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13 anos al lado de las personas que conviven
con una enfermedad rara y sin diagndstico

A finales de enero, concretamente el dia 25, la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes
celebré su nacimiento. 13 afnos hace ya que
D 'Genes comenzd a funcionar, por la unién de
un grupo de padres de ninos con una enferme-
dad rara, que decidieron unir sus fuerzas.

Hoy, 13 anos después, ese germen que nacio
en Totana, ha ido creciendo y es un adolescen-
te fuerte y robusto con cuatro centros multidis-
ciplinares, tres de ellos en la Regién de Murcia
y otro en Andalucia, asi como delegaciones en
diferentes municipios de esas comunidades y
en Albacete.

Una asociacion que ha ido sumando socios y
ya cuenta con mas de 600, pero que mantiene
intacta la ilusion del primer dia: trabajar por
mejorar la calidad de vida de personas y fami-
lias que conviven con una enfermedad rara, lu-
char porque se investigue mds y pelear porque
las personas con patologias poco frecuentes
tengan los mismos derechos, se apueste por la
inclusion...

Precisamente, para recordar todas estas cues-
tiones, sensibilizar y dar visibilidad a las pato-
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logias poco frecuentes, el 28 de febrero se celebrara el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, una jornada
de concienciacién a la que desde D'Genes cada afio nos sumamos organizando actividades o acciones de

visibilizacién.

Este ano, las restricciones impuestas por la pandemia del coronavirus hardn que no se puedan llevar a cabo
muchas acciones, pero el espiritu de esta jornada estara presente a buen seguro mediante la iluminacién de
edificios publicos, charlas virtuales, acciones de sensibilizacion en colegios o mensajes en redes sociales.
Desde D’Genes os invitamos a que os suméis y apoyéis este dia, para que el calor y la fuerza de todo ese res-
paldo llegue a los mas de tres millones de personas que en Espafa conviven con una enfermedad rara.
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Denuunciov

La Comunidad Autdnoma de Murcia deniega el
tratamiento enzimatico a los afectados de alfa manosidosis

Mps Lisosomales y D 'Genes denuncian la falta de equidad en el acceso a los
medicamentos huérfanos en la Region de Murcia

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes y la asociacion MPS Lisoso-
males han mostrado su preocupa-
cion y malestar tras conocer que la
Comunidad Auténoma de la Region
de Murcia ha denegado el trata-
miento enzimatico a dos murcianos
afectados de alfa manosidosis, Oscar
Parela Aneiros, de 38 afios, y Jose Luis
Parraga, de 16. El primero, Oscar, es el
Unico que pudo participar en un en-
sayo clinico en Copenhague, duran-
te un ano, donde ya se observé una
mejoria significativa gracias a dicho
tratamiento.

Ambos son los Unicos pacientes de
alfa manosidosis en toda Espana a
los que se les ha denegado el trata-
miento enzimatico. A Oscar, duran-
te casi 5 anos y semanalmente, se
le suministr6 el tratamiento por via
del uso compasivo, en el Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca, y
finalmente se le ha retirado en el mo-
mento que el tratamiento se comer-
cializa; mientras que a Jose Luis se
le deneg6 desde un principio. En el
caso de Oscar, la Comision Regional
de Farmacia de Murcia determiné
que “no se habia demostrado la efi-
cacia del tratamiento’; motivo por el
cual ya no se le proporciona.

El tratamiento enzimatico ayuda a
controlar las manifestaciones no neu-
rolégicas de los pacientes con formas
de leves a moderadas de alfa mano-
sidosis, ralentizando sus alteraciones.
De hecho, diferentes estudios en el
paciente han determinado su efecti-
vidad.

Estudios avalan significati-
vamente la mejoria de Oscar
gracias al tratamiento

Tras el estudio de seguimiento clini-
co en Copenhague, gracias al trata-
miento se observd una mejoria en
todas las reas de andlisis en la evolu-
cién de Oscar. Aun asi, el pasado 8 de
febrero de 2019 Oscar finaliz6 el uso
compasivo del farmaco, y se le dene-
g6 la continuacion de la terapia.

En el estudio de idoneidad que ela-

boré la Comision Regional de Farma-
cia se hizo una reevaluacién clinica
parajustificar el uso del farmaco enel
paciente, y se establecié que la movi-
lidad no habia empeorado.

