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D’ Genes se queda en casa pero sigue
trabajando por las enfermedades raras, las
personas sin diagnostico y sus familias

#PorTi
#PorTodos

#QuedateEnCasa

sdgenes

La situacion que se estd viviendo en Espafia por la crisis del coronavirus ha alterado también el funcionamiento ordinario de
D’ Genes. Sin embargo, aunque D’ Genes se quede en casa, sigue trabajando por las enfermedades raras y para atender a las
personas que necesiten realizar cualquier consulta. Ademds, se han organizado sesiones on line de determinados servicios.
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D'Genes se queda en casa por la crisis del coronavirus pero sigue trabajando
por as enfermedadles raras, las personas sin diagndstico y sus familias

Se ofrece a los usuarios la posibilidad de recibir sesiones de distintos

La Asociacién de En-
fermedades Raras
D Genes, ante la si-
tuacion que se vive
en Espafna porlacrisis
del coronavirus, tam-
bién se ha quedado
en casa, siguiendo
las recomendaciones
de las autoridades
sanitarias y las direc-
trices del estado de
alarma.

Sin embargo, ello no
impide que desde
la asociacién se siga
trabajando por las
enfermedades raras y
su plantilla, acogién-
dose a la modalidad
de teletrabajo, sigue
al servicio de las per-
sonas que lo nece-
siten a través de los
teléfonos 696 14 17
08 y 67594 39 45 o
el correo electrénico
info@dgenes.es.
D’'Genes se adapta
a las circunstancias
que se estan vivien-
do por la pandemia
pero sigue trabajan-
do en la presentacion
de proyectos y otras

gestiones.
Asimismo, el Servi-
cio de Informacion

y Orientacién en En-
fermedades Raras de
D Genes (S10) funciona
via on line o telefdni-
camente, para resolver
cuestiones o dudas.

Ademas, si bien los
servicios de atencidén
directa de manera
presencial han queda-
do suspendidos hasta
que cambie la situa-
cion, la asociacion no
quiere que sus usua-
rios pierdan el ritmo
de trabajo que lle-
vaban, por lo que ha
ofrecido la posibilidad
de recibir dichas se-
siones de manera on
line, en los servicios

que puedan llevarse a
cabo.

En este sentido, el
equipo profesional de
D’ Genes ofrece la po-
sibilidad de sesiones
on line en servicios
como logopedia, fisio-
terapia, estimulacién
cognitiva, atencion
psicolégica o autono-
mia personal, siempre
que sea viable.
También se da conti-
nuidad via on line al
programa de apoyo
educativo.

Asimismo, los profe-
sionales de areas como

fisioterapia también
han grabado pildoras
visuales con recomen-
daciones para el traba-
jo en casa, que hacen
llegar mediante aplica-
ciones del movil.

Por otra parte, tam-
bién se presta el ser-
vicio de fisioterapia a
domicilio pero sola-
mente en casos muy
especiales en los que
resulta contrapro-
ducente para la evo-
lucion o situacion
personal del usuario
no recibir dichas se-
siones, siempre aten-

servicios de atencion directa de manera on line

diendo al criterio de
los profesionales.

Por otra parte, ante la
situaciéngeneradapor
el COVID-19, D'Genes
tuvo que suspender o
aplazar algunas de las
actividades programa-
das, como la VI Marcha
Solidaria por las Enfer-
medades raras de Ce-
hegin, que iba a tener
lugar el 22 de marzo o
la comida gala anual
de entrega de los Pre-
mios D'Genes, que es-
taba prevista para el
19 de abril.

Asimismo, se ha teni-

do que aplazar el en-
cuentro de familias In-
continencia Pigmenti
€n cuya organizacion
se estaba trabajando
y cuya fecha iba a ser
los dias 8 y 9 de mayo
en Madrid.

En definitiva, proyec-
tos que se han pos-
puesto para cuando la
situacion se estabilice
y se pueda volver a la
normalidad.

