BOLETGIN
INFORMATBIVO

ABRIL de 2021<

L3 consecucion de
un diagnostico, una
necesidad para

LA
muchas personas BT msﬂzﬁlésso#gg

El Gltimo viernes de abril se conmemora

A ) ; NO TEN <

cada ano el Dia Mundial de las personas EMOS

sin diagnéstico. Este ano, el 30pde abril P = D'AGNOSTICO.
fue la fecha para visibilizar a todas esas ERO si "ECES'DADES

personas y familias que viven con la in-
certidumbre de no poder ponerle nombre
a la patologia con la que conviven.
D’Genes quiso dar visibilidad a esta situa-
cién y junto a otras asociaciones desarro-
[16 una campana con el lema“No tenemos
diagnodstico pero si necesidades”. Se trata
de un lema ya consolidado y recurrente
en los ultimos anos, pero que lamentable-
mente no pierde vigencia.

Pocas veces con tan sélo seis palabras se
puede decir tanto en una frase. Fue una
jornada para reivindicar mas investiga-
cion, avances en diagnéstico y ayudas
para las personas que conviven con esta |
realidad. Y una vez mas, la fuerza del mo- |
vimiento asociativo queddé patente, esta
vez mediante la unién de quince entida-
des con el fin de hacer publicas algunas
de las principales necesidades recogidas
en un decalogo.
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Diov Mundiad Personay sin diagndstico

D'Genes, juntoa otras asociaciones y organizaciones de pacientes, difunde
un decalogo de necesidades de personas sin diagnostico

Con motivo del Dia Mundial de
las Personas Sin diagnéstico
que se celebraba el 30 de abril,
la Asociacion de Enfermedades
Raras D’'Genes quiso mostrar
todo su apoyo a las personas
y familias que conviven con la
realidad de no disponer de un
diagnéstico.

En este dia, D'Genes, junto a
otras asociaciones y organiza-

r
ciones de pacientes, quiso lan-
zar una campana para dar vi-
sibilidad a esta situacion, con

el lema “No tenemos diagnés-
tico, pero si necesidades”. Para
ello, plasmaron en un decalo-
go algunas de las principales

necesidades o reivindicacio-

nes de las personas sin diag- —f

nostico en materia sanitaria y

social. La campana estaba res-

paldada por D'Genes y otras
catorce entidades: Federacion
Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER), Alianza lbero- 4

americana de Enfermedades No TE"EMO s DIAGNQSTIc o ]
Raras (ALIBER), Organizacién ~
Europea de Enfermedades

Raras (EURORDIS), Asociacion P E R o SI " E c E s 'D A D E s
de Enfermedades Minoritarias
de la Comunidad Valenciana
(ASEMI), Asociacion de En-
fermedades Raras de Castilla
y Ledén (AERSCYL), Grupo de
Enfermedades Raras o Poco
Frecuentes de Navarra (GER-
NA), Asociacion Leonesa de
Enfermedades Raras (ALER),
Apoyo a las Familias con En-
fermedades Raras y Sin diag-
nosticar (AFERD), Asociacion
Enfermedades Raras con Epi-
lepsia desde la Infancia (AE-
REI), Asociacién de Enferme-
dades Raras y Discapacidad
de Petrer y comarca Sense Ba-
rreres, Asociacion de Padres y
Tutores de Personas con Para-
lisis Cerebral y Discapacidades
Afines de Segovia y Provincia
(ASPACE), Asociacion Nacio-
nal de Personas con Epilepsia
(ANPE), Asociacion de Padres
de personas con discapacidad
intelectual de los centros de
Fundacién Gil Gayarre (ASPA-
FES) y Fundaciéon Rafapuede.
necesidades de personas sin
diagnostico

También se grabé un video
dando difusién a algunos de
los puntos del decélogo.
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Duv Mundiad Per sonay sin diagndstico
DGenes celebrd un encuentro virtual entre personas y familias que
conviven con la situacion de no tener un diagndstico de su enfermedad

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes organizé
en la manana del 30 de abril
un encuentro virtual con
motivo del Dia Mundial de
Personas Sin diagnéstico.

En el encuentro, coordina-
do por la trabajadora social
Isabel Sdnchez, que es ade-
mds responsable del gru-
po de trabajo D’Genes Sin
Diagndstico, participaron
varios miembros del mismo.
La reunién fue una charla
que permitié compartir ex-
periencias y vivencias entre
familiares de personas con
enfermedades raras no diag-
nosticadas, durante la que
han compartido aspectos
de su dia a dia y dificultades
que se encuentran.

Esta actividad estaba orga-
nizada por D’Genes por el
Dia Mundial de Personas Sin
Diagnoéstico que se celebra
cada ano el ultimo viernes
del mes de abril para dar vi-
sibilidad y sensibilizar sobre
larealidad a la que se enfren-
tan personas y familias que
no pueden ponerle nombre
a su enfermedad.

l | RRETEC '[ e e o JﬂIPfIH{:iUﬂcﬂﬂ]ﬂﬁpgcj;;r;;u

DGenes apoya las iniciativas para crear
conciencia sobre arealidad de los nifios
que no tienen diagndstico dela Red
Intemnacional de Casos de Enfermedades

UNDIAGNOSED
CHILOREN S [14%

Sin diagnstico (UDNI)

Enlajornadadel ultimo
viernes de abril, Un-
diagnosed Children’s
Day, la Asociaciéon de
Enfermedades  Raras
D’Genes quiere crear
conciencia y dar visibi-
lidad a la realidad de

muchos ninos que no
tienen un diagnéstico.
Como miembros de la
Red Internacional de
Casos de Enfermeda-
des sin Diagnéstico,
UDNI por sus siglas
en inglés, D’Genes

también apoyd la cam- sensibilizar sobre la si- ponerle nombre a la
pana de esta entidad tuacion de tantos pe- enfermedad que pade-
para dar visibilidad y quefios que no pueden cen.
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Cartagen

Los usuarios de la delegacion de Cartagena
felicitan a sus madres con una bonita manualidad

Usuarios de la delegacién de de buscar también la maxima
Cartagena realizaron una sen- implicacién de los alumnos y
cilla actividad con motivo del el conocimiento de eventosy
Dia de la Madre. aspectos tradicionales.

Las profesionales de la aso-
ciacién en la delegacién
cartagenera plantearon
como actividad una manua-
lidad que ademds sirviera
para felicitar a las mamas el
primer domingo de mayo,
y que se disend la semana
anterior.

Asimismo, la actividad tam-
bién sirvié para que se tra-
bajaran los objetivos plan-
teados para cada nifo en
sesiones de logopedia o
estimulacién cognitiva (fo-
mentar la atencién, mejo-
rar la psicomotricidad fina,
la creatividad, etc.)

Con este tipo de iniciativas
se intenta que las activida-

des se enmarquen en las
fiestas o tradiciones de la
épocaencuestion, conelfin
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Una flor sirvid para que los usuarios mas pequenos
felicitaran a sus mamas por el Dia de la Madre

Usuarios del Centro Mul-
tidisciplinar “Celia Carrién
Pérez de Tudela” tuvieron la
oportunidad de trabajar en
las sesiones de estimulacién
cognitiva una bonita manua-

lidad que después pudieron
entregar a sus mamas por el
Dia de la Madre.