En consecuencia, se solicité una ree-
valuacion a la Comisién para deter-
minar la posibilidad de continuar el
tratamiento enzimatico, y asi evitar
y/o enlentecer la progresion delaalfa
manosidosis. La Comisién lo volvié a
denegar, por no estar demostrada la
eficacia del tratamiento, y el paciente
no pudo continuar su tratamiento.
Tras 10 meses sin terapia, se diagnosti-
6 un evidente empeoramiento clini-
cogeneralizado a partir de los 4-5 me-
ses. Aparecieron mas dolores 6seos,
limitacion de movilidad, necesidad de
tomar analgésicos y otros empeora-
mientos clinicos, como la pérdida de
memoria, 0 la dificultad de comer.
Con el fin de objetivar el deterioro,
en enero de 2020, tras 11 meses sin
tratamiento, se realizaron nuevas
evaluaciones por parte del Servicio
de Rehabilitacion del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca de
El Palmar (Murcia). Los informes de-
terminaron un deterioro evidente de
la enfermedad en Oscar, puesto que
el paciente pasé a ser dependiente
de una tercera persona en todas las
actividades diarias. De hecho, algu-
nas de las pruebas que se tenian que
realizar no se pudieron ejecutar, dada
su inestabilidad y riesgo de caida.

En dichos informes se pone en evi-
dencia un empeoramiento clinico
del paciente desde la retirada de la
medicacion. De hecho, durante los
anos que estuvo en tratamiento,
nunca habia ocurrido una progresion
tan llamativa de la enfermedad, por
lo que se atribuyd el empeoramiento
a la retirada del tratamiento.

MP$ Lisosomales y D Genes so-
licitan que todos los afectados
dispongan del tratamiento enzi-
matico en todas las comunidades
auténomas de Espaiia

La asociacion MPS Lisosomales y la

Maria José Aneiros, junto a su hijo Oscar

Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes hacen un llamamiento
a toda la comunidad médica para
ofrecer el tratamiento enzimatico en
cuestion a todos los afectados, en to-
das las comunidades auténomas de
Espana.

D’Genes y MPS Lisosomales instan a
la Consejeria de Salud de la Region
de Murcia a que a la mayor brevedad
posible autorice el uso del tratamien-
to enzimatico a ambos pacientes
y garantice el acceso en equidad a
dicho medicamento huérfano a los
afectados. Ambas entidades quieren
denunciar la impotencia ante esta
situacion al ver cdmo en otras comu-
nidades auténomas el farmaco se
suministra a pacientes con el mismo
diagndstico y en la Region de Murcia
se deniega.

Habiéndose demostrado su clara
efectividad en los pacientes, ambas
asociaciones consideran que todas
las comunidades espariolas deben
ofrecer los mismos recursos a sus
afectados, mas aun considerando el
deterioro tras su retirada.

En este sentido, D'Genes y MPS Liso-
somales consideran que el acceso a
un medicamento huérfano que me-
jore la calidad de vida de un paciente
no puede estar determinado por el
codigo postal de residenciaeinstana
la Consejeria de Salud y el Ministerio
de Sanidad a garantizar al acceso en

equidad e igualdad al tratamiento
enzimatico a todos los pacientes con
alfa manosidosis que lo necesiten,
independientemente de la comuni-
dad auténoma donde vivan.

En febrero y mayo de 2020 las fami-
lias de Oscar y Jose Luis, a pesar de
tener que convivir con la situacién
de observar el deterioro paulatino de
sus hijos, tuvieron que iniciar un pro-
ceso de denuncia judicial para que
pasados los anos se pueda ver si un
juez aprueba o no la administraciéon
del tratamiento, con la pérdida de
tiempo y calidad de vida del afecta-
do mientras se resuelve.

La asociacion MPS Lisosomales, es
una entidad referente en Espana de
enfermedades Lisosomales como las
Mucopolisacaridosis (MPS) y Sindro-
mes relacionados (SR), cuya misién
es velar por la investigacién de di-
chas enfermedades, asi como por el
bienestar de los afectados.

