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-Los dias 16 y 17 de
noviembre tendra lugar el
XI Congreso Internacional

de ER en la UCAM

-El 18 de noviembre sera
la prueba de motocross
solidaria con D “Genes en
Alhama de Murcia
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El XI Congreso Internacional de
Enfermedades Raras congregara a
expertos, estudiantes, representantes
de asociaciones y afectados

La Universidad Catdlica San Antonio
de Murcia acogerd el XI Congreso
Internacional de Enfermedades Ra-
ras organizado por D’ Genes y que
se desarrollard en dos sesiones los
dias 16 y 17 de noviembre. Un buen
nimero de ponentes pondrdn su ex-

"Antes de
qgue me

periencia y frabajo sobre la mesa, curen,
quiero que

mientras que también se desarrolla-
rdn talleres y se podrd escuchar el
testimonio de personas que conviven
de manera directa o a través de fa-
miliares con una patologia poco fre-
cuente.

Ademds, en esta nueva edicién del
Congreso, éste se completard y com-
plementard con eventos satélites,
como el VI Simposium de Lipodis-
trofias organizado por la Asocia-
cién Internacional de Familiares vy
Afectados de Lipodistrofias (AE-
LIP) o sendos encuentros de familias
D’ Genes X Frdgil y D" Genes Epilep-
sia.

Esta nueva edicion del Congreso In-
ternacional de Enfermedades raras cuenta con el aval de la Sociedad Es-
pafiola de Médicos de Atencién Primaria. Ademds, la Consejeria de Sanidad
de la Regién de Murcia ha reconocido el interés cientifico sanitario de este
evento.

Asimismo, representantes y miembros de un buen nimero de asociaciones de
diferentes puntos del territorio nacional asistirdn a este foro, evidenciando
la importancia de este Congreso, que ademds, serd seguido via on line ya que
se retransmitird también por streaming.

El XTI Congreso Internacional de Enfermedades Raras volverd a convertirse
en un referente nacional e internacional en la materia y desde D’ Genes se
invita a todos a participar en él.
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RECONOCIMIENTO

Una nutrida representacion de D'Genes recoge en
Petrer el Premio a la Solidaridad Elias David Martinez
Granja otorgado por la asociacion Sense Barreres

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’ Genes recibid el pasado 27 de octu-
bre el Premio a la Solidaridad Elias David
Martinez Granja concedido por la Asocia-
cion de Discapacitados Sense Barreres de
Petrer (Alicante).

Sense Barreres, que cumple este afio su
XXT aniversario, hizo entrega de este ga-
lardon en el transcurso de su cena galg,
como reconocimiento al “compromiso con
el colectivo de las enfermedades raras” y
en concreto con esta asociacién por parte
de D’ Genes.

Una nutrida representacion de D’ Genes,
encabezada por su presidente, Juan Ca-
rrion Tudela, y otros miembros de la jun-
ta directiva, se desplazaron a Petrer para
participar en la gala, recoger el premio y
agradecer la concesién de este galardon,
ademds de destacar la gran labor que Sen-
se Barreres desarrolla.

D’ Genes quiere agradecer al presidente
de Sense Barreres, Mauro Rosati, a Maria
y Rubén, por formar parte de esta gran

familia.

D’ Genes participa en el I Foro Almeria Poco Frecuente

El presidente de la Aso-
ciaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes, Juan
Carrién, participé en el
| Foro Almeria poco Fre-
cuente que ha permitido
establecer un marco idé6-
neo para la presentacién
de la Fundacién poco
Frecuente, que preside
Antonio Banon.

El presidente de D'Genes
felicité a Baidn y todo su
equipo por haber consti-
tuido la Fundacién poco
Frecuente con el objetivo
de apoyar la investiga-
cién y la sensibilizacion
en enfermedades raras
en Andalucia y en Alme-
ria de manera especial.
Almeria es un referente
en la formacion y la in-
vestigacion con la parti-
cipacién de Universidad
Almeria y el Colegio La
Salle, impulsores de ac-
ciones de visibilidad y de

sensibilidad de las “pato-
logias de baja prevalen-
cia, este ultimo a través
de la carrera de las enfer-
medades poco frecuen-
tes desarrollada alli.
D’Genes, junto con otras
entidades que han par-
ticipado como la Asocia-
cién Espanola de Wilson,
ADIBI y la Asociacion de
lupus, ha apoyado esta
presentacion.

Este foro ha permitido
debatir sobre la impor-
tancia de la investigacién
de enfermedades ra-
ras en nuestro pais y un
ejemplo ha sido la par-
ticipaciéon y testimonio
de Fide Mirén, vicepresi-
dente de FEDER afectada
de porfiria eritropoyética
congénita, y la interven-
cion del investigador
principal del Centro CIC
Biogune de Bilbao Oscar
Millet.
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La humanizacion centro el ITT WorkER Meeting
Investigacion en EERR organizado por D’ Genes

Se llevd a cabo el 31 de octubre en el Colegio Oficial de Farmacéuticos de la

La humanizacién ha
centrado parte del Il
WorkEr Meeting Inves-
tigacion en enferme-
dades raras organiza-
do por la asociacién
D’Genes que se ha de-
sarrollado este mes de
octubre en el Colegio
Oficial de Farmacéu-
ticos de la Regiéon de
Murcia (COFRM)

La inauguracion conté
entre otros con la asis-
tenciadel presidentede
D’Genes, Juan Carrién;
el director general de
Asistencia Sanitaria,
Roque Martinez Escan-
dell; la presidenta del
COFRM, lIsabel Tovar: y
el director nacional de
Relaciones Institucio-
nales de Jassen, Ramoén
Frexes.