Los pequenos decoraron una
flor, cada uno con su técnica
o diseino propio, una activi-

dad enmarcada en alguna
de las sesiones de la ultima
semana de abril, con el fin
de que se la pudieran llevar
para entregar a sus mamas
con motivo del Dia de la Ma-

dre, que se conmemoraba el
primer domingo de mayo.
De colores, con puntitos...
Cada uno eligié el disefo
que mas le gustd para deco-
rar su flor.
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Murciov

Flores de colores y mensajes para desear un Feliz
Dia de la Madre desde la delegacidn de Murcia

Como una actividad mas dentro de sus sesiones

Usuarios de la delegacién de asociacion en el Centro Mul- que los usuarios mas jévenes motricidad fina... también

Murcia realizaron una senci-
lla actividad con motivo del
Dia de la Madre.

Profesionales del area de es-
timulacién cognitiva de la

tidisciplinar “Pilar Bernal Gi-
ménez” de Murcia llevaron a
cabo en la ultima semana de
abril una actividad consisten-
te en decorar una flor para

pudieran entregarla después
a sus madres.

De esta manera, ademds de
trabajar diferentes aspectos
como concentraciéon, psico-

i

[levaron a cabo una activi-
dad contextualizandola en
un momento determinado,
en este caso en el Dia de la
Madre.
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Lorcav

Usuarios del centro “Cristina Arcas Valero” decoran
una flor con motivo del Dia de la Madre

Usuarios de algunos de los
servicios del Centro Multi-
disciplinar “Cristina Arcas
Valero” de Lorca decoraron
en los ultimos dias de abril
una flor, en el transcurso de
sus sesiones de estimula-
cion cognitiva o logopedia.
Esta actividad sirviéo para
que ademads de realizar esta

actividad en el marco de
la sesion trabajando dife-
rentes aspectos, nifAos y
adolescentes después se
la pudieran llevar para ob-
sequiar con ella a sus ma-
mas con motivo del Dia de
la Madre que se celebré el
primer domingo de mayo,
como es costumbre.

s =
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La delegacion D'Genes Noroeste estara cerrada un tiempo por
obraseneledificioquelaalberga, porloque desdelaasociacion
se atendera mientras por teléfono o correo electronico

Ellocal que albergaladelegacién
de D’Genes Noroeste, situado en
el Centro Cultural Adolfo Sudrez
de Cehegin, permanecerd cerra-
do por reformas en la cubierta
de dicha infraestructura, por el
tiempo que duren las obras de
rehabilitacién.

En este local se prestaba el ser-
vicio de informacién y orienta-
cion, se recibia a los afectados
y familias que acudian a la de-
legacion de D’Genes Noroeste
en busca de informacién y se
les ofrecia la cartera de servi-
cios. Por ello, ahora y durante el
tiempo que duren las obras de
rehabilitacién, D’Genes conti-
nuard prestando este servicio en
el Noroeste de forma telefénica
llamando al 675 94 38 30 0 a tra-
vés del correo electrénico info@
dgenes.es.

En estas
dependencias
se presta
servicio de
informaciony
orientacion

Desde D’Genes se invita a las
personas residentes en la comar-
ca murciana del Noroeste a las
gue han diagnosticado una en-
fermedad rara a que contacten
con la asociacién por si ésta les
puede ayudar de algin modo.
Asimismo, también indican que
pueden visitar la web www.
dgenes.es , donde encontraran
informacién detallada de la aso-
ciacion.

# d'genes | NOROESTE

LR CIL | 4
Enfermedades Raras

DELEGACION DE
NOROESTE

. [l com
gmal 2

dgenesneroesies
E www. dgeneses
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Andaluciov

Silvia Garcia Castellanos y
Rocio del Valle Hernandez,
miembros de la junta direc-
tiva de la Asociacion de En-
fermedades Raras D’ Genes,
mantuvieron en abril una
reunién, en la Delegacién
Territorial de Educacién y
Deporte en Sevilla, con la
jefa de Servicio de Orde-
nacién educativa, Fabiola
Fernandez Rubio, y con el
coordinador del drea de Ne-
cesidades educativas espe-
ciales, Antonio Rodriguez
Camacho.

En la reunién las represen-
tantes de D’'Genes dieron
a conocer la asociaciéon asi

como el Centro multidis-
ciplinar de atencidén inte-
gral a personas y familias
sin diagndéstico y enferme-
dades raras “Pablo Ramirez
Garcia” ubicado en El Coro-
nil.

Ademas, también pudieron
exponer las necesidades
educativas de las personas
con enfermedades raras y
sin diagndstico, abordando
la problematica actual de
los nifos con necesidades
complejas de comunica-
cion usuarios de sistemas
aumentativos y alternativos
de comunicacién (SAAQ)
en la provincia de Sevilla.

Miembros de la junta directiva de D'Genes se retnen
con la jefa de Servicio de Ordenacion educativa de |3
Delegacion Territorial de Educacion y Deporte en Sevilla

Ademas de presentar la
asociacion, pudieron exponer
las necesidades educativas de
las personas con enfermedades

raras y sin diagnostico

En este sentido, se acordé vida de las personas con en-
aunar esfuerzos y colaborar fermedades rarasy sin diag-
para mejorar la calidad de néstico.
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Alhamov de Muwrciov

D"Genes asiste a una reunion en Alhama de Murcia en la
que entidades del tercer sector explican su labor durante la
pandemia a la directora general de Servicios Sociales de la CARM

La concejala de Bienestar So- cuyos representantes pudie-
cial de Alhama de Murcia, Nani ron exponer su trabajo du-
Navarro, y la directora general rante este ano de pandemia
de Servicios Sociales y Rela- y algunas de las principa-
ciones con el Tercer Sector les necesidades que tienen,
de la CARM, Lucia Hernandez, como las dificultades que se
mantuvieron un encuentro encuentran las asociaciones
junto a entidades del muni- mas pequehas para acceder
cipio alhameno, entre ellas la a las subvenciones de ambito
Asociacion de Enfermedades regional.

