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WE ARE THE
300 MILLION

SHOW YOUR SUPPORT THIS RARE DISEASE DAY

29 FEBRUARY 2020

There are over 300 million people

RARE DlSEASE DAY® living with arare disease worldwide

= = 2 i 7o Rare Disease Day is organised by EURORDIS-Rare Diseases Europe
Y @rarediseaseday () @rarediseaseday (o) @rarediseasedayofficial and 60 National alliances of patient organisations for rare diseases.
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La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, fue
creada el 25 de enero de 2008 e inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el numero 605665 vy
declarada Entidad de Utilidad Publica, con fecha de 29
de junio de 2012.

Esta compuesta por padres, familiares, profesionales
de todos los ambitos con el proposito de crear espacios
de Intercambio Yy convivencia entre familiares vy
personas diagnosticadas con Enfermedades Raras
(ER), y sensibilizar sobre la problemética de salud
publica que suponen las enfermedades de baja
prevalencia.
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Por todo ello, la Asociacion tiene como principales objetivos:

Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza
de vida de los enfermos y sus familias.

Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento
social que en muchos casos sufren los padres con hijos con ER y los
propios afectados.

Realizar actividades de difusion de las caracteristicas y particularidades
de las enfermedades catalogadas como raras.

Crear espacios de intercambio y convivencia entre afectados, familiares
y profesionales

Sensibilizar sobre las problematica de salud publica que suponen las
ER.



Enfermedades Raras

Trabajar unidos es fundamental. Por ello, D"Genes es miembro de
diferentes organizaciones de pacientes ambito nacional, europeo e
internacional:

Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER). Ambito
de actuacion nacional.

Federacion Espariola de Sindrome X Fragil. Ambito nacional.

Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE). Ambito nacional
Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS).
Ambito de actuacién europeo.

Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER).
Ambito de actuacion internacional. La asociacion D Genes
organizo junto con FEDER, el | Encuentro de representantes de
pacientes de Latinoamerica y posibilito la fundacion de ALIBER el

18 de octubre de 2013 en Totana. ALIBER integra en la
actualidad 15 paises diferentes.

EURORDIS

Rare Diseases Europe




Se dice que una enfermedad es
rara si afecta a menos de 5 de
cada 10.000 habitantes.

Si hablamos en porcentajes, se
sefala que del 6 al 8% de la
poblacion mundial
aproximadamente esta
afectada por estas
enfermedades, lo que supone
una cifra de mas de 3 millones
de esparfioles y 47 millones en
Iberoamérica.

Enfermedades Raras




Enfermedades Raras

Aparecen con una baja frecuencia
Presentan muchas dificultades diagnosticas y de seguimiento.
Se manifiestan en un alto porcentaje en la nifiez.

Son graves, cronicas y progresivas con un pronostico vital en juego
muchas veces.

Tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos.
Conllevan multiples problemas socio-sanitarios.

Plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos
y al acceso de medicacion.

Carecen en su mayoria de tratamientos curativos pero una serie de
cuidados apropiados pueden mejorar la calidad de vida del
paciente y prolongarla.

El déficit del desarrollo motor, sensorial o intelectual en la mitad de
los casos, que originan una discapacidad en la autonomia.

Estas enfermedades presentan un indice de mortalidad elevado.
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Desde D'Genes apostamos por la ejecucion de acciones que
repercutan en la concienciacion/sensibilizacion ciudadana. Por
ello, cada 28 de febrero se celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, como una fecha de referencia en torno a
la que dar mayor visibilidad a las patologias poco frecuentes.
Este ano, sin embargo, se da la circunstancia de que al ser ano
bisiesto, el Dia Mundial se conmemora el 29 de febrero.

D Genes, en este Dia Mundial, va en la linea de las directrices
fijadas por FEDER, sumandose al lema “Crecer contigo,
nuestra esperanza”, con el que se pretende poner en valor,
la fuerza y el trabajo que realizan las entidades de personas
que conviven con alguna enfermedad poco frecuente y que
forman parte del movimiento asociativo. En concreto, se
quiere destacar el papel de las asociaciones como: impulsor
de la investigacion, agente que ofrece servicios y como
transformador social.
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Ademas, también nos alineamos con las campanas de ALIBER
y Eurordis. En este sentido, ALIBER incide en que los mas de
47 millones de personas que conviven en |lberoamérica con
alguna enfermedad poco frecuente se deben enfrentar a una
gran problematica como, la falta de marco comun entre
paises, produciendo un retraso diagnéstico y como
consecuencia de ello, la falta de acceso a un tratamiento
eficaz, creando de esta manera, barreras que impiden la
mejora de la calidad de vida de estos pacientes.

Por ello desde ALIBER se propone la idea de “Caminando
juntos hacia un marco comun”, con el que hacer hincapié
sobre la necesidad de un marco comun entre paises en
materia de ER, concienciar sobre la importancia de la
equidad a la hora de recibir un diagndstico y tratamientoy
destacar la importancia de reforzar los lazos de las entidades
del movimiento asociativo de Iberoameérica para consolidar
las relaciones y asi, trabajar en cohesion por la mejora de 1a
calidad de vida de las personas con ER.