Desde D’Genes les
mandamos toda nues-
tra fuerza en estos dias
y en esta situacidon que
estamos viviendo.
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Numerosa representacion de D'Genes en el acto institucional organizado por
FEDER en la Region de Murcia por el Dia Mundlial de las Enfermedades Raras

La Federacién Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER)
celebré el 3 de marzo el acto
institucional por el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Ra-
ras en la Regién de Murcia,
que tuvo lugar en el Palacio
de San Esteban. Durante el
mismo se pudo escuchar el
testimonio de personas que
conviven con alguna enfer-
medad poco frecuente.

El acto contd con la interven-
cién del presidente de la Co-
munidad Auténoma, Fernan-
do Lépez Miras; el presidente
de FEDER y su Fundacion y
que a su vez preside D'Genes,
Juan Carrién; y el miembro
de la junta directiva de la FE-
DER David Sanchez. También
estuvieron presentes la vice-
presidenta regional y conse-
jera de Igualdad, Mujer, LG-

TBI, Familias y Politica Social,
Isabel Franco, y el consejero
de Salud, Manuel Villegas.
Carrién puso énfasis en la im-
portancia de seguir avanzan-
do para mejorar la calidad de
vida de las personas que con-
viven con enfermedades raras
y remarcé el lema de la cam-
pafna del Dia Mundial de este
ano, “Crecer contigo, nuestra
esperanza”,

El jefe del Ejecutivo autoné-
mico, Fernando Lopez Miras,
destacd que “desde el Gobier-

no regional hemos reforzado
la atencién integral a las per-
sonas con enfermedades ra-
ras y a sus familias, buscando
objetivos claros y concretos,
como el diagndstico precoz
de estas patologias, gracias a
un modelo de coordinacién
entre profesionales sanitarios
y de otros ambitos como el
social o el educativo”.

Durante el acto, el presidente
se refirié a los avances reali-
zados en el marco del Plan In-
tegral de Enfermedades Raras

de la Regién de Murcia (PIER)
y aseguré que “en la Region
de Murcia queremos seguir
siendo ejemplo de trabajo co-
ordinado, multidisciplinar y
transversal”.

El acto concluyé con la foto de
todos los presentes. Entre los
asistentes hay que destacar la
numerosa representaciéon de
miembros de D’Genes, con
quince personas, entre ellos
los miembros de la junta di-
rectiva Diego Bernal, Mery Ba-
Ilester y Verénica Cano.

Una alumna del CEIP Atalaya gana un concurso
de cortos matematicos de su colegio con un

trabajo sobre enfermedades raras

Transmitir lo que repre-
sentan las enfermedades
raras se puede hacer de
muchas maneras y una
joven de Cartagena lo
ha hecho de una mane-
ra muy original, con un
corto que ademas le ha
valido ganar un concurso

de su colegio, el CEIP Ata-
laya de Cartagena.

Una alumna de este
centro educativo, Eri-
ca Gonzalez, hermana

de Leyre, una joven de
D’Genes cn Ehler Danlos
ha realizado un video ti-
tulado “;Cudnta magia

ves en lo raro?” en el que
explica las principales ci-
fras y otros aspectos en
torno a las enfermeda-
des raras y con el que ha
ganado la Gala de cortos
matematicos de dicho
colegio.

El corto finaliza con la

intervencién de varios
ninos y adolescentes con
patologias poco frecuen-
tes o sin diagndstico, po-

niendo en valor que to-
dos los dias hacen magia
al levantarse e intentar
tener una vida normal.
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Profesionales de D"Genes se forman en el programa de comunicacion
alternativa Grid 3, gracias a Iris Bond y Asociacion ELA Region de Murcia

Gracias a la Asociacion
ELA Regién de Murcia e
Iris Bond, profesionales
de la Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes
se han estado formando
en sistemas de comuni-
caciéon para enfermos con
esclerosis lateral amiotré-
fica y para otro tipo de
usuarios.

Los profesionales de
D’Genes han seguido un
curso on line de forma-
ciéon en Grid 3, un progra-
ma para la comunicaciéon
alternativa, el acceso al
ordenador y control del
entorno, que permite el
control del ordenador con
la mirada.

