mtelectual y
sus Familias

Esta conformada por mas de
3.000 familias, organizadas en 27
entidades, que gestionan un total

de 36 centros

igualdad de oportunidades y
la equidad en cualquier dm-
bito y para todos.

La asociacion D'Genes da un
paso mas en su integracion y
politica de alianzas, en este

caso con Plena inclusién, con
el fin de trabajar unidos por
mejorar la calidad de vida de
las personas con enfermeda-
des raras y defender sus de-
rechos.
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Se celebrd la primera reunion del ano del
ciclo de grupos de ayuda mutua

La sesion estuvo centrada en relajacion en enfermedades crénicas

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes abrié
el pasado mes de febrero su
ciclo de reuniones de grupos
de ayuda mutua (GAM), diri-
gidas a personas con enfer-
medades poco frecuentes y
sus familiares.

La primera sesion de este
ano tuvo lugar el viernes, 26
de febrero, y tuvo como pun-
to central la relajacién en las
enfermedades crénicas.

El objetivo del GAM es crear
un espacio de encuentro y
entendimiento entre los asis-
tentes a través del intercam-
bio de vivencias y experien-
cias. Se trata en definitiva de
compartir opiniones, necesi-
dades, sentimientos, dificul-
tades, logros y estrategias
que contribuyan al afronta-
miento de la enfermedad y
al crecimiento personal.

Las sesiones versan sobre di-
ferentes tematicas de interés
para personas que conviven
con patologias poco frecuen-
tes o sin diagnéstico.

La siguiente reunién serd el
26 de marzo y en ella se abor-
dard el miedo a la dependen-
cia.

Ademas, el 30 de abril se
hablara de recuperar la au-
toestima, el 28 de mayo del
autoconocimiento y el auto-
cuidado y el 25 de junio la se-
sién girard en torno a cuando
la familia necesita ayuda.

En el segundo semestre se ha
programado una sesion el 30
de julio sobre las distorsio-
nes cognitivas, otra el 24 de
septiembre sobre el concep-
to de normalidad, otra el 29
de octubre sobre cémo ayu-
dar a los demds, otra el 26 de
noviembre para tratar los cui-
dados paliativos y por ultimo
una el 17 de diciembre que
versara sobre la adherencia
al tratamiento.

En principio las reuniones
tendran lugar a las 18:00 ho-

wrlonal. Entendsr Lis amaelanss
o an ls andermedades erénleas
o | El mindo a la dependencia

il | Radaperar la autositima
oelminste v ol autecnidado
eiila avuda

mormalidad
puedn ¥o ayudar & fos demias
= hew | Law culdades pallativas
Ls adharencia al tratamignto

REUNION ON LINE

ras de manera on line. Los
interesados en asistir deben
formalizarsuinscripciénen el
siguiente enlace: https://for-
ms.gle/JRCdcDdy2rsPMRap9.
Para més informacion se pue-
de llamar al teléfono 675 94
38 30. Este ciclo de reuniones
estd enmarcado en el proyec-
to de Grupos de Ayuda Mu-
tua de D'Genes y cuenta con
la colaboracién de la Federa-
cion Espanola de Enfermeda-
des Raras (FEDER).

OOLANDEA

El siguiente encuentro tendrd
lugar el préximo viernes 26 de
marzo y en él estd previsto que
los participantes aborden el
miedo a la dependencia
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Actividades

D’Genes celebrd San Valentin con manualidades y
hasta un buzdn del amor

En los diferentes centros y delegaciones se realizaron actividades y

El amor, ademas de en el aire
también esta en la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D 'Genes. Y es que, con motivo
de la festividad de San Valen-
tin, en centros multidiscipli-
nares de la entidad dispusie-
ron en dias previos al 14 de
febrero un buzén con el fin de
recoger cartas y postales de
sus usuarios.

En el Centro Multidisciplinar
“Celia Carrion Pérez de Tudela”
de Totana, niflos y jévenes de-
positaron en el buzén cartas y

dibujos que habian realizadoy
trabajado en sesiones con las
profesionales de estimulacion
cognitiva o logopedia.