Sensibilizar sobre la problematica de salud publica que
suponen las Enfermedades Raras.

Poner en marcha acciones gue repercutan en evitar el
aislamiento social gue en muchos casos sufren los
afectados y familiares.

Realizar actividades de difusion de las caracteristicas y
particularidades de las enfermedades raras.

Llevar a cabo acciones de coordinacion con todas las
partes implicadas: pacientes, administracion publica,
profesionales de la salud, etc., para la busqueda de
recursos y mejora de la atencion de los afectados.

Enfermedades Raras



Actividades programadas con s d’'genes
motivo del Dia Mundial de las ER

es Raras

TOTANA

27 de febrero: Conmemoracion 7° aniversario inauguracion
Centro “Celia Carrion Pérez de Tudela”.

27 de febrero: Acto de visibilidad por el Dia Mundial en
Ayuntamiento.

28 de febrero: Taller de dibujo y huerto creativo “Planta tu
semilla de esperanza’.



Actlyldades E)rogran?adas U 5 dgene
motivo del Dia Mundial de las ER

MURCIA

v 4 de febrero: Seminario alumnado de Educacidon Primaria en
la Facultad de Educacion de la Universidad de Murcia.

v 23 de febrero: Aniversario Centro “Pilar Bernal GiméneZz”.

v 24-29 de febrero: Participacion en la Feria del Voluntariado de
la UCAM en el paseo Alfonso X El Sabio.

v 3 de marzo: Participacion en acto institucional por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras organizado por FEDER
(Palacio de San Esteban).



Actividades programadas con

., i - | Ml » d'genes
motivo del Dia Mundial de las ER

MURCIA

Acciones de visibilidad en encuentros deportivos:

- Real Murcia: 23 de febrero. Real Murcia-UCAM CF en estadio
Enrique Roca.

- UCAM CF: 1 de marzo.UCAM CF-Yeclano en La Condomina.

- UCAM Murcia CB: 7 de marzo contra Andorra en el Palacio de
los Deportes.

- El Pozo Murcia FS: 22 de febrero. Partido contra el Industrias
Garcia en el Palacio de los Deportes.




Actividades programadas con
motivo del Dia Mundial de las ER

CEHEGIN

v24 de febrero: Charla en
colegio San Vicente de Paul.

v'22 de marzo: VI Marcha por
las Enfermedades Raras.

v'17 de febrero: Mesa A berenelo e pidenes N gl ool T
informativa en Hospital de
Caravaca.




Actividades programadas con
motivo del Dia Mundial de las ER

CAMPOS DEL RIO

v'16 de febrero: VI Marcha por las Enfermedades
Raras y Juegos Populares (plaza de la Estacion).

v'26 de febrero: Charla de sensibilizacion en CEIP

San Juan Bautista y lectura de manifiesto por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras.

MOLINA DE SEGURA

v'21 de febrero: Instalacion de un stand informativo
en la Plaza Solidaria de Molina de Segura.



Actividades programadas con [JH%
motivo del Dia Mundial de las ER

ALHAMA DE MURCIA

v'24 de febrero: Cuentacuentos y lectura de manifiesto por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras en colegio de
Alhama de Murcia.




Actividades programadas con
motivo del Dia Mundial de las ER

LORCA

v'29 de febrero: Acto de visibilidad y sensibilizacion por
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

v'29 de febrero: Rifa solidaria.
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CARTAGENA

v'15 de febrero: Mesa informativa
en el Icue.

v'26 de febrero: Mesa

informativa Hospital Santa Lucia.
v'28 de febrero: Cuentacuentos de
sensibilizacion de las '
enfermedades raras en el colegio
Primitiva Lopez

v'Fecha por determinar: Accion de
visibilidad en encuentros del
Jembee Cartagenay FC
Cartagena.
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motivo del Dia Mundial de las ER

MAZARRON

v'26 de febrero: Accion de
visibilidad por el Dia
Mundial de las
Enfermedades Raras.
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ANDALUCIA

v'7 de febrero: Cine en familia. El Coronil (Sevilla)
v'8 de febrero: Saque de honor de ninos a favor de la infancia
con enfermedades raras. Campo CD Coronil.

v 8 de febrero: Acto visibilidad CB Morén en Mordn de la
Frontera.

v 19 de febrero: Cuentacuentos en Moron de la Frontera.

v'21 de febrero: Charla sobre las enfermedades raras en El
Coronil.

v'21 de febrero: Cuentacuentos “Juan, un robot muy especial’'en
El Coronil.
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ANDALUCIA

v'21 de febrero: Encendido iluminacion Ayuntamiento EI Coronil
por el Dia Mundial de las ER.

v'24 de febrero: Charla para docentes sobre las enfermedades
raras en el ambito educativo en CEIP Maria Ana de la Calle de El
Coronil.

v'1 de marzo: Salida al campo de futbol, sague de honor y lectura
de manifiesto en el Campo de Futbol Municipal Alameda de
Moron de la Frontera.