Profesionales de ambitos
como la fisioterapia, esti-
mulacién cognitiva, edu-
cacion o logopedia han
seguido una accién for-
mativa muy interesante

sobre el manejo de este
sistema de comunicacion.

D'Genes participa en la [l Muestra de
Voluntariado UCAM Cartagena

£ 1
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Una treintena de asocia- que desarrollay servicios
La Asociacién de Enfer- sarrollé en los primeros por la Universidad Ca- ciones sin animo de lu- que presta para mejorar
medades Raras D'Genes dias de marzo enlaPlaza télica en la ciudad por- cro, entre ellas D'Genes, la calidad de vida de per-
participé enlalll Muestra de Héroes de Cavite. tuaria en el marco de las tomaron parte en esta sonasy familias que con-
se Voluntariado UCAM Esta Muestra de Volunta- Jornadas de Caridad y muestra. La asociacion viven con enfermedades
Cartagena, que se de- riado estaba organizada Voluntariado. dio a conocer la labor raras.
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Grupoy de trabajo
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D'Genes pone en marcha un grupo de
trabajo del Sindrome de Alagille

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D’'Genes ha pues-
to en marcha desde
el mes de marzo un
grupo de trabajo de
Sindrome de Alagille
(ALGS), con el apo-
yo de la Alianza de
Sindrome de Alagille
(ALGSA) y con la fi-
nalidad de unir tanto
a personas y familias
que conviven con esta
patologia, como a los
médicos expertos en
ella en Espana.

Entre sus objetivos
principales figuran la
creacion de un regis-
tro de pacientes con
ALGS en Espana y la
identificacion de los
profesionales exper-
tos en esta patologia.
Esto permitird poner
en valor experiencia
y conocimiento en
esta enfermedad rara
y facilitara la colabo-
racion entre pacientes
y médicos expertos
para la identificaciony
atencidn de las princi-
pales necesidades so-
cio-sanitarias de este
colectivo.

El grupo estara coordi-
nado por Sandra Bel-
tran M., Licenciada en
Comunicacién Social y
madre de un niflo con
ALGS que fue trasplan-
tado de higado a los 2
anos de edad. Ella es
miembro de la aso-
ciacion D'Genes y co-
labora directamente
con la ALGSA. Actual-
mente representa a
los pacientes en la Red
Europea de Referencia
en Trasplante Infantil
TRANSPLANTCHILD
dirigida por Espana
desde la Fundacién
IdiPAZ, es miembro de

El presidente de D ’Genes, Juan Carrion, junto a la coordina-
dora del grupo de trabajo D’ Genes Alagille, Sandra Beltrdn, y

el hijo de ésta, Santiago Mordn

NUPA (Asociacion es-
pafola de ayuda a ni-
Aos, adultos y familias
con trasplante multi-
visceral y afectados de
fallo intestinal y nutri-
cién parenteral) y de
la Asociacién de Tras-
plantados de Higado
de la Comunidad de
Madrid (ATHCM).
Ademas, el grupo
contard también con
el apoyo de una tra-
bajadora social de
D’ Genes, para orien-
tar y dar respuesta a
necesidades que plan-
teen sus integrantes.
Otros objetivos del
grupo son la identifi-
cacién de las actuales
lineas deinvestigacion
abiertas en ALGS y los
ensayos clinicos de
medicamentos  para
facilitar la participa-
ciéon de los pacientes
y dinamizar la puesta
en funcionamiento
de recursos que con-

tribuyan a mejorar la
calidad de vida de los
afectados por esta en-
fermedad.
Adicionalmente este
grupo de trabajo
ofrecerd la cartera de
servicios de atencién
directa que presta
D’'Genes para afecta-
dos y familiares con
ALGS, y promovera el
primer encuentro de
familias con ALGS vy
especialistas en ALGS
en Espafa para tratar
los temas de interés
para los afectados y
sensibilizar sobre el
Sindrome de Alagille.
Las personas interesa-
das en formar parte de
este grupo de trabajo,
bien sean afectados
por esta patologia o
familiares, deben po-
nerse en contacto con
D’'Genes a través del
teléfono 968 07 69 20
o a través del email
alagille@dgenes.es .

sd'genes

SINDROME DE ALAGILLE

ASPECTOS CLAVE

ALAGILLE (ALGS)

feto. Em los casos do mayer afectacidn cardiaca, la
morhilidad anmenta.