En el Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero” de Lor-
catambién colocaronenun lu-
gar destacado su buzén en el
que se recogieron las misivas
que los usuarios jovenes qui-
sieron dejar. Usuarios de Lor-
ca le enviaron cartas de amor
y amistad a sus companeros,
con los que no estdn pudien-
do realizar actividades como

manualidades relacionadas con esa fecha

encuentros de ocio debido a
la pandemia del coronavirus,
recorddndose que se quieren
mucho y tienen muchas ganas
de realizar salidas ludicas y
demas actividades con ellos.
Por su parte, en el Centro
“Pablo Ramirez Garcia”, ubica-
do en el municipio sevillano
de El Coronil, un buzén deco-
rado con corazones en el ves-
tibulo del centro permitié que
los usuarios depositaran car-
tas, dibujos y otras creaciones
alusivas al 14 de febrero.

Asimismo, en otras delega-
ciones de la asociacion donde
se prestan servicios de aten-
cion directa, como en Carta-
gena, se aprovechd también
para realizar en sesiones de
estimulacién cognitiva ma-
nualidades para fomentar la
psicomotricidad, atencién,
vocabulario, memoria, grafia,
etc... relacionadas con el Dia
de San Valentin, con el fin de
animar y ambientar las acti-
vidades y sesiones con esta
época.
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TerENCUENTRO
BINACIONAL de
ENFERMEDADES
RARAS
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“Los paaentes con enfermedades

raras se defenderan a si mismos
Son sus aliados la Ciencia y la Academia”

Contactos
Email: miltenjijen@hotmail.com / funedere@gmail.com
_Tek 023515676 - 023515666 - +(593) 999814064 - +(593) 992519345 _

D'Genes participd en el 2do Congreso Internacional de

Enfermedades Raras organizado por la Fundacion para el Estudio y
Difusion de las Enfermedades Raras en el Ecuador (FUNEDERE)

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes par-
ticipé en el 2do Congreso
Internacional de Enferme-
dades Rarasy 1er Encuentro
Binacional de Enfermeda-
des Raras, organizados por
la Fundacioén para el Estudio
y Difusién de las Enferme-
dades Raras en el Ecuador
(FUNEDERE).

El responsable del area de
Educacién de D’Genes,
Pedro Tudela, formé par-
te del elenco de ponentes,
procedentes de 10 paises:
Cuba, Paraguay, México,
Ecuador, Perd, Uruguay, Co-

lombia, Argentna, Venezue-
la'y Espana.

Durante su intervencién
expuso el trabajo D'Genes
e hizo especial hincapié en
los aspectos sociales y edu-
cativos del alumnado con
enfermedades raras.

Desde D’Genes se quiere
agradecer a FUNEDERE vy
en especial a su presidente,
Milton Jijon Arguello, la in-
vitacion para participar en
este importante evento.
También participé en el
mismo, como presidente de
FEDER, Juan Carrién, que
también preside D’Genes.

i.‘ﬁs ASPECTOS EDUCATIVOS

Y ESCOLARES

CON NINOS Y NINAS CON ER

PEDRO JOSE TUDELA MARTINEZ
ASOCIACION D'GENES
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Gran interés y participacion en la charla sobre
aspectos sociales y educativos del alumnado con
enfermedades raras impartida por D'Genes

Mds de un centenar de per-

sonas se inscribieron para
participar en la charla “Aspec-
tos sociales y educativos del
alumnado con enfermedades
raras” organizada por la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes el pasado 23 de
febrero.

La actividad, que se desarro-
16 de manera virtual, contaba
conlacolaboraciéondel dreade
Educacion del Comité Espaiiol
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de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad (CERMI)
y la Consejeria de Educacion
de la Comunidad Auténoma
de la Region de Murcia.