D’Genes esta compuesta por afec-
tados por ER y sin diagnéstico, fami-
liares y profesionales de varios am-
bitos asi como otras personas que
quieren colaborar, con el propdsito
de crear un espacio socio-sanitario
gue ademas sirva de intercambio
y convivencia entre los interesados,
ademés de promover la difusion y
sensibilizacion sobre la problemati-
ca de salud publica que suponen las
patologias poco frecuentes.
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D’Genes cumple trece anos al lado de las personas
con enfermedades raras y sin diagndstico

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes cumplié el 25 de enero
13 anos. La ilusién de un grupo de
padres se materializd ese dia de 2008
en una asociacion que se constituyo
para trabajar en favor de las personas
que conviven con enfermedades ra-
ras y sin diagnostico, con el objetivo
de mejorar su calidad de vida, sensi-
bilizar sobre la realidad de las patolo-
gias poco frecuentes y dar visibilidad
einstar a que seimpulse la investiga-
cion.

13 afos después, la entidad cuenta
con cuatro centros multidisciplinares
de atencion integral a personas y fa-
milias que conviven con enfermeda-
des raras y sin diagndstico: el centro
“Celia Carrién Pérez de Tudela”en To-
tana, el centro “Pilar Bernal Giménez"
en Murcia, el centro”Cristina Arcas Va-
lero”en Lorcay el centro“Pablo Rami-
rez Garcia” en El Coronil (Sevilla), éste

ultimo puesto en funcionamiento el
pasado mes de septiembre. Ademas,
dispone de delegaciones en otros
municipios de la Regién de Murcia y
Andalucia, asi como en Albacete.

La asociacion ofrece una amplia car-
tera de servicios de atencion directa
como informacién y orientacion, fi-
sioterapia, hidroterapia, logopedia,
estimulacién cogpnitiva, reflexologia,
atencion psicolégica... Ademas,
desarrolla otros programas como
apoyo educativo en el aula, cuidados
paliativos pediatricos, respiro familiar
y ocioy tiempo libre...

El presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién, ha querido agradecer a todas
las personas y entidades que a lo
largo de estos afos han prestado
su apoyo a la asociacién. Carrién ha
tenido especiales palabras de agra-
decimiento a los mas de seiscientos
socios que componen actualmente

25 DE ENERO
13 ANIVERSARIO D "GENES

la entidad y a los que lo han hecho
en otros periodos, asi como a institu-
ciones, administraciones, voluntarios
y colaboradores: “Queremos dar las
gracias a todas las personas y entida-
des quealo largo de estos trece anos
han sumado su granito de arena
para apoyar a las personas que con-
viven con enfermedades raras y sin
diagnéstico y que han respaldado el
trabajo de nuestra asociacion en este
ambito, todos ellos tienen un hueco
en el corazdn de esta gran familia
que es D'Genes’, ha apuntado.

“A pesar de las dificultades del ulti-
mo afno por la pandemia del corona-
virus, D'Genes quiere mirar al futuro
y apuesta por seguir sumando dias,
meses y anos en los que equipo pro-
fesional y directiva formen un equipo
que camine de la mano para seguir
trabajando y poniendo a disposicion
de todo aquel que lo necesite los

servicios de atencién directa de la
asociacion y recogiendo y tratando
de atender nuevas necesidades que
surjan’; ha anadido.

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes naci6, bajo la presiden-
cia de Naca Eulalia Pérez de Tudela,
el 25 de enero de 2008, siendo de-
clarada Entidad de Utilidad Publica
en junio de 2012. En 2013 la entidad
fue organizadora y fundadora de la
Alianza Iberoamericana de Enferme-
dades Raras (ALIBER), acogiendo el |
Encuentro Iberoamericano. D'Genes
se engloba a nivel nacional dentro
de la Federacion Espariola de Enfer-
medades Raras (FEDER), la Federa-
cion Espanola de Sindrome X Fragil
y la Federacion Espariola de Epilepsia
(FEDE). Ademas, a nivel europeo for-
ma parte de la Organizacion Europea
de Enfermedades Raras (EURORDIS)
y a nivel internacional de ALIBER.
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D’Genes mantiene una reunion con responsables
de la Consejeria de Salud de Murcia para solicitar
su colaboracion y apoyo en diferentes ambitos

Se hablo, entre otras cuestiones, del programa de cuidados paliativos pedidtricos o de
necesidades para el mantenimiento de los centros de la asociacion en Murcia y Lorca

Azooacén de Enfermedades Raras [VGenes

TORRENTE BARTINEZ, ANDRES 2

e | 19

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrion Tude-
la, y el director de esta en-
tidad, Miguel Angel Ruiz Ca-
rabias, han mantenido una
reunién de trabajo con el
secretario general de la Con-
sejeria de Salud de la Region
de Murcia, Andrés Torrente
Martinez, y con la directo-
ra general de Planficacién,
Investigacion, Farmacia vy
Atenciéon al Ciudadano, Ma-
ria Teresa Martinez Ros, para
abordar diferentes aspectos
Durante el encuentro, cele-
brado de manera on line, los
representantes de D’Genes
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trasladaron a los responsa-
blesregionaleslas diferentes
necesidades de apoyo que
la asociacién precisa para el
mantenimiento de los cen-
tros de atencion multidisci-
plinar “Pilar Bernal Giménez”
y “Cristina Arcas Valero” que
tiene la entidad en Murcia y
Lorca, respectivamente.