Durante la tercera edi-
cion de esta jornada,
que tuvo ligar el 31 de
octubre, se abordaron
cuestiones de interés
en materia de patolo-
gias poco frecuentes,
centradas este ano en
la humanizacién en la
industria farmacéuti-
ca, en los servicios de
urgencia, en la Univer-
sidad o en la Adminis-
tracion. Asimismo, el

programa incluyé una
intervencion sobre hu-
manizacién de los pa-
cientes.

Por otra parte, en esta
jornada también se dio
cuentade avancesenla
investigacion en enfer-
medades raras y se ha-
bl6 sobre actualizacién
en sindromes linfopro-
liferativos como leuce-
mia linfatica crénica y
progresos en mieloma
multiple.

El 1l WorkER Meeting
contd con la participa-
cibn como ponentes,
entre otros, de la mé-
dico de Urgencias del
Hospital Universitario
Virgen de la Arrixa-
ca Juana Maria Marin
Martinez, la decana de
Medicina de la Univer-
sidad de Murcia, Car-
men Robles; el pedia-
tra del area de salud V
de la Region de Murcia
Manuel Alcaraz; la fa-
cultativo especialista
en Oncohematologia
del Hospital Morales
Meseguer Maria Do-
lores Garcia Malo; y la
genetista del Hospital
Universitario Virgen
de la Arrixaca Encarna
Guillén.

Region de Murcia
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Div Europeo-del Stindrome X Fragil

D’Genes X Fragil realiza una accion de visibilidad de esta
patologia en el Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca

Con motivo del Dia Europeo del Sindro-
me X Fragil, una de las patologias raras
con mayor prevalencia en lla Regién de
Murcia, D'Genes X Fragil estuvo en el
Hospital Clinico Universitario Virgen de
la Arrixaca realizando una jornada de
sensibilizacién.

Representantes de la asociacién aten-
dieron una mesa informativa donde di-
fundieron informacién relativa a esta
patologia. El director gerente del centro
hospitalario, Angel Baeza, también se
acerco.

Esta fue una de las actividades y muestra
de visibilidad con motivo de este dia que
D’Genes realizé, ya que también tuvo
amplia presencia con entradas en redes
sociales.
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Se celebrd una jornada sobre Inclusion educativa
en las enfermedades raras, organizada por

La jornada del Dia Euro-
peo del Sindrome X Fra-
gil culminé para la Aso-
ciacién de Enfermedades
raras D’Genes con la
Escuela de practica edu-
cativa sobre Inclusiéon
educativa en las enfer-
medades raras organiza-
das por la asociacion y el
Centro Universitario ISEN
de Cartagena.

La jornada conté con la
participacién del direc-
tor de D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias; la
psicéloga de D’Genes
especialista en X Fragil,
Encarna Banon; y la se-
cretaria del Colegio de
Trabajadores Sociales de
la Regién de Murcia, An-
geles Carrién.

Numerosos estudiantes y

profesionales asistieron
a estas jornadas en las
que se abordaron cues-
tiones importantes para
fomentar una verdadera
inclusiéon educativa de
las enfermedades raras,
precisamente una de las
demandas de las perso-
nas que conviven con pa-
tologias poco frecuentes,
en materia educativa.

Todos con el Sindrome X Frag

Profesionales de D’Genes
quisieron apoyar a las per-
sonas que conviven con
el Sindrome x Fragil con
motivo del Dia Europeo de

esta patologia. También re-
presentantes municipales
y medios de comunicacién
en Totana se sumaron a la
iniciativa.
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D'Genes sigue consolidando sus grupos de trabajo

medades Raras D'Genes se reunieron con
el neuropediatra Salvador Mico, en un en-
cuentro al que asistieron Isabel Maria Mila-
gros Carrasco y Esther Pérez Corral, dos per-
sonas gque conviven con la epilepsia, bien
directamente o a través de algun familiar.
La reunién, que contd con la presencia de la
responsable y coordinadora del Centro Mul-
tidisciplinar “Pilar Bernal Giménez’, Encarna
Banon, y el presidente de D'Genes, Juan
Carrién, tenia el objetivo de poner en fun-
cionamiento el grupo de trabajo D'Genes
Epilepsia en la Regién de Murcia.

D’Genes sigue consolidando asi los grupos
de trabajo por patologias en la asociacion,
con el objetivo de acercar a las personas
afectadas un marco que posibilite desarro-

con la puesta en marcha de D'Genes Epilepsia

llar acciones de visibilidad y formativas a
través de encuentros y congresos y mejorar
la calidad de vida de los afectados y sus fa-
milias a través de la puesta a su disposicion
de una cartera de servicios atendidos por un
equipo multidisciplinar.

Paralelamente, D'Genes trabaja para incor-
porarse a la Federacién Espanola de Epi-
lepsia y trabajar unidos junto con otras aso-
ciaciones en todo el territorio nacional que
posibilite un marco alianza.