De los 108 inscritos mas del
60% eran maestros y profeso-
res de Educacién Infantil, Pri-
maria y Secundaria y el resto
familias y otros profesionales
sociosanitarios interesados.
En la sesién hubo participan-
tes de Murcia principalmen-

te, pero también de otras co-
munidades espafolas como
Andalucia, Castilla y Leon,
Cataluna, Comunidad Valen-
ciana, Extremadura, Aragédn
y Madrid. Asimismo, también
hubo participantes de Fran-
cia, México, Peru, Colombia y
Guatemala.

La sesidn se inicié con el tes-
timonio de Nieves Casas, que
puso rostro a las familias que
conviven con el Sindrome

DYRK 1A. Posteriormente, el
responsable del area de Edu-
cacion de D’Genes, Pedro
Tudela, hablé de qué son las
enfermedades raras y expuso
el proyecto de intervencién
educativa que lleva a cabo
la asociacion en la Region de
Murcia. La sesion fue dindmica
y participativa y concluyé con
la intervenciéon e intercambio
de impresiones de algunos de
los asistentes.
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D'Genes participa como ponente
en el programa formativo
“Enfermedades raras desde el
ambito educativo: Atencion
temprana e inclusion”

Organizado por el Centro de Profesores y
Recursos de la Region de Murcia

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D'Genes participo6-
como ponente en el progra-
ma formativo ‘Enfermedades
raras, desde el dmbito edu-
cativo: Atencién temprana
e inclusién’ que en enero y
febrero se llevé a cabo bajo
la modalidad online desa-
rrollado por el Centro de
Profesores y Recursos de la
Regién de Murcia. Con una
duracién total de 20 horas,
estaba dirigido principal-
mente a orientadores de los
equipos de Orientacion Edu-
cativa y Psicopedagdgica,
asi como al profesorado de
enseffianzas no universita-
rias de la Consejeria de Edu-

cacién y Cultura de centros
educativos sostenidos con
fondos publicos de la Regién
de Murcia.

El responsable del drea
de Educacién de D’Genes,
Pedro Tudela, intervino
como ponente en la sesidén
del miércoles 3 de febrero,
dando a conocer el proyec-
to de intervencién educativa
en centros de la Regién de
Murcia que lleva a cabo la
asociacion. Tudela explicé el
funcionamiento y metodo-
logia de este programa, que
se estd llevando a cabo en el
presente curso y ha presen-
tado los resultados del mis-
mo en el curso pasado.

izt-emcz-kvo *

Pedrgie= 2

Por su parte, otra jornada el
director de D’'Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias, hablé
sobre el modelo de atencién
integral en atencién tempra-
na en el Centro Multidiscipli-
nar “Celia Carrién Pérez de
Tudela” de Totana.

También el presidente de
la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras (FE-
DER), que también preside
D’Genes, Juan Carrioén, inter-
vino en otra sesién, hablan-
do de recursos y herramien-
tas para atencién a familias
que conviven con enferme-
dades raras.

A través de estas jornadas se
pretende acercar a los asis-
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tentes a diferentes aspectos
en torno a las enfermedades
raras, abordando necesida-
des de los alumnos con pa-
tologias poco frecuentes y
su adecuada cobertura, re-
cursos y herramientas para
la atencién a familias que
conviven con enfermedades
de baja prevalencia, expe-
riencias de inclusién desde
el movimiento asociativo,
el marco conceptual de la
intervenciéon desde la Aten-
cién Temprana, el programa
de Atecién Temprana Hos-
pitalaria desde los EOEP-AT
de Murcia y la discapacidad
y enfermedades raras en la
primera infancia.

Epilepsiav

D'Genes se sumd a la campana
50 millones de pasos por |a
epilepsia de International
Bureau for Epilepsy con motivo
del Dia Internacional de |a
Epilepsia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras se sumé a la campa-
fna #50MillonSteps que convo-
caba International Bureau for

Epilepsy con motivo del Dia
Internacional de la Epilepsia,
que se conmemora el segun-

do lunes de febrero.