Asimismo, se puso de ma-
nifiesto el trabajo que vie-
ne realizando D’Genes en
colaboracién con la Unidad
de Cuidados paliativos pe-
diatricos del Hospital Clini-
co Universitario Virgen de
la Arrixaca de Murcia, apor-
tando un trabajador social

Miguel Angel Rucs (matsdo)

y un psicélogo para mejorar
la atencién a nifos con en-
fermedades raras y neurol6-
gicas graves incluidos en el
programa de cuidados palia-
tivos pediatricos.

En esta materia, se traslado
que recientemente se han
incorporado también a este
programa a los nifos de la
unidad de crénicos comple-
jos.

Por otro lado, el presidente
de D’Genes solicitd celeri-
dad en la convocatoria de
la reunién del grupo de ex-
pertos de Lyme acordada
tras una anterior reunion
con responsables de la Con-

sejeria de Salud, que posi-
bilite establecer unas reco-
mendaciones que mejoren
la atenciéon del colectivo de
profesionales sanitarios a
los enfermos de Lyme, tanto
en materia de diagnéstico
como de tratamiento.

Por ultimo, se solicité por
parte del presidente de
D’'Genes el aval de la Con-
sejeria de Salud para el mas-
ter oficial de enfermedades
raras que la asociacion, en
colaboracién con la Univer-
sidad Catélica San Antonio
de Murcia (UCAM) pretende
implementar para el proéxi-
Mo curso.
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Cartogenoy
D'Genes, al servicio de las personas con enfermedades raras en
el nimero 18 de la calle Lepanto de Cartagena

Trasladé hace meses sus instalaciones en la ciudad portuaria a unas
dependencias cedidas en el centro AMAS por dicha asociacion

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes trasladé hace algun tiempo su
sede en Cartagena a unas instalaciones en
la calle Lepanto, 18, bajo, donde esta a dis-
posicion de las personas y familias que pre-
cisen de sus servicios.

La asociacion ocupa unas dependencias
que han sido cedidas por la Asociacion Ma-
trix Motivacional de Apoyo Social (AMAS) y
en las que se prestan servicios de atencién
directa de la asociacién como Servicio de
Informacién y Orientacién (S10), logopedia
o estimulacién cognitiva.

Desde alli estan a disposicion de todas las
personas que lo necesiten.
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El Centro "Celia Carridn Pérez de Tudela” acoge una
reunion del equipo de gestion de D'Genes

Para planificar las lineas de trabajo del nuevo afio y abordar cuestiones de
funcionamiento de la entidad

El equipo de gestién de la
Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha mantenido
una reunién de trabajo con
el presidente de la entidad,
Juan Carriéon Tudela, con el
fin de planificar y delimitar
las lineas de trabajo en el afio

2021.

La reunidén se celebré en las
instalaciones del Centro Mul-
tidisciplinar de atenciéon in-
tegral a personas y familias
con enfermedades raras “Ce-
lia Carrion Pérez de Tudela”,
ubicado en Totana, siguiendo

estrictamente todas las medi-
das de seguridad en cuanto a
desinfeccién, distancia de se-
guridad y uso de mascarillas.
El encuentro sirvié también

para profundizar en cues-
tiones de funcionamiento vy
organizaciéon interna de la

asociacién, asi como para
intercambiar ideas y pro-
puestas en materia de cap-
tacion de fondos y busqueda
de nuevas lineas de financia-
cidén, campanas para aumen-
tar el nUmero de socios o pro-
yectos a implementar.
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El presidente de D'Genes visita las instalaciones de la delegacion de la
asociacion en Mazarron, donde ya e atiende amads de treinta familias