Raras D’Genes, que realizan En esta linea, la directora ge-
algunos de sus programas o neral y la concejala remarca-
actividades en colaboracién ron la necesidad “de trabajar
con el Ayuntamiento. A la re- todas las partes de manera
unién también asistieron Ele- coordinada, manteniendo una
na Palacios, profesional del escucha activa en todas las
centro de Servicios Sociales, y direcciones si  queremos
Marta Garcia, técnica de IRPF abordar los nuevos perfiles
de la Comunidad Auténoma, de usuarios/as que estan co-
dando cumplimiento al com- menzando a emerger tras esta
promiso adquirido en una an- pandemia, mas todo lo que ya
terior reunion. se estaba trabajando. En lo so-
La jornada se desarroll6 en cial no todo estd controlado”,
el vivero de empresas para explicé Hernandez.

mujeres, con la presencia de La directora general también
13 entidades (asociaciones y agradecié al Ayuntamiento
ONG’s): Hospitalidad de Lo- “la implicacién y la impor-
urdes, Fundacién Francisco tancia que desde esta Cor-
Munera, Asociacién contra el poracién le da a la labor y al
Cancer, Manos Unidas, Cruz trabajo que se realiza desde
Roja, Proayuda Alimentaria, Servicios Sociales, con cons-
Cavalli, FEAFES Salud Men- tancia y esfuerzo, pero sobre
tal, Proteccién Civil, VOADES, todo creyendo en este pilar
Caritas, D'Genes y El Candil, tan importante”.
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D"Genes estudia la posibilidad de prestar
servicios de atencion directa en Aquilas a
partir del proximo mes de septiembre

Se ha preparado un formulario con el fin de recabar las necesidades
de familias de personas con enfermedades raras y sin diagnostico

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes esta
barajando la posibilidad
de comenzar a prestar ser-
vicios de atencion directa
en el municipio murcia-
no de Aguilas a partir del
préximo curso 2021/2022,
para dar respuesta a fami-
lias y personas que convi-
ven con patologias poco
frecuentes y sin diagnds-
tico en la zona.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrioén, y el director
de la asociacién, Miguel
Angel Ruiz Carabias, han
mantenido una reunién
con un grupo de familias
interesadas en conocer
la cartera de servicios
de D'Genes y coémo ésta
puede ayudarles. En el
encuentro, celebrado de
manera virtual a través de
una plataforma de video-
Ilamada, también estuvo
presente la delegada de
la asociacién en Aguilas
y cabeza visible de la en-
tidad en este municipio,
Inmaculada  Hernandez
Miras.

En los préximos meses
D’'Genes va a trabajar
para detectar necesida-
des y ver qué servicios se
pueden implantar de cara
a septiembre. En principio
se empezaria a trabajar en
un espacio cedido en el
Colegio Publico El Rubial
de ese municipio, para
impartir, en funcién de
la demanda, terapias de
logopedia, atencién psi-
colégica, fisioterapia y es-
timulacién cognitiva, ade-
mas de atenciéon social.
D’Genes ha preparado un

Inmaculada Hernandes "=

formulario para recabar las
necesidades de las familias
y los servicios de atencion
directa en los que estarian
interesados, con el fin de
conocer la demanda en este
sentido. El formulario se
puede rellenar en el siguien-
te enlace: https://forms.gle/
5w7LTsDSPWpEbmhbA

Inés Lapes

y
L |Mana de los Angeles

El presidente y el director de D'Genes se
reunieron con algunas familias interesadas en
conocer la cartera de servicios de la asociacion
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Murciov

Se celebrd una nueva reunién de un grupo de ayuda
mutua, centrado en la recuperacion de la autoestima

Recuperar la autoes-
tima ha sido fue la te-
matica que centré la
reunion de abril del
proyecto de Grupos de
Ayuda Mutua (GAM),
dirigido a personas con
enfermedades poco
frecuentes y sus fami-
liares

La sesién se llevo a
cabo el viernes, 30 de
abril, y estuvo dirigi-
da por la psicéloga de
D Genes y responsable
técnica de este proyec-
to, Encarna Banén.

El objetivo del GAM
es crear un espacio de
encuentro y entendi-
miento entre los asis-
tentes a través del in-
tercambio de vivencias
y experiencias. Se trata
en definitiva de com-

partir opiniones, nece-
sidades, sentimientos,
dificultades, logros y
estrategias que contri-
buyan al afrontamien-
to de la enfermedad y
al crecimiento perso-
nal.

La siguiente sesion,
que tendrd lugar de
manera on line a las
18:00 horas el préoximo
28 de mayo, se hablara
sobre el autoconoci-
miento y autocuidado.
Para mds informacion
se puede llamar al te-
|éfono 675 94 38 30.
Este ciclo de reuniones
mensuales desarrolla-
do por D'Genes cuen-
ta con la colaboracién
de la Federacién Espa-
nola de Enfermedades
Raras (FEDER).

Conmemoraciov

D’Genes muestra su apoyo
a las personas con autismo
en el Dia Mundial de
Concienciacion de

esta patologia

La Asociacién de Enfermedades Raras D 'Genes
quiso mostrar todo su apoyo a las personasy
familias que conviven con trastornos del es-
pectro autista con motivo el 2 de abril de la
celebracion del Dia Mundial de la Conciencia-

cion del Autismo.

La asociacién se sumé para dar visibilidad y
apoyar esta jornada con el objetivo de difun-
dir, concienciar e impulsar el conocimiento

acerca del autismo.

El presidente de D’Genes, Juan Carrién, quiso
mostrar su apoyo a todas las personas y fami-
lias que conviven con esta patologia y recordé
que desde la asociacién se atiende a muchos
usuarios, con quienes se trabaja desde dmbi-
tos y servicios como la atencién psicoldgica,
logopedia, atencién social y programas de au-
tonomia personal o habilidades sociales.

Dia Mundiqlndé
Concienciacion
del Autismo
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Magaurrdn
La delegacion de la asociacion en Mazarron conmemord el

DiaMundial del Autismoconunvideoenel que profesionales
de la entidad explicaban sus métodos de intervencion

La delegacion de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes en Mazarrén quiso sumarse el 2 de abril a la
conmemoracion del Dia Mundial del Autismo con la ela-
boracién de un video en el que diferentes profesionales
de la misma explican cémo trabajan con personas con ;Como trabajamos
autism,o. COn Personas con
Maestras, logopedas y psicélogas detallaron sus métodos - autismo?

de intervencion y trabajo y se sumaron asi al lema de la [ d g e n e S

campana por este dia que rezaba “Puedo aprender, puedo gE

trabajar”. Enfermedades Rarss

En el video también participé el director de D'Genes y
coordinador de la delegacion de Mazarrén, Miguel Angel MAZARRON (MURCIA)
Ruiz Carabias.
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D"Genes participa en el VI Congreso Educativo organizado
por la Federacion Espanola de Enfermedades Raras

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes participo
en el VI Congreso Educativo,
organizado por la Federacién
Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) y en el que se
conto con la asistencia de Su
Majestad la Reina, quien ha
podido conocer la realidad
del alumnado con enferme-
dades poco frecuentes y sin
diagnéstico antes y durante
la pandemia.

Bajo el lema “Construyendo
redes, consolidando proyec-
tos hacia una sociedad inclu-
siva” y con caracter nacional
e internacional, FEDER con-
gregdé el 30 de abril a Admi-
nistracion, alumnado, profe-
sorado y familias implicadas
en el abordaje de las necesi-
dades sociosanitarias de es-
tos menores.