50 miffion

STEPS FOR EPILEPSY

La campana se cerrd el 8 de
febrero y participaron orga-
nizaciones de todo el mun-
do, con el fin de visibilizar y
concienciar sobre esta pa-
tologia.

Para participar en la inicia-
tiva “50 millones de pasos
por la epilepsia” habia que
sumar los pasos que se die-
ran y subirlos en la pagina
web https://50millionsteps.

org/, una pequeha acciéon
con la que se contribuyé a
sumar pasos para apoyar a
las personas que conviven
con epilepsia.

Desde el grupo de trabajo
D’ Genes Epilepsia se animé
a caminar y subir los pasos
que se dieran, com o mane-
ra de apoyar a las personas
con epilepsia y concienciar
y visibilizar esta patologia.
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I GuiaValoracion discapacidad RM

La Incontinencia Pigmenti ya estd incluida en la Il Guia para la
Valoracion de la Discapacidad en Enfermedades Raras en la
Region de Murcia, gracias a la aportacion de D'Genes y FEDER

La Il Guia para la Valoracién de
la Discapacidad en Enfermeda-
des Raras en la Regién de Murcia
describe 16 patologias poco fre-
cuentes no incluidas en otras
guias nacionales, entre ellas la
Incontinencia Pigmenti.

La Guia ha sido editada por la
Consejeria de Mujer, Igualdad,
LGTBI, Familias y Politica Social
de la Region de Murcia y en ella
han participado especialistas
de referencia de las enferme-
dades, el tejido asociativo y los
profesionales de los equipos de
Valoracién y Orientacién de dis-
capacidad de Regién de Murcia
del Instituto Murciano de Acciéon
Social (IMAS).

La Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes agradece a la Fe-
deracion Espanola de Enferme-
dades Raras (FEDER) su trabajo
en la iniciativa de esta guia, que
posibilitara aportar herramientas

de Murcia

a los profesionales que realizan
la valoracién de la discapacidad
y permitir que estas valoraciones
se realicen con la maxima objeti-
vidad y conocimiento de las dife-
rentes enfermedades raras.
D’Genes participé en la elabo-
racion de esta guia junto a FE-
DER, aportando la enfermedad
de Incontinencia Pigmenti, una
patologia genética de la piel, ca-
bello, dientes y sistema nervioso
central.

Precisamente, D"Genes cuenta
con un grupo de trabajo de In-
continencia Pigmenti, formado
por familiares, afectados y profe-
sionales de la asociacion, con el
objetivo de crear espacios de in-
tercambio de experiencias y para
informar sobre los ultimos avan-
ces médicos y cientificos que
existen sobre esta patologia.

La presentaciéon de esta Il Guia
para la Valoracién de la Disca-

pacidad en Enfermedades Raras,
cuyo objetivo es dar a conocer
16 de estas enfermedades, sus
aspectos clinicos y las particu-
laridades a tener en cuenta para
valorar el grado de discapaci-
dad, se realiz6 el 26 de febrero
tras la reuniéon que mantuvo el
jefe del Ejecutivo regional, Fer-
nando Lépez Miras, con el presi-
dente de la Federacion Espanola
de Enfermedades Raras (Feder),
Juan Carrién, que también pre-
side D'Genes.

La vicepresidenta y consejera de
Mujer, lgualdad, LGTBI, Familias
y Politica Social, Isabel Franco,
remarco tras el encuentro que
con la nueva guia " buscamos
dar una mejor respuesta a las
enfermedades raras, facilitar su
conocimiento, diagnéstico y tra-
tamiento, valorar su grado de
discapacidad y sensibilizar a la
sociedad de la importancia de

diagnosticar y tratar estas en-
fermedades que por ser poco
frecuentes no son menos impor-
tantes”.