La incidencis del Sindrome de Alagiile &5
1530,600 nacimlanios, Afecta por igual
#mhbos géneros sin distingo geogridico,
fatlal & dofiles.

L puede heredar o pusce ser el
rifultads di ena mutaciin ganitoa
Epantdnes,

Las caracternisticas mis cosvunes de este
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Wenas an todos los sistemas afectados.
Coma genarslmaste & higads &
érgeno més afectado se ohserve

{ra Naryw La bilis del higada
hncls ef Intesting], [eoiar
amarlilo &n ojes y plell, diffoulied para
CreceT ¥ engordar, Eplcores en la
plalhy

Lag complicaciomes mds frecuemtes de ALGS
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pardecen e5ta sindrodne genaralmesne emen

wna tambingtidn da complizacionas,
La hipervenssdn portal ¥ L3 alteraciongs de los
fored da l;lululjzlﬁr- represelan un rielge
n0 de sangrado digestivo ya que gl
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D'Genes impartio un cuentacuentos a alumnos de Educacion Infantil del
colegio Tierno Galvan de Totana para sensibilizar sobre las enfermedades raras

La Asociacion de En- ‘

fermedades Raras
D’'Genes llevé a cabo < o
recientemente un [ - 2 o : TEI .
cuentacuentos en el
CEIP Tierno Galvan de
Totana, en el marco de ’
las acciones de sensi-
bilizacioén que desa-
rrolla para acercar la
realidad de las pato-
logias poco frecuentes
al dmbito educativo.
Participaron un total
de seis clases de Edu-
cacion Infantil de di-
cho centro educativo
que disfrutaron con el
cuentacuentos impar-
tido por el coordina-
dor del area de Educa-
cion de D'Genes, Pedro
Tudela.

Con estas actividades
se pretende sensibili-
zar alos mas pequefos
sobre las enfermeda-
des raras y darles visi-
bilidad con el objetivo
ademas de fomentar
la inclusién.

--------
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Alumnos del CEIP Ricardo Codorniu de Alhama de Murcia se
acercan a las enfermedades raras a través de un cuentacuentos

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genesimpartié un cuentacuen-
tos en el CEIP Ricardo Codorniu de
Alhama de Murcia, en el marco de
las actividades organizadas por el
Dia Mundial de las Enfermedades
Raras y para sensibilizar sobre las
patologias poco frecuentes.

Participaron un total de 150 alum-

nos de todo el ciclo de Educacion
Infantil que disfrutaron con el cuen-
tacuentos por parte del coordinador
del area de Educacion de D'Genes,
Pedro Tudela.

La préxima sesién se realizard el
proximo miércoles, 11 de marzo, y
esta dirigida a los cursos de 10, 2°y
30 de Educacién Primaria.
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Una delegacidn de D'Genes particip6 el 8 de
marzo en laV Carrera de la Mujer de Murcia

Murcia.

tros por calles de Murcia.

frecuentes.

Ty
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Una delegacion de la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Genes
participé en la V Carrera de la
Mujer de Murcia, que se celebré
el domingo 8 de marzo organi-
zada por el periédico La Opinién
de Murcia y el Ayuntamiento de

Un grupo de mujeres, entre las
que habia profesionales de la
asociacion, socias y voluntarias,
tomaron parte en esta cita ludi-
ca y deportiva que recorrié un
circuito urbano de cinco kiléme-

Ademas, la carrera tuvo también
un aire solidario y al término
de la misma se hizo entrega a
D'Genes y a la asociacién Zanca-
das sobre ruedas de sendos che-
ques solidarios. Desde D’'Genes
se quiere agradecer a la organi-
zacién su apoyo no solo por la
aportacion recibida sino tam-
bién por la oportunidad para dar
visibilidad a las patologias poco