El evento, que fue retransmi-
tido via streaming desde el
CEIBas Guadalentin, centro
educativo de la pedania tota-
nera de El Paretén, en la Re-
gion de Murcia, se ha centra-
do en los retos que plantean
las enfermedades raras en la
infancia, teniendo en cuenta
que el 70% de las enfermeda-
des raras tienen caracter ex-
clusivamente pediatrico, de
forma que gran parte de los
3 millones de personas que
viven con estas patologias
en Espafia o estdn en busca
de diagnéstico son nifos y
niAas.

Dofa Letizia volvié a tomar
parte en este espacio que
FEDER viene desarrollando
desde 2014 con el apoyo de
Sanofi Genzyme, posiciondan-
dose como un espacio de re-
flexién interdisciplinar entre
los miembros de la comuni-
dad educativa en Andalucia,
Cataluia, Pais Vasco, Comuni-
dad Valenciana y Extremadu-
ra.

Durante el Congreso, mas de
una docena de asociaciones,
profesorado y familias expu-
sieron iniciativas que desa-

%Congreso Educativo sobre Enfermedades Raras

® °“CHARLAS DE FORMACION PROFESORA

feder

SANOFI

rrollan. D’Genes particip6 en
la primera de las mesas con
la presentaciéon, por parte del
responsable del drea de Edu-
cacién de la asociacién, Pedro
Tudela, del proyecto de inter-
vencion en el aula con nifos
con enfermedades raras, sin

diagnéstico y discapacidad
que la asociacion desarrolla.

Ademads, entre las interven-
ciones en la mesa dedicada a
abordar avances, retos y de-
safios de las enfermedades
raras en el 4mbito educativo,
también se pudo escuchar

] i
!u mllli%-
mpey =

\ )1

el testimonio de Maria Jesus
Garcia y su hijo Angel, socios
de D’Genes, quienes plasma-
ron necesidades y demandas
que como familia y alumno
encuentran, trasladando Ila
importancia de crear una es-
cuela para todos.
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Aliongas

El Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Regidn de Murcia y
D’Genes unen esfuerzos para trabajar en apoyo de las personas
gue conviven con enfermedades raras y sin diagndstico

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrién, se ha
reunido con la nueva presi-
denta del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de la Regidn
de Murcia (COFRM), Paula
Payda, para unir esfuerzos en
el apoyo a las personas con
enfermedades raras y sin
diagnéstico.

Payd ha destacado el traba-
jo desarrollado por D’Genes,
que ha contribuido a colocar
a la Regién de Murcia “como
un referente nacional en la
atencion integral a personas
y familias que conviven con
enfermedades raras”. En espe-

cial, ha subrayado “la incan-
sable labor de Juan Carrién
y todo su equipo en el apoyo
a las familias con enfermeda-
des raras y la prestaciéon de
servicios de apoyo psicolo-
gico y terapéutico”. Ademas,
ha trasladado “su voluntad de
cooperacién” en todo lo que
contribuya a facilitar el acce-
so a los medicamentos huér-
fanos.

Durante el encuentro, la pre-
sidenta del COFRM ha reafir-
mado el compromiso de cola-
borar con D'Genes mediante
el respaldo a acciones forma-
tivas y divulgativas como el
WorkER Meeting “Investiga-

cion en enfermedades raras”
o el Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, cuya
decimocuarta edicién la aso-
ciacion llevara a cabo el proéxi-
mo mes de noviembre.

Por su parte, Carrién ha tras-
lado a la nueva presidenta del
COFRM algunos de los pro-
yectos e iniciativas de la aso-
ciacion, que cuenta con cua-
tro centros multidisciplinares
de atencién integral a perso-
nasy familias con enfermeda-
des raras y sin diagndstico en
los municipios murcianos de
Totana, Lorcay Murciay el se-
villano de El Coronil, ademas
de delegaciones en otras lo-

calidades.

Payd ha recordado que en la
Region de Murcia hay mas
de 100.000 personas, diag-
nosticadas de enfermedades
raras (ER), segun datos del
Sistema de Informacién de
Enfermedades Raras autoné-
mico. También ha resaltado
el funcionamiento del SIER, el
Sistema de Informacién sobre
Enfermedades Raras de la Re-
gion de Murcia, un registro de
base poblacional que permite
colaborar en el conocimiento
de estas patologias y siguien-
do diferentes recomendacio-
nes de ambito regional, na-
cional e internacional.
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D"Genes y la Fundacion Poco Frecuente intercambian
impresiones sobre el estudio de hermanos de ninos
con enfermedades raras y calidad de vida

Lo estdn desarrollando de manera conjunta ambas entidades

Imudena 1

B DGENES

La Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes ha mantenido una
reunién con la Fundacién Poco
Frecuente con el fin de intercam-
biar impresiones sobre el proyec-
to HERNER-CCV (Hermanos de
ninos con enfermedades raras.
Comunicacién y calidad de vida)
que ambas entidades desarrollan.
El objetivo principal de este pro-
yecto de investigacion sobre
medicion de la calidad de vida
en hermanos de nifos con enfer-
medades raras es obtener datos
especificos sobre este grupo, lo
que permitira generar protocolos
de trabajo sobre su salud y sobre
la gestién que haya que hacer en
relacién a su responsabilidad en la
atencion directa o indirecta a los
hermanos afectados.

Para llevar a cabo este proyecto se

Encarna Bafon Hernandez:

il

Se estan recopilando, a través de un formulario,
una serie de datos y valoraciones de personas
participantes en este estudio

estan recopilando, a través de un
formulario habilitado, una serie
de datos y valoraciones de herma-
nos de nifos con patologias poco
frecuentes.

Por parte de D'Genes asistieron
a la reunién virtual el director de
la entidad, Miguel Angel Ruiz, y
la responsable del drea de Inves-
tigacion, Encarna Banon. Durante
el encuentro se hizo balance de

la fase en que se encuentra este
estudio, que ya sobrepasa el cen-
tenar de encuestas completadas
por parte de hermanos de nifios
con enfermedades raras, de ma-
nera que ambas entidades se em-
plazaron a seguir trabajando con
el fin de obtener las conclusiones
de este trabajo de investigacion a
final de aino.

De hecho, a través de las encues-

tas se pretende obtener datos
especificos que permitan a los in-
vestigadores establecer un cuadro
de necesidades de este colectivo
para hacer propuestas especificas
en el ambito social, familiar o edu-
cativo, entre otros.

Asimismo, durante la reunion am-
bas entidades abordaron otros
proyectos a corto plazo que pue-
dan desarrollar conjuntamente.
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Plena

inclusion

En el afio 2015 hicimos el cambio de nombre pasamos de ser FEAPS a Plena inclusion, la
decisién del cambio fue tomada en el Congreso de Toledo en el 2010.

Es un nombre que explica lo que queremos, nuestra Mision. La plena inclusion en la
sociedad de personas con discapacidad intelectual. Es facil de recordar y de decir. Con este

;POR QUE NOS LLAMAMOS PLENA

INCLUSION?

nombre las personas con discapacidad se sienten comodas.

El trebol de cuatro hojas significa que es diferente a los demas pero con buena suerte, gue
es positivo. Pensamos que pasa igual con la discapacidad. Uno de los petalos del trebol es

mas grande, es diferente pero encaja con los demas, las personas con discapacidad pueden
estar en la sociedad como los demas. Este pétalo mas grande tiene forma de la letra P. La
letra P esta en la palabra “ Plena” y también en la palabra * Persona”.