El nuevo documento describe 16
enfermedades raras no incluidas
en otras guias nacionales, un nu-
mero que se suma a las otras 30
enfermedades ya descritas en la
| Guia para la Valoracién de En-
fermedades Raras publicada por
la Comunidad en 2016. Su dis-
tribucion se hara por centros de
salud, bibliotecas, hospitales y
asociaciones de todo el territorio
espanol.

Se trata de una herramienta de
trabajo para profesionales sa-
nitarios y equipos técnicos de
las unidades de Valoracién y
Orientacién de la discapacidad
asi como un texto que sirve de
ayuda para conocer la realidad
actual de estas enfermedades
raras.
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Solidaridad
MUHER dona un cuadro a D'Genes, que se destinara a

una exposicion solidaria y benéfica de pintura para el
mantenimiento del centro “Cristina Arcas Valero” de Lorca

La pareja de artistas MUHER,
formada por Francisca Mufoz y
Manuel Herrera, han donado un
cuadro a la Asociacién de Enfer-
medades Raras D Genes.

El presidente de D’'Genes, Juan
Carrion, felicité a Francisca Mu-
Aoz y Manuel Herrera por su ex-
traordinaria trayectoria profesio-
nal y agradecio la donacién de la
obra que se utilizara para realizar
una exposicién solidaria y bené-
fica de pintura, cuya recaudacién
se destinard al mantenimiento
del Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas y
familias con enfermedades raras,
sin diagnostico y discapacidad
“Cristina Arcas Valero” de Lorca 'y

de los servicios que la asociacion
presta para mejorar la calidad de
vida de personas y familias que
conviven con patologias poco
frecuentes y sin diagnéstico.

Carriéon manifesté la satisfaccion
que supone para la asociacién
contar con el apoyo de unos
artistas de renombre como MU-
HER, pero que no se olvidan de
mostrar su cara mas solidaria
con la donacién de una de sus
creaciones pictéricas a la enti-
dad y puso énfasis en el orgullo
de que sean vecinos de Totana,
donde se encuentra precisa-
mente el primer centro multi-
disciplinar puesto en marcha
por D'Genes. En este sentido,

les felicité por su extraordinaria
trayectoria internacional y reite-
ré6 que son unos embajadores
de excepcién para la Regién de
Murcia y en especial para To-
tana, donde residen, ya que su
arte traspasa fronteras.

MUHER es un duo artistico con
una amplia trayectoria interna-
cional, que arranca en los pa-
sados anos ochenta. Son unos
artistas multidisciplinares que
desarrollan obra pictérica, carac-
terizada sobre todo por el domi-
nioy combinacion del color, pero
también esculturas o trabajos de
disefio y arquitectura.

Fueron nombrados catedraticos
honorificos de Arte y Arquitec-
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tura por la Universidad de Nan-
ning en enero de 2019. Ademas,
la Universidad Catdlica San An-
tonio de Murcia (UCAM), en ho-
nor a la carrera artistica que de-
sarrolla MUHER, les otorgd una
catedra honorifica ART-CHITEC-
TURE, para crear y dirigir activi-
dades culturales en el ambito
del arte y de la arquitectura .

En 2017 recibieron la Medalla de
Oro de la Regidn de Murcia, que
junto con el galardén "Amigos de
Madrid”, otorgado por el Ayun-
tamiento de Madrid, y las llaves
de la Ciudad de Miami recibidas
en 1995, son de los galardones
mas importantes que MUHER ha
recibido.
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D’Genes pone en marcha un programa piloto de
Intervencion asistida con perro Australian Cobberdog
en el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez”

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha puesto en
funcionamiento un programa
piloto de Intervencién asistida
con perro Australian Cobberdog
en el Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas y
familias con Sindrome X Fréagil y
otras enfermedades raras “Pilar
Bernal Giménez", gracias al apo-
yo de Dogking y la colaboracion
de la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER).
FEDER y Dogking han concedi-
do a D'Genes este perro de te-
rapia asistida en el marco de la
Convocatoria Unica de Ayudas
anual de la federacién, y gracias
a la financiacion de La Caixa

La terapia asistida con animal se
incluirda como un programa pilo-
to en la cartera de servicios que
D’Genes presta dirigida a me-
jorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven
con una enfermedad raras y sin
diagnéstico.