AS ENFERMEDADES RAR
ISEASE{DAY _
SERNP (> d dene

L
v EURORDIS B s

.
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Ya se puede apoyar el Apoya el proyecto
royec’ro de deados de Cuidados

~Paliativos Pedidtricos B EUL LT
de D’ Genes en Ia 8 pediatricos de

D Genes en la

'iplﬂTGfO'Pm_ﬂ. HQIPUP A plaiaforma HelpUp

No te costara nada porque aportas monedas
solidarias gratuitas.
Solo tienes que seqguir unos sencillos pasos:

Reglsfraie de manera
gratuita en la
plataforma HelpUp

Presupuesto

30.000¢ Puedes buscar nuestro proyecto

i y registrarte en

ATENCION DOMICILIARIA EN CU... https://www.helpup.com/organizations/asociacion-

de-enfermedades-raras-dgenes/projects/atencion-

- - domiciliaria-en-cuidados-paliativos-pediatricos

Apoya con ups

nuestro proyecto

Las ups son monedas solidarias sin

coste real pero que luego se
pueden materializar en apoyo |

econdmico por parte de un

sponsor. Para donar ups pincha en

el logo verde que aparece a la
derecha de la pagina del proyecto ===

Recibiendo UPs [
0% |
e

' I

' La Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes trata de -
recaudar fondos para su proyecto de Cuidados paliativos
pediatricos a través de la plataforma HelpUp, software d¢
responsabilidad social corporativa..

Es facil y sencillo| colaborar y ademas no cuesta nada, ya
que se trata de apoyarlo con monedas solidarias gratuitas
llamadas ups, sin coste real para quien las dona, pero que '

se pueden materializar posteriormente aI'cumphr el obje- ConS|gue mas ups para
—tivoen apoyo econdédmico por parte de-un-sponsor. . | segmr apoyandonos
Desde D’Genes se anima a apoyar el proyecto con muchas
|| ups, para conseguir recaudar fas monedas solidarias nece- Puedes sumar mas ups de varias
sarias|y que posteriormente alguna empresa se haga car- maneras, entre ellas, entrando
go de asumir el mecenazgo. | cada dia en la aplicacién de
Para apoyar este proyecto; en-primer-lugar hay que regis- HelUp o invitando a amigos,
trarse de manera gratuita en la plataforma HelpUp. acciones con las que consequiras
"~ Unavezregistrados hay que buscar el proyectqdeD Genes mas ups que puedes seguir

y donar las monedas solidarias.

Ademds, con diferentes acciones se pueden conseguir
mds ups para seguir donandolas a D’Genes. Una manera
de obtener masmonedas solidarias es S|mplemente entrar
cada dia en HelpUp o bien invitando a amigos a hacerlo.
El enlace para acceder directamente-es https://www.hel- PARA APOYARNOS NO HACE FALTA
pup.com/organizations/asociacion-de-enfermedades-ra-

ras-dgenes/projects/atencion-domiciliaria-en-cuidados- DINERO, SOLO GANAS DE AYUDAR

paliativos-pediatricos PRl .

destinando al proyecto de
D’Genes
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D Genes participa con su ﬁ#oyec‘ro del Centro MUITIdISCIpIIﬂGI" Pablo Ramirez
Garcia"en El Coronil (Sevulla) en la iniciativa VI brlndls Solidario de Bodegas Pro’ros

La Asoaaqon de Enfermedades T

Raras D’'Genes participa con
su proyecto del futuro Centro
Multidisciplinar “Pablo Ramirez
Garcia” en El Coronil (Sevilla) en
lainiciativa VI Brindis Solidario.

Esta iniciativa apoya-acciones._.

solidarias de interés general,
realizadas por entidades ho
lucrativas. La candidatura_que
obtenga mas votos recibira
una aportacion de 10.000€ en
metalico para hacer realidad su
proyecto.