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D Genes ha visitado las ins-
talaciones de la asociacion
en la delegacién de Maza-
rrén. Junto al director de la
entidad, Miguel Angel Ruiz
Carabias, pudo conocer con
detalle el trabajo que se
esta desarrollando en dicha
delegacién, donde se atien-
de a mas de 30 familias con
enfermedades raras.
Carrién quiso agradecer al
Consistorio mazarronero la
cesion de las dependencias
para albergar dicha delega-
cion, en la Biblioteca munici-
pal de Puerto de Mazarrén.
Ademas, se hizo balance del
programa de respiro fami-

liar desarrollado durante
el segundo semestre de
2020 en colaboracién con
el Ayuntamiento de Maza-
rrén y que ha posibilitado
que se beneficien de él mas
de cincuenta personas. En
este sentido el presiden-
te de D’Genes agradecio
al Consistorio mazarrone-
ro y de manera especial a
la Concejalia de Politica
Social su apuesta por este
programa.

Asimismo, Carriéon quiso dar
las gracias a todo el equipo
de técnicos de la Concejalia
de Politica Social de Maza-
rrén y al director de Servi-
cios Sociales por su impli-
cacién profesional.
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D"Genes participa en la reunion del Consejo Social
del municipio de Lorca

Se trata de un organo consultivo que aglutina organizaciones y colectivos del
ambito social de la Ciudad del Sol

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes ha partici-
pado recientemente en el Consejo social de Lorca, érgano

consultivo que tiene como objetivo fundamental el de ca- En el encuentro, Celebrado de
nalizar la opinién de las diferentes organizaciones y colec-

tivos del término municipal lorquino. 1 A

El director de D'Genes, Miguel Angel Ruiz Carabias, tomé Manerd Vlrtual d traves de und
parte en la ultima reunion del Consejo social, donde se eli- o

gi6é a dos asociaciones representantes para ejercer de inter- p|ataf0rma de VIdEO”amada,
locutores ante el Ayuntamiento representando al resto de .., | . |
entidades.

Se presentaron las asociaciones APANDIS y ADILOR, que partICIpO S d|rECt0r de d
fueron las elegidas. s 7 . A s
En la reunién se conté también con la presencia de la con- aSOC|aC|On, MIgUE| AngEI RU|Z

cejala de Servicios Sociales, Maria Dolores Chumillas.

L

MIGUEL ANGEL RUIZ.. (yo) &

O Antonia Robles Ruiz !

O JOSE LUIS LLAMAS i3 Maite liménez

Fopl

b Inés Martinez Martinez
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D’Genes edita un nuevo folleto para dar a conocer el
Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil

La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes ha editado un
folleto para dar a conocer la la-
bor que desarrolla la entidad asi
como el Centro Multidisciplinar
de atencién integral a personas
y familias sin diagnéstico y en-
fermedades raras “Pablo Rami-
rez Garcia” ubicado en El Coronill
(Sevilla). .

En el folleto se muestran algunas
imagenes del nuevo centro, que
entré en funcionamiento el pasa-
do mes de septiembre, asi como
de algunos socios o usuarios de
la asociacion,

Asimismo, se informa de los ser-
vicios que presta D'Genes para
mejorar la calidad de vida de per-
sonas y familias con enfermeda-
des raras y sin diagnéstico.
También se informa de las condi-
ciones y ventajas de ser socio, asi
como de los beneficios. En este
sentido, se incluye una ficha para
rellenar por aquellas personas
que deseen incorporarse y cola-
borar.

Tty
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D'Genes muestra su apoyo a las personas que conviven con el
Sindrome de Alagille con motivo de la celebracion el 24 de enero

del Dia Internacional de Sensibilizacion sobre esta patologia

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’Genes qui-
so mostrar todo su apoyo a
las personas que conviven
con el Sindrome de Alagi-
Ile, coincidiendo con la ce-
lebracién el domingo, 24 de
enero, del Dia Internacional
de Sensibilizaciéon sobre el
Sindrome de Alagille.

Desde D'Genes se animé a

dar visibilidad a esta pato-

logia y se destacé la impor-
tancia de esta jornada para
sensibilizar a la sociedad
sobre la realidad de las per-
sonas que conviven con el
Sindrome de Alagille, una
enfermedad rara y congéni-
ta que puede afectar a mul-
tiples 6rganos, incluyendo
higado, corazén, rindn, hue-
SOS Yy 0jOs.