Este proyecto permitira desarro-
llar una terapia innovadora que
contard con la perra Luna, de
raza Australian Cobberdog, de
tamafio mediano y color rojo.
Luna tiene experiencia como pe-
rro de terapia habiendo partici-
pado en sesiones para ninos con
Trastorno del Espectro Autista, X
Fragil, Sindrome Alcohdlico Fe-
tal y personas de la tercera edad
en régimen hospitalario. Es un
perro de terapia activo, con bue-
na obediencia, gran tolerancia a
la interaccion con todo tipo de
personas y muy equilibrado en
su caracter.

Dos profesionales de D’Genes
han realizado una formacioén es-
pecializada en Barcelona en las
instalaciones de Dogking, con
el fin de conocer con detalle la
terapia y familiarizarse con el
animal.

La terapia asistida con animal
tiene unos beneficios dirigidos
a personas con enfermedades

raras y sin diagnostico que per-
mite mejorar dificultades en
interaccién social; integraciéon
sensorial; en el control postural
y en el movimiento; en la motri-
cidad fina, gruesa y manipula-
cién de objetos; a nivel cogniti-
vo y para ser independiente en
la vida diaria.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, ha senalado que
D’Genes ha apostado por el de-
sarrollo de este proyecto inno-
vador con el fin de ofrecer una
terapia que posibilite mejoras
en el dia a dia de las personas
con enfermedades raras y sus
familias. Asimismo, ha explicado
que ademas, el objetivo de este
programa piloto es evaluar du-
rante un afno los beneficios de
esta terapia en el colectivo de
nifos y adultos con enfermeda-
des raras y sin diagndstico, por
lo que se llevard a cabo un estu-
dio con cinco usuarios que par-
ticipen en la misma.

La terapia con Luna se llevara a
cabo de manera individualizada
en el Centro “Pilar Bernal Gimé-
nez” de Murcia, si bien también
se podran implementar accio-
nes puntuales tanto individua-
les como grupales en el resto de
centros con que cuenta la enti-
dad en Totana, Lorca y El Coro-
nil.

D’Genes agradece a Dogking y
FEDER la posibilidad que ha ofre-
cido a la asociacién de poner en
marcha este proyecto innovador
y sobre todo que posibilitara
beneficios en personas con en-
fermedades raras y sus familias.
Asimismo, quiere agradecer a la
Fundacion La Caixa el que con
su aportacién haga posible este
tipo proyectos que redundaran
en beneficio afectados y sus fa-
milias que conviven con patolo-
gias poco frecuentes.

Este programa se dio a conocer
en febrero si bien ha comenza-
do en el mes de marzo.
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Il Jornada Solidaria de FAMPA a
beneficio de la asociacion D'Genes

La Federacién de Asociaciones
de Madres y Padres de alum-
nos de Cartagena y comarca
(FAMPA) ha organizado el dia
6 de marzo la Il Jornada So-
lidaria de FAMPA Cartagena,
cuyos beneficios se destina-
ran integramente a la Asocia-

cién de Enfermedades Raras
D'Genes. La jornada cuenta
con la colaboracién de la Con-
sejeria de Educacion y Cultura
de la Region de Murcia y la
Concejalia de Educacion del
Ayuntamiento de Cartagena.

La jornada, que tendrd lugar a

las 10:00 horas de manera on
line, contard con la interven-
ciéon del prestigioso pediatra
y escritor Carlos Gonzélez, que
impartira la charla“Autoridad y
limites’”

Dado que tienen caracter soli-
dario, para asistir hay que rea-

lizar una aportacion solidaria
minima de 5 euros.

Para participar, las perso-
nas interesadas sélo tienen
que inscribirse en el enlace
https://www.paypal.com/
donate/?hosted_button_
id=8VA9DKSSMZRDY
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