Usamos el color verde porqgue representa la esperanza que tenemos de hacer un mundgd

mas solidario para todos.

Plena Inclusion Region de Murcia presentd a D'Genes su
orotocolo de acogida a nuevos directivos, tras la reciente

incorporacion de la asociacion a esta federacion

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes man-
tuvo una reuniéon con Plena
Inclusion Regién de Murcia,
federacién de asociaciones
de familias de personas con
discapacidad intelectual a la
que se ha adherido reciente-
mente.

La reunién contd con la asis-
tencia del presidente de
D’ Genes, Juan Carrion Tude-
la, y el director de la misma,
Miguel Angel Ruiz Carabias,
y tenia por objeto presen-
tar el protocolo de acogida
a D'Genes en Plena Inclusién

Regién de Murcia. Por par-
te de Plena Inclusiéon Regién
de Murcia estuvo presente
en la reunién su presidente,
Joaquin Barberd, y la directo-
ra técnica, Elvira Moreno.
Juan Carriéon se incorporara
a la junta directiva de la fe-
deracién y por ello, durante
el encuentro se presentaron
las acciones que se llevaran
a cabo desde Plena Inclusién
para facilitar una 6ptima in-
corporacién del nuevo direc-
tivo al equipo de trabajo de
la misma.

Por su parte, el director de

D’'Genes representara a la
asociacién en la reunién de
gerentes de la federacién.
Asimismo, lareunién, celebra-
da de manera on line, sirvid
para analizar y alinear objeti-
vos de la asociacion D'Genes
con los de Plena Inclusion y
su misién, que es la plena in-
clusién en la sociedad de las
personas con discapacidad
intelectual.

La Asociacién de Enferme-
dades raras D’Genes se in-
corporé en el pasado mes
de febrero a Plena Inclusién
Regién de Murcia, federacion

de asociaciones de familias
de personas con discapaci-
dad intelectual que lleva mas
de 35 afos trabajando por
los derechos, inclusion y cali-
dad de vida de este colectivo.
En la actualidad, conforman
la federacién mas de 3.000
familias, organizadas en 27
entidades, que gestionan 36
centros. Ademas, forma par-
te del movimiento asociati-
vo Plena Inclusion Espana, la
Confederaciéon nacional que
aglutina a las 17 federaciones
autondémicas junto a las de
Ceuta y Melilla.
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D’Genes se incorpora a la junta directiva de la
Federacion Espanola de Epilepsia

La Asociacién de En-
fermedades Raras
D’Genes se ha incor-
porado a la junta direc-
tiva de la Federacion
Espanola de Epilepsia
(FEDE).

El pasado sabado, 10
de abril, tuvo lugar una
asamblea para elegir a
la nueva directiva de
FEDE para los préximos
cuatro afos.

El director de D’Genes,
Miguel Angel Ruiz Ca-
rabias, forma parte de
la misma como nuevo
vocal.

FEDE es una organiza-
cién sin animo de lucro
que integra a diferen-
tes entidades del am-
bito nacional espanol.
Se cred el 1 de abril de
2006 gracias a la unién
de 15 asociaciones
que decidieron sumar
fuerzas en una misma
direccién. Actualmen-
te FEDE aglutina 19
entidades y el niumero
total de personas aso-
ciadas asciende a mas
de 3.200.

Epilepsiov

El
presente en

Fernando

mendoza
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Antonio Javier Vil

El director de la asociacion, Miguel Angel Ruiz
Carabias, ha quedado incluido en la nueva junta

ocupando el cargo de vocal

director de D’Genes,

un webinar

organizado por la Sociedad
Espanola de Epilepsia

El director de
D'Genes, Miguel An-
gel Ruiz Carabias,

participé en un webi-
nar sobre “Deterioro
cognitivo y alteracio-
nes conductuales, un
reto en el manejo de
personas con epilep-

sia”, organizado por
la Sociedad Espanola
de Epilepsia
(SEEP) y que se cele-
bro el 28 de abril.
Fue wuna interesan-
te sesién que forma
parte de un ciclo for-
mativo.

Y

—

WEBIMAR

5 EEP HAZTE SOC
| WWW.SEEPNET.
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D"Genes se retne con la FUPAEH, que quiere colaborar aportando casos de Argentina
para el proyecto de investigacidn sobre hermanos de nifios con enfermedades raras

El director de la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias,
se ha reunido con la
Fundacién de Psicolo-
gia Aplicada a Enfer-
medades Huérfanas
(FUPAEH) con el fin de
profundizar en la cola-
boracién entre ambas
asociaciones en ma-
teria de investigacion.
En concreto, durante
el encuentro se dio a
conocer por parte de
D’Genes el proyecto
de investigacion sobre
medicién de la calidad
de vida en hermanos
de nifos con enfer-
medades raras, que se
desarrolla junto con la
Fundacién Poco Fre-
cuente de Almeria.

Durante la reunién se
abordoé la posibilidad
de que FUPAEH pueda
colaborar ayudando a
recopilar casos de her-
manos de nifos con pa-
tologias poco frecuen-
tes en Argentina, con
el fin de poder formar
parte de la muestra.

La reunién, que se cele-
bré de manera virtual,
contd con la asistencia
deldirectorde D'Genes,
Miguel Angel Ruiz; la

DGEMES

técnico de D'Genes res-
ponsable del proyec-
to de investigacion de
medicién de la calidad
de vida en hermanos de
ninos con enfermeda-
des raras; y la directora
cientifica de FUPAEH,

Cuidadoy paliativoy

El director de D'Genes participa en el | Encuentro
virtual nacional de psiclogos en cuidados
paliativos pediatricos organizado por la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos

El director de la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D’Genes, Miguel

Angel Ruiz Carabias, ha
participado en el | En-
cuentro virtual nacional

Natalia Vazquez.

FUPAEH es un equipo
de profesionales que
trabajan de manera
comprometida, a través
de la investigacién, la
docencia y el desarro-
llo de inteligencia arti-

de psicélogos en cuida-
dos paliativos pediatri-
cos organizado por la

MIGUEL ANGEL RUIZ CARABIAS

ficial, para transformar
y mejorar la calidad de
vida de personas con
enfermedades raras y
discapacidad y sus fa-
milias. Desarrollan pro-
yectos de investigacion
para conocer la calidad

Sociedad Espanola de
Cuidados Paliativos Pe-
diatricos (PEDPAL).

El  encuentro conté
con la participacién
de medio centenar de
personas y tenia como
objetivo crear un espa-
cio donde compartir in-
quietudes e iniciativas
de psicélogos que tra-
bajan en el campo de
los cuidados paliativos

de vida de las personas
con patologias poco
frecuentes o discapaci-
dad y sus familias, a la
vez que buscan promo-
ver un mayor bienestar
a través de la inteligen-
cia artificial.

pediatricos.