Precisamente, desde la aso-

' f ERNACIONAL
DE

OME DE
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ciacion D'Genes se elaboré
para esta jornada un cartel
en el que se mostraba un
lazo de varios colores con
el que se pretende simboli-
zar los principales 6érganos
0 zonas que pueden verse
afectados: amarillo por el
higado y sistema digestivo;
rojo por el corazén; verde
por los rifones; azul por
los pulmones; morado por

i’
f

el cerebro y crema por los
huesos.

D Genes puso en marcha el
afo pasado un grupo de
trabajo de Sindrome de Ala-
gille (ALGS), con la finalidad
de unir tanto a personas y
familias que conviven con
esta patologia, como a los
médicos expertos en ella en
beneficio de la comunidad
hispana.
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D'GenesEpilepsiaaborda, durantela primerareunion del
ano, celebrada de maneraonline, las lineas de actuacion
a desarrollar en el presente ejercicio

El grupo D’Genes Epilepsia ha celebrado una reunién para tra-
zar las lineas de trabajo de este afo. Entre otras actuaciones, en
el grupo de trabajo se presentaron propuestas de captacién de
fondos, asi como iniciativas para conmemorar fechas destaca-
das para la visibilidad de la epilepsia.

En este sentido, se acordo realizar acciones de sensibilizacion
y visibilizacién con motivo de los Dias Internacional, Mundial y
Nacional de la Epilepsia, que se celebran los dias 10 de febrero,
26 de marzo y 24 de mayo, respectivamente. Para el Dia Inter-
nacional se acordé sumarse a la campana “50 millones de pasos
por la epilepsia”.

Con respecto al Dia Mundial, el 26 de marzo, se celebrard un
cuentacuento en algun centro educativo El cuento de Campi,
mientras que para el Dia Nacional se hara alguna actividad for-
mativa y divulgativa.

Se acordaron acciones de
visibilidad y sensibilizacién con
motivo de los dias Internacional,

Mundial y Nacional de |a

Epilepsia
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El grupo de trabajo D'Genes DYRK 1A
mantiene una reunion de trabajo para
planificar acciones a llevar a cabo en 2021

Una decena de familias tomaron parte en este encuentro de manera on line

El grupo de trabajo D Genes
DYRK 1A ha mantenido una
reunién de trabajo coin-
cidiendo con el inicio del
nuevo ano. El encuentro,
en el que ha participado la
coordinadora del grupo, En-
carna Banon, y una decena
de familias, se ha celebrado
de manera on line y durante
el mismo se ha realizado un

@ » 0 €M O

balance de las actividades
llevadas a cabo el ano ante-
rior, como el webinar sobre
esta patologia y acciones de
visibilidad con motivo del
Dia Mundial de DYRK 1A.

Durante la reunién se abor-
dé también el plan de traba-
jo a desarrollar en el presen-
te ejercicio, y se plantearon
propuestas para conmemo-

kara it

iPhone de Paima

i, Y I

rar el Dia Mundial de DYRK
1A de este afo

Otros puntos que se abor-
daron durante la reunidn
fueron la posibilidad de
realizar un taller de acogida
a familias o propuestas de
iniciativas de captacién de
fondos.

Asimismo, se planteé la idea
de llevar a cabo un encuen-

tro de familias, que ante la
situacion que se vive ac-
tualmente por la pandemia
del coronavirus se llevaria a
cabo de manera on line, una
propuesta que se planted
para su estudio con el fin
de concretarla en la proxi-
ma reunién del grupo, que
esta previsto se celebre en
el mes de marzo.

g
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D'Genes Esclerodermia mantiene una reunion de trabajo para
fijar lineas de trabajo y actividades a realizar en el presente ano
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Se valoré la posibilidad de llevar a cabo alguna accién divulgativa o formativa en
torno a esta patologia

El grupo de trabajo D’Genes
Esclerodermia de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes ha mantenido una
reunién para abordar el plan
de actuaciones de cara al pre-
sente ano 2021. El encuentro
se mantuvo de manera on line
a través de una plataforma de

videollamada.
En la reunién, que contd con

la asistencia de la coordinado-

ra del grupo, Encarna Banén,
y otros miembros del mismo,

se planificaron acciones a de-
sarrollar y se recogieron pro-
puestas de actividades a desa-

rrollar en este affo, en materia

de captacion de fondos y tam-
bién formacion. El afo pasado
se celebré un webinar sobre
esclerodermia y se valoré la
posibilidad de organizar algu-
na accién divulgativa en torno
a esta patologia a lo largo de
2021.