Actividades programadas con
motivo del Dia Mundial de las ER

MADRID

v'5 de marzo: Participacion en acto oficial por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras organizado por
FEDER.
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NUESTROS EMBAJADORES:

VICENTE DEL BOSQUE

§ — IS MIGUEL PORLAN
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NUESTROS
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DAVID VILLA:
https://www.youtube.com/
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,‘l]NETEA LA FAMILIA D" GENES!
Ayudanos a sequir ayudando

NTROS Y DELEGACIONES
ntamos con tres centros multidisciplinares en Murcia, Lorca y Totana y

egaciones en la Region de Murcia en Cartagena, Alcantarilla, Alhama
Murcia, Campos del Rio y comarca del Noroeste; en Andaluciay en

)acete.



Enfermedades Raras

Pequenos granos de arena forman una montafa: cada accion cuenta.

Por ello, es bien recibida cualquier colaboracion o apoyo, por un lado
porque cuanta mas difusion y visibilidad mejor.

Y por otro y ho menos importante, porque saber que se cuenta con el
respaldo de muchas personas gue apoyan a las enfermedades raras
supone un empuje, un aliento y en definitiva un chute de energia
fundamental para seguir trabajando con el fin de mejorar la calidad de
vida de los afectados por patologias poco frecuentes.

De esta manera, los pequefios gestos y adhesiones a este proyecto
lograran impulsar y visibilizar las enfermedades raras.



Enfermedades Raras

Existen una serie de actuaciones para colaborar con nosotros. Son
acciones sencillas y gue requieren poco tiempo como:

Difusion de nuestra web y redes sociales entre tus contactos.

Participa en las actividades fijadas, bien asistiendo o
colaborando como voluntario en el desarrollo de la misma.

Contacta con el Ayuntamiento de tu localidad para que se adhiera
al Dia Mundial.

Realiza una actividad visible por el Dia Mundial o recauda fondos a
través de una actividad destinada a los afectados con
enfermedades raras.

Consigue un video de apoyo involucrando una personalidad
famosa.

Realizacion de actividades de sensibilizacion.
Difusion a través de diferentes medios de comunicacion.
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Otra forma de colaboracion para particulares, empresas e instituciones
es a través de una aportacion economica, apoyando nuestra causa,
inquietudes y proyectos. Los ingresos se pueden realizar a través de
cuatro entidades bancarias diferentes:

LA CAIXA: ES29 2100 2759 2802 0006 9606
SABADELL CAM: ES75 0081 1039 1400 0103 4106
CAJAMAR RURAL: ES22 3058 0205 4927 2040 3229
CAJAMURCIA: ES57 0487 0042 1190 0700 3109

Si lo prefieres, puedes asociarte o realizar una aportacion puntual en:
www.dgenes.es

La familia D'Genes esta abierta a cuantas personas quieran formar
parte de ella. Con las aportaciones que se reciben se colabora en el
mantenimiento de la cartera de servicios que la asociacion presta para
mejorar la calidad de vida de personas que conviven con patologias
poco frecuentes.


http://www.dgenes.es/
http://www.dgenes.es/
http://www.dgenes.es/
http://www.dgenes.es/
http://www.dgenes.es/

COLABORAR SIGNIFICA MEJORAR
SUCALIDRD DE VIDA

Asociacion de
Enfermedades Raras

@ dgeneses [ @dgenesmurcia B /dgenesmurcia

Con nuestra cuota minima de 60€/ano Cada dia, mas de 3 millones de familias viven el aislamientoy la
pu edes ayu dar a investigar y amejorar soledad por sufrir una enfermedad poco frecuente.
la calidad de vida de personas que padecen
enfermedades raras.

Se encuentran solas, sin recursos y no saben a dénde acudir.

Nuestra actividad, al afio, en cifras Tu colaboracion es Ry
importante
Mas de Mas de 200 | | Mas de 150
8-00.0_ usuarios consultas
servicios SI0

Tus aportaciones tienen importantes

S :‘\4_"“»_ -
ventajas fiscales y ademas, contribuyes aYS' ESTUVlERAS ENSULUGAR?
al mantenimiento de la cartera de AYT BANOS A MEJORAR SU FUTURQ
servicios que presta D'Genes




Enfermedades Raras

D Genes tiene su domicilio social en la calle San Cristobal n°7 en
la localidad murciana de Totana, donde cuenta con el Centro
Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela”. Ademas,
también dispone en Murcia del Centro de Atencion Integral a
Personas y Familias con Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar Bernal Giménez” y de
delegaciones en diferentes municipios de la Region de
Murcia, asi como en Andaluciay Albacete.

En este ano 2020 se ha puesto también en marcha el Centro
Multidisciplinar de Atencidon Integral a Personas y Familias
con Enfermedades Raras “Cristina Arcas Valero” en Lorcay
estd prevista la apertura en ElI Coronil (Sevilla) del Centro
Multidisciplinar de Atencion Integral a Personas y Familias Sin
diagnostico y otras enfermedades raras “Pablo Ramirez
Garcia”.

Teléfonos de contacto: 968076920 / 696141708
E-mail de contacto: info@dgenes.es
Web: www.dgenes.es
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