Los usuarios de Facebook vo—
taran por su proyecto solidario
favorito y aquel que consiga
mas votos sera el ganador, por
lo que desde D’genes animan a
votar por el proyecto de la en-
tidad.

La votacion| estara abierta al

pt]blico mediante una aplica- .

cion informatica alojada en la
pagina oficial de Bodegas Pro-
tos en Facebook: https://www.
facebook.com/BodegasProtos

Podran-votar-todos los ciuda-

danos de  cualquier nacionali-

'plad que tengan un perfil real
en Facebook. .

| periodo de votacién de pro— '
ectos por parte de los amigos |
de Bodegas Protos en Facebo: |

ok estara abierto hasta el 4 de

—mayo de 2020.

El Centro| Multidisciplinar de

Atencion Integral a Personas y |
Familias. Sin Diagnéstico y con |

Enfermedades Raras “Pablo

Ramirez Garcia” serd un centro—
innovador, y pionero ubicado |

en El Coronil, de referencia en
atencion temprana y de aten-
cién integral a personas afec-
tadas y familias con enferme-
dades raras. Este Centro estara
gestionado

por la Asociacion de Enferme-
dades Raras y utilidad publica
D'Genes.

I Todos los servicios que ofrece-

mos a nuestros beneficiarios
se realizaran en nuestras insta-
laciones! (Servicio de Atencion
Social, Servicio de Informacion
y orientacion-sobre-enfermeda-=
desraras, Servicio de Psicologia,
Fisioterapia, Logopedia, Esti-
mulaciéon Cognitiva, Reflexolo-
gia, Respiro farpiliar).

Solidanio
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GANMADORES

DEENES

ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS DGEMNES

| Buscar |

58 han encontrado 1 proyectols)

WO EXISTE NINGUIN CENTRO EN ESPANA PARA PERSOMAS SIN DIAGNOSTICO ¥

ENFERMEDADES RARAS
MULTIDISCIPLINAR

El Centro Multidisciplinar de Atencicén Integral a Personas
y Familias Sin Diagndstico y con Enfermedades Raras
“Pablo Ramirez Garcia” serd un centro innovador y
pionero ubicado en El Coronil, de referencia en atencion
temprana y de atencion integral a personas afectadas y
familias con enfermedades raras. Este Centro estara
gestionado

por la Asociacién de Enfermedades Raras y utilidad
publica D'Genes.

Todos los servicios que ofrecemos a nuestros
beneficiarios se realizarén en nuestras instalaciones
(Servicio de Atencidn Social, Servicio de Informacion y
orientacion sobre enfermedades raras, Servicio de
Psicologia, Fisioterapia, Logopedia, Estimulacion
Cognitiva, Reflexologia, Respiro familiar).

El método de trabajo que D'Genes aplica a los usuarios es
un abordaje terapéutico multidisciplinar de atencién
integral e individualizada y adaptada a las necesidades de
cada persona. Todas las demandas son canalizadas en
una primera consulta por el servicio de atencidn social
para ofrecerles una orientacién e informacion necesaria.
Tras el anélisis de sus necesidades el resto del equipo
profesional realiza una valoracién exhaustiva no solo del
individuo sino de su entorno social (necesidades, fisicas,
psiguicas, familiares, educativas, etc.) que determinaran
el tipo de servicio més adecuado a sus necesidades.

La aplicacidn del tratamiento sigue unos objetivos
pautados con el usuario y/o familia gue son reevaluados

periddicamente. Este método de trabajo se llevara a cabo en el Centro Multidisciplinar de atencidn integral

LA PROPUESTA ES LA CREACION DE UN CENTRO

APADRINA ESTE
PROYECTO
- w

Centro Multidisciplinar
de atencién integral a
personas y Familias sin
diagnostico y con
enfermedades raras
"Pablo Ramirez Garcia"

Web:
Ambito: TOTANA

Fecha Inicio y final: 01/01/2020 -

31/12/2020
Presupuesto: 60000

para personas con enfermedades raras, sin diagndstico y sus familias.
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Colaboradores
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