Durante el encuentro
se abordd la situacién
de la atencién psico-
l6gica en paliativos
pediatricos a nivel na-
cional, propuestas que
desde la psicologia se
han presentado a con-
gresos de la PEDPAL y
hablar sobre el grupo
de atencién psicosocial
de esta entidad.
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Grupoy de trabajo- -Epilepsiov

D"Genes ana
grupo de traba

/

iza, en la U
0 D’Genes Epilepsia, proximas

tima reunion del

actividades de visibilidad y formativas
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El grupo de trabajo D'Genes
Epilepsia ha mantenido una
reunién para abordar proxi-
mas actividades e intercam-
biar impresiones sobre otros
aspectos de interés.

Con la participacién de la
coordinadora del grupo, la
técnico de D'Genes Encarna
Banon, y varias de sus inte-
grantes, en la reunion, ce-
lebrada de manera on line,
se hablé sobre actividad a
realizar de cara al préoximo
24 de mayo, Dia Nacional de
la Epilepsia, asi como otras

propuestas de actividades
de visibilidad y captacién de
fondos.

También se insistié en la po-
sibilidad de llevar a cabo un
encuentro de familias, segun
la modalidad que las circuns-
tancias permitan.

Por ultimo, se abord6 asimis-
mo la celebracién del préxi-
mo Ill Congreso Nacional de
Epilepsia, en cuyo programa
D’Genes estd trabajando y
que estd previsto se celebre
a finales del mes de mayo de
manera on line.

La reunion de celebrd de manera
virtual a través de una plataforma
de videollamada y estuvo
coordinada por la técnico de
D Genes Encarna Banon
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Grupoy de trabajo- -DYRK 1A

Miembros del grupo se retnen para abordar, entre otras
cuestiones, propuestas de actividades de sensibilizacion

y captacion de fondos o de tipo formativo
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El grupo de trabajo D'Genes
DYRK 1A ha mantenido una
reunién con el fin de abordar
temas de funcionamiento y
proyectos de futuro. La re-
unién tuvo lugar de manera
virtual en la tarde del 8 de
abril y conté con la participa-
cion de varios de sus miem-
bros y la coordinadora del
grupo, Encarna Banon.

Entre otras cuestiones, en el
encuentro de planted la po-
sibilidad de hacer llegar a
diferentes centros hospitala-
rios el folleto sobre DYRK 1A
recientemente editado por

- 1\?"

-1‘

D'Genes, con informacidén
sobre esta patologia y la aso-
ciacion.

Asimismo, se hablé sobre el
préoximo webinar sobre esta
patologia, arealizar en el mes
de septiembre asi como de
propuestas de posibles acti-
vidades de sensibilizaciéon y
captacion de fondos para la
entidad.

Durante el encuentro se ha-
blé también sobre propues-
tas de iniciativas que se ba-
raja que se puedan llevar a
cabo, como un encuentro de
familias, un taller de acogida

Se planted la posibilidad de hacer
llegar a centros hospitalarios el
folleto sobre DYRK 1A recientemente
editado por D'Genes

a familias que conviven con macién sobre la asociacién
DYRK 1A o una pequeia for- D’Genes.
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D’Genes estuvo presente en la mesa de trabajo y debate
“Enfermedades raras: pacientes, clinicos y Administracion”

Aportando su vision como asociacion sobre la situacion en materia de
sensibilizacion, medicamentos huérfanos, investigacion y trabajo coordinado

El presidentedelaAsociacionde
Enfermedades Raras D’Genes,
Juan Carrién Tudela, participé
en la mesa de trabajo y debate
“Enfermedades raras: pacientes,
clinicos y Administracion”, orga-
nizada por el Servicio Murciano
de Salud y New Medical Econo-
mics, cuyo presidente ejecuti-
vo, José Maria Martinez Garcia,
ejercié de moderador.

En la jornada también particip6
el director general de Planifica-
cién, Investigaciéon, Farmacia y
Atencién al Ciudadano del Ser-
vicio Murciano de Salud, Jesus
Canavate Gea; David Garzén La-
fuente, Rare Diseases Head Ibe-
ria de Chiesi Espaia; la jefa de
Seccién de Genética Médica del
Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca de Murcia,
Encarna Guillén Navarro; y el di-
rector gerente del Hospital Uni-
versitario Reina Sofia de Murcia,
Juan Antonio Marqués Espi.

En la sesidon los participantes
debatieron en torno a cuestio-
nes como si hay sensibilizacién
social sobre las enfermedades
raras, aspecto en el que Carrién
resalté el impulso dado sobre
todo en las dos ultimas déca-
das y destacé el papel del mo-
vimiento asociativo que ha sido
capaz de situar las patologias
poco frecuentes en la accién
politica y trabajar para que sean
consideradas una prioridad.

En el dmbito de la Regién de
Murcia también se repasé el
Plan Integral de Enfermedades
Raras (PIER), su trayectoria y re-
sultados, resaltando el aspecto
multidisciplinar del mismo. En
este sentido, el presidente de
D’Genes destaco que Murcia es
un referente nacional en aten-
cion a personas con enferme-
dades raras y resalté que este
documento fue fruto del traba-
jo de todos los agentes implica-
dos y puso énfasis en la forta-
leza del movimiento asociativo
para la elaboracién del PIER,
representado por la Federacién

Espanola de Enfermedades Ra-
ras en la Regién de Murcia.

Carrion se refirié de nuevo al
movimiento asociativo y des-
tacod el esfuerzo que realiza a
la hora de ofrecer servicios que
mejoren la calidad de vida de

afectados por enfermedades
raras y sin diagndstico, para dar
cobertura a necesidades y te-
rapias que no se pueden cubrir
desde los servicios publicos. En
este sentido, recordé el trabajo
de diferentes asociaciones de la
Regién de Murcia y resalté que
en el caso de D'Genes cuenta
con tres centros multidiscipli-
nares de atencion integral a
personas y familias con patolo-
gias poco frecuentes.

Durante la sesién Carriéon tam-
bién puso sobre la mesa las
dificultades para conseguir un
diagndstico, ofreciendo datos
como que el tiempo medio para
obtenerlo es de 4 afios pero un
20% de afectados tarda una
década. Ademas, apeldé en ma-
teria de diagnéstico a la impor-
tancia del trabajo en red de los
profesionales y de compartir el
conocimiento.

Carcefal sencil o =

Chiesi

Asimismo, el presidente de
D’Genes insistié en la impor-
tancia de destinar mas recursos
a la investigacién, para garanti-
zar un futuro y una esperanza a
los afectados.

En el encuentro también se
plantearon grandes retos a los
que hacer frente para garanti-
zar la igualdad y equidad en el
acceso a medicamentos huérfa-
nos y para optimizar los tiem-
pos para la comercializacién y
aprobacién de éstos farmacos
por las autoridades competen-
tes.