Asimismo, se recogieron pro-

puestas de cara a celebrar el
Dia Mundial de la Escleroder-
mia, que se conmemora el 21
de junio, con el fin de darle vi-
sibilidad.

También se abordé la cele-
bracién, de cara al segundo o
tercer trimestre de afo, de un
encuentro de familias.
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Abogados de Fidelitis
mantienen una reunion con
miembros de D'Genes Lyme

para abordar cuestiones
relativas a incapacidad laboral y
acceso a prestaciones

El grupo de trabajo D'Genes Lyme ha celebrado una reunién sobre pres-
taciones por incapacidad laboral. La reunién se celebré de manera on line
con la asistencia de abogados de Fidelitis, despacho que colabora con
D’Genes, con el fin de dar a conocer las posibilidades que tienen afectados
de Lyme de solicitar la incapacidad laboral y por lo tanto tener acceso a
algun tipo de prestacién.

Los abogados explicaron cdmo estd la legislacion al respecto, escucharon
las dudas y preguntas de los asistentes y acordaron estudiar de manera
particular cada caso que se les traslade con el fin de valorar su viabilidad
e iniciar el proceso para conseguir dicha incapacidad en el caso de que se
considere posible.

En virtud del acuerdo de colaboracion que Fidelitis mantiene con D'Genes,
el estudio de viabilidad seria gratuito para los socios de D'Genes, excepto
los gastos de peritaje si fuera necesario recurrir a ello. En el caso de que se
decidiera iniciar un proceso para reclamar la incapacidad laboral los abo-
gados si cobrarian los honorarios estipulados segun su tarifa, aunque solo
en el caso de que se ganara y el resultado del proceso fuera favorable para
el interesado.

14
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D'Genes X Fragil aborda en su primera reunion del
ano propuestas para celebrar el Dia Europeo de esta
patologia o actividades de captacion de fondos

15

La coordinadora de D’Genes
X Fragil, Encarna Banon, diri-
gi6 recientemente la primera
reunion del aflo de este grupo

de trabajo creado en el seno
de la Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes.

Durante la misma, celebrada
de manera on line a través
de una plataforma de video-
llamada, se abordo el plan
de trabajo de este afo. Entre
otras cuestiones se pusieron
sobre la mesa propuestas
para celebrar el Dia Europeo
de Concienciacién del Sindro-

me X Fragil, que se celebra el
10 de octubre, como la reali-
zacién de un webinar divulga-
tivo sobre aspectos de interés
en torno a esta patologia o la
realizacién de una exposicién
virtual.

Asimismo, durante la reunién
se plantearon iniciativas de
captacién de fondos destina-
dos a la asociacion. También
se abordo la posibilidad de ce-
lebrar un encuentro de fami-
lias, de cara al tercer o cuarto
trimestre del aino del presente
ejercicio.

Se planted valorar la posibilidad
de llevar a cabo algun webinar
0 accion divulgativa en torno a
la jornada del 10 de octubre, asi
como realizar una exposicion
virtual
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D’Genes mantiene una reunion con la asociacion
AFESA de Alcantarilla con el fin de abordar un posible
convenio de colaboracidon entre ambas entidades

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
mantenido una reunién con
la Asociacion de Familiares
de Familiares y Enfermos
Psiquicos de Alcantarilla
(AFESA) con el fin de abor-
dar posibles lineas de cola-
boracion.

La reunién, que se celebro

de manera virtual, contd
con la asistencia del di-
rector de D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias; la res-
ponsable de la delegacién
de D'Genes en Alcantarilla,
Encarna Banén Hernandez;
y una trabajadora social de
la asociacion AFESA, Virgi-
nia Sanchez.

Durante la misma, ambas
asociaciones compartieron
la labor que desarrollan
y servicios que prestan y
abordaron la posibilidad de
perfilar un convenio de co-
laboraciéon entre ambas.

AFESA tiene como misién
cubrir la necesidad de aten-
cion de personas con tras-

torno mental del entorno,
contribuyendo asi a la me-
jora de su calidad de vida
psicolégica, mental, social,
afectiva y laboral, y la de sus
familias; creando también
un movimiento asociativo
en torno a la salud mental
en Alcantarilla y pueblos
adyacentes.
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AGENDA
28 DE FEBRERO DE 2021

DIA MUNDIAL
DE LAS
ENFERMEDADES
RARAS

Visibilidad
Igualdad

Inclusion
Investigacion
Esperanza
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