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- Justificación de la necesidad: 
 

 

- Desconocimiento de la enfermedad, desorientación en el momento 

del diagnostico. 

- Falta de información general sobre la enfermedad.  

- Falta de protocolos sobre la enfermedad 

- Poca o escasa investigación.  

- Falta de medicamentos específicos para tratar la enfermedad 

- Rechazo social y pérdida de la autoestima 

- Sentimiento de ser ÚNICO de estar AISLADO 

- Desinformación sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan 

facilitar su vida 

- Falta de ayudas específicas que cubra el gasto generado por la 

enfermedad 
 
 
 

¿Por qué es necesario DGENES- X-FRAGIL? 



NACIMIENTO 
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D´GENES PONE EN MARCHA UN GRUPO DE TRABAJO DE 
X-FRÁGIL EN LA REGIÓN DE MURCIA 08/07/2015  
La Asociación de Enfermedades Raras D´Genes ha puesto 
en funcionamiento un grupo de trabajo específico de X-
Frágil en la Región de Murcia el 08/07/2015 
 
El síndrome X-Frágil es una de las enfermedades raras con 
mayor prevalencia en la Región de Murcia. 
 
D´Genes ha puesto en marcha este grupo de trabajo con el 
objetivo de informar a las familias sobre esta enfermedad 
así como sobre las líneas de investigación que se están 
desarrollando a nivel internacional. 
 

Puesta en marcha de la actividad 
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Éxito del I Encuentro de Familias X Frágil organizado por 
D´Genes en Totana 
El 13/02/2016 el objetivo era generar un espacio de 
convivencia donde compartir necesidades e inquietudes. 
 
Las familias han podido compartir su día a día y conocer los 
recursos que presta D´Genes además de conocer el 
proyecto  de  actividades a desarrollar por el grupo de 
trabajo D´Genes X Frágil en la Región de Murcia. 
 
Se pretende poder compartir experiencias y mejorar la 
calidad de vida de los afectados por esta patología en la 
Región. 
 
 

I encuentro de familias 
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I CONGRESO NACIONAL X FRAGIL 

• EL I CONGRESO DE X FRÁGIL EN LA REGIÓN 
DE MURCIA SE CELEBRARÁ EL PRÓXIMO 19 
DE DICIEMBRE EN EL TEMPLO DE LOS 
JERÓNIMOS DE LA UCAM 02/12/2015 

 





II CONGRESO NACIONAL X FRAGIL 

• Molina de Segura acogerá los días 15 y 16 de octubre el II 
Congreso Nacional X Frágil 

• Molina de Segura se convertirá los días 15 y 16 de octubre en 
ciudad referente a nivel internacional en X-Frágil con la celebración 
en el Museo del Enclave de la Muralla (MUDEM)  del II Congreso 
Nacional de X Frágil, una de las enfermedades raras con mayor 
prevalencia en la Región de Murcia, donde existen más de 240 
casos. 

• El Congreso está organizado por la Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes y el grupo de trabajo D´Genes X-Frágil. Además, 
cuenta con la coorganización del Ayuntamiento de Molina de 
Segura y el Hospital de Molina y la colaboración de la Comunidad 
Autónoma de la Región de Murcia y la Federación Española de 
Enfermedades Raras (FEDER). 
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DIA EUROPEO X FRAGIL 

 







Sumate al movimiento X 



El futuro… 



D’Genes  

Centro Multidisciplinar  

X Frágil 







  

Dgenes X-Frágil 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 