Medicamentos huérianos

Precisamente, el punto princi-
pal de este foro fue la accesibi-
lidad a los medicamentos huér-
fanos. En este sentido, D'Genes
a través de su presidente, Juan
Carriéon, puso de manifiesto
las dificultades que se habian
encontrado en la Regién de
Murcia en la accesibilidad a dos
tratamientos, en este caso para
la enfermedad de Duchenne y
para afectados de alfamanosi-
dosis, y situd estos casos como
ejemplos de inequidad y des-

igualdad en el acceso a los me-
dicamentos huérfanos.

Carrién recordd que en la ac-
tualidad 6 de cada 10 medica-
mentos huérfanos autorizados
y comercializados en Europea
no se comercializan en Espaia,
lo que, segun explicd, “nos situa
en un escenario en el que hay
116 medicamentos huérfanos
autorizados y comercializados
en Europa de los que solo dis-
ponemos en Esparia de 53 y el
acceso a ellos se da en una si-
tuaciéon de desigualdad, lo que
provoca el condicionar el acce-
so a un medicamento huérfano
al coédigo postal de residencia
del paciente”.

Carriéon subrayé”“lanecesidad de
trabajar todos juntos y de sensi-
bilizar a los responsables politi-
Cos para que estas situaciones
de inequidad y desigualdad en
las diferentes comunidades au-
ténomas de Espafa desaparez-
can y todos y cada uno de los
pacientes que requieran de un
medicamento huérfano autori-
zado y comercializado en Euro-
pa también puedan tener acce-
SO en nuestro pais”
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Solidowidad,
La empresa Angel Linares de Lorca dona 250
euros a la asociacion D'Genes

La empresa Angel Linares de
Lorca ha donado a la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D’'Genes 250 euros. Esta
firma se dedica a la comer-
cializacién y distribucion de
productos para panaderia,
confiteria y restauracion.

El dinero ahora donado a
D’Genes se enmarca en una
campana de venta de mayo-
nesa solidaria, parte de cuyos
beneficios se han destinado
a la asociaciéon. La distribui-
dora de alimentacién Angel
Linares ha donado asi el 1%
de la compra de los cubos de
mayonesa y alioli de su pro-

pia marca B+ a la asociacién.
El pasado 7 de abril, Reme-
dios Sanchez, Fernando Vasi,
Antonia Soriano y Manuel
Martinez, hicieron entrega a
Inés Sanchez, miembro de la
junta directiva de D'Genes la
cantidad recaudada en el afio
2020.

Desde D’Genes se quiere
agradecer a Angel Linares
esta donacién, que se desti-
nard al mantenimiento de la
cartera de servicios que la
asociacién presta para mejo-
rar la calidad de vida de per-
sonas y familias con enferme-
dades raras y sin diagnéstico,
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La distribuidora de alimentacion
ha donado asi el 1% de la compra
de los cubos de mayonesay
alioli de su propia marca B+ a la
asociacion.

Centro Multidisciplinar “Cris-
tina Arcas Valero”.

y en particular en Lorca, don-
de la entidad cuenta con el
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Solidowridad
La academia Active English de Huércal Overa dona
diverso material educativo a D’Genes

La academia Active English
(https://activeenglishonline.
es/) de Huércal Overa (Alme-
ria) ha donado diverso ma-
terial educativo a la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’'Genes.

El conjunto de material estd
formado por puzles, encaja-
bles o tapices, entre otros ar-
ticulos, y ha sido donado por
esta academia de inglés a la
delegacién de D’Genes en
Lorca.

Desde D'Genes se quiere agra-
decer a Active English y en
especial a su directora, Karen
McCutcheon, y a su hija Kirs-
ten McCutcheon, esta aporta-
cion solidaria de materiales,
que podran ser utilizados en
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las diferentes terapias que se
desarrollan en el Centro Mul-
tidisciplinar de atencién inte-
gral a personas y familias con
enfermedades raras, sin diag-
néstico y discapacidad “Cristi-
na Arcas Valero”.
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Profesores y familias de nifios con enfermedades
raras y sin diagnostico participan en una charla sobre
resolucion de conflictos y estrategias de participacion

Organizada por D Genes e impartida por la psicéloga Encarna Baridon

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes impartid
una amena charla sobre resolu-
cién de conflictos y estrategias
de participacién con alumnado
con enfermedades raras, que
contd con la participacion de
medio centenar de docentes,
orientadores de equipos de
orientacion educativa y psico-
pedagdgica y familiares de ni-
nos y jovenes con patologias
poco frecuentes y sin diagnds-
tico de diferentes puntos de
Espana.

La charla, que se desarrollé de
manera virtual, se inicié con la
presentacién por parte del pre-
sidente de D’Genes, Juan Ca-
rrién Tudela. Posteriormente la
técnico de D'Genes y psicéloga
Encarna Bandn expuso qué es
el conflicto, tipos y elementos
y ha profundizado en maneras
de afrontarlos y técnicas de re-
solucién.

Al termino de la charla, se abrié
un turno de preguntas, mo-

Negociacion
Mediacion

Conciliacion

Arbitraje

derado por el responsable del
area de Educaciéon de D’Genes,
Pedro Tudela, que permitié
atender cuestiones planteadas
por profesores y también por
familias de nifos con patolo-
gias poco frecuentes o sin diag-

néstico.

La sesidon, que contaba con la
colaboracién del area de Edu-
cacion del Comité Espanol de
Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI) y la
Consejeria de Educaciéon de la

Comunidad Auténoma de la Re-
gion de Murcia, formaba parte
de un ciclo de tres charlas, que
se inicié hace un mes con otra
sobre aspectos sociales y edu-
cativos del alumnado con en-
fermedades raras.
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Voluntowriado

Se celebra la primera charla del ciclo de
formacion de voluntarios de D'Genes en 2021

La charla contd con una veintena de participantes que recibieron nociones bdsicas sobre
enfermedades raras y compartieron qué significa para ellos el papel del voluntariado

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha iniciado
un ciclo de sesiones dirigidas
a la formacién de voluntarios

y personas interesadas en co- C_QUE PENS,‘_"\]S QUE SON LAS

laborar con la asociacién con
una charla sobre nociones ba-

sicas acerca de las patologias ENFERMED)&‘S RA RAS?
poco frecuentes, qué son, ti- e

pos y caracteristicas genera- A8
les.

Durante la misma los partici-
pantes han podido compartir
qué significa para ellos ser vo-
luntario, asi como conocer en
qué consiste la funcién, dere-
chos y obligaciones de esta
figura.

La charla, que ha contado con
una veintena de participantes,
ha estado dirigida por el res-
ponsable del area de Volunta-
riado en D’Genes, Pedro Tude-
la. Durante la misma, adem3s,
se ha podido escuchar el testi-
monio de personas que ya ha-
bian ejercido anteriormente
de voluntarios y han explica-
do lo gratificante que las ha-
bia resultado la experiencia.
El 8 de junio tendrd lugarla se-
gunda sesién, durante la que
se hablara de habilidades so-
ciales y de comunicacién para
el voluntario, mientras que el
21 de septiembre tendrd lu-
gar otra charla sobre tipos de
acompafamiento de volunta-
rios a personas con discapaci-
dad.

La cuarta y ultima sesién se ha
programado ya para el ultimo
trimestre del aino, el 23 de no-
viembre, y en ella se abordara
el ocio inclusivo y las enfer-
medades raras.

Con este ciclo D'Genes pre-
tende formar a voluntarios y

personas interesadas en cola- cesarias para desarrollar Ademds, este ciclo cuenta Para mas informacién los
borar con la asociaciéon de la su labor de apoyo en acti- con el reconocimiento de interesados pueden llamar
manera mas adecuada y do- vidades y programas que créditos universitarios de al 64182 14 00 o escribir a

tarles de las herramientas ne- desarrolla la asociacién. la Universidad de Murcia. educacién@dgenes.es.
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Ayudas
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D’Genes abre una convocatoria de becas
para ayudar a sufragar pruebas diagnosticas
y tratamientos a personas con dificultades
economicas que padezcan Lyme

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
lanzado la convocatoria
“Lyme Crénico: becas para
pruebas diagndsticas y tra-
tamiento de personas sin
recursos”, dirigida a ayudar
a personas con dificultades
econdmicas que padezcan
esta patologia o tengan
sospechas de tenerla.
Podran optar a la convo-
catoria todas aquellas per-
sonas que sean socios de
D’ Genes, acrediten dificul-
tades econdémicas y tengan
una prueba diagndstica po-
sitiva en Borrelia o sintomas
compatibles con Lyme. En
el caso de tener sospechas
y no tener aun la prueba
realizada , pueden rellenar
la solicitud de la misma y si
cumplen con los requisitos
tendran un plazo de 1 mes
desde la publicacién de es-
tas ayudas para hacérsela y
presentar factura.

Las solicitudes se podran
presentar del 1 al 16 de
mayo de 2021. Para presen-
tar la solicitud es necesario
completar el formulario dis-
ponible en el siguiente enla-
ce: https://cutt.ly/bvFUdFA
Ademas se debera enviar
por mail a coordinacion@
dgenes.es (indicando en el
asunto Becas Lyme) la do-
cumentacion requerida en
las bases de la convocato-
ria. La resolucién de la mis-
ma serd comunicada el 1 de
junio, tras la evaluaciéon de
los criterios de los casos pre-
sentados en plazo y forma.
La cuantia actual de la que
dispone D’Genes para estas
becas es de 2.000 euros, que
se repartirdn segun las soli-
citudes recibidas y el cum-
plimiento de los requisitos,

s d'genes

“Lyme Cronico: becas para pruebas
diagnosticas y tratamiento de personas

sin recursos”.

Convocatoria 2020-2021

con un limite maximo de 200
euros por beca.

Las bases completas con
todos los requisitos y do-
cumentacion a presentar

se pueden consultar
https://www.dgenes.es/
wp-content/uploads/Ba-
ses-convocatoria-Becas-
LYME.pdf

en:

Para cualquier duda o con-
sulta se puede escribir a
coordinacion@dgenes.es o
[lamar al teléfono 696 14 17
08.
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AGENDA

» d'genes

D'Genes celebrara el 18 de mayo un
webinar sobre la enfermedad de Lyme

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D’Genes ha organiza-
do un interesante we-
binar para profundizar
en diferentes aspectos
de la enfermedad de
Lyme.

La sesién tendra lugar
el proximo 18 de mayo
a las 16:00 horas de
manera on line, con el
fin de que sea también
unaactividad quessirva
de difusién a esta pa-
tologia, precisamente
en la semana en que
se conmemora el Dia
Mundial de Lyme, que
es el 17 de mayo.

El webinar tendra lu-
gar a las 16:00 horas
y en el mismo se po-
dra escuchar, ademas
del testimonio de una
persona que convive
con la enfermedad de
Lyme, a ponentes de
reconocido prestigio y
trayectoria.

Desde D’Genes se ani-
ma a participar en esta
nueva accion formati-
va, organizada por la
asociacién con el fin
abordar cuestiones de
interés en torno a esta
patologia y que cuen-
ta con la colaboracién
de ArminLabs.

La inscripcidon es gra-
tuita si bien es impres-
cindible para asistir
realizar inscripcion
previa, que se puede
hacer rellenando el
formulario habilitado
en el siguiente enla-
ce: https://forms.gle/
v7vHU3FQq801f9iPt9

INSCRIPCION
GRATUITA

WEBINAR

LA ENFERMEDAD
DE LYME

18 DE MAYO - 16:00 HORAS

Convivir con la enfermedad de Lyme

Testimaonio afectado

Situacion actual de la enfermedad de Lyme en Espana
Ana M® Arnalz Garcia (Médic i

iEs el Lyme cronico un modelo de estudio de los sindromes

lalista en Mg ina Interna)

anica & pspital Ve aebrén de Barcelona)
Eficacia de la prueba diagnostica EliSpot
Armin Schwarzbach (Espe a en medicina de laboratorio

y enfermedades infecciosas. CEO ArminLabs)

ORGANIZA COLABORA

arminlab

Imprescindible inscripcion previa:
https://[fforms.gle/viIvHU3Fq801f9iPt9
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AGENDA

El lll Congreso Nacional de Epilepsia organizado por
D'Genes se llevara cabo de manera on line el 28 de mayo

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D’Genes ha organiza-
do el Ill Congreso Na-
cional de Epilepsia,
que se va a celebrar el
préximo 28 de mayo
de manera on line.

En esta tercera edicion
se hablara, entre otras
cuestiones,dediagnos-
tico diferencia entre
epilepsia y trastornos
epilépticos, neuroes-
timulacion magnética
y trigeminal en epi-
lepsia, farmacorresis-
tencia y posibles cau-
sas que la expliquen y
nuevos farmacos.
También se dedicard
un espacio de tiempo
a abordar tratamientos
psicolégicos para pa-
cientes con epilepsia,
en particular en casos
de epilepsia infantil.
Este Il Congreso ten-
dra lugar en horario de
18:00 a 20:00 horas y
para participar es im-
prescindible inscrip-
cion previa,quese pue-
de formalizar a través
del formulario habilita-
do en el siguiente en-
lace: https://forms.gle/
1ArgdRrWW8BD6c776
Desde D’Genes se ani-
ma a participar en esta
nueva acciéon formati-
va, organizada por la
asociacion y el Ayun-
tamiento de Molina de
Segura, y en la que se
podrdn escuchar inte-
resantes ponencias, asi
como el testimonio de
personas que conviven
con epilepsia.

s d'genes

Mias informacion
epilepsia@dgenes.es
murcia@dgenes.es \
675 94 38 30 _—

28 DE MAYO DE 2021 | 16:00 HORAS |ON LINE

Il CONGRESO NACIONAL
DE EPILEPSIA

Imprescindible inscripecién previa en:

! +|:1"r"'5;| FI."II.J:\FE:!-:'::!rll-lfil_l?:_.-l._l._..' / ::

ORGANIZA COLABORA

e B A E———

HospitaldeMolina

asoallde:

AVLRTAMICHNTO O
MIOLINA DE SELATHA,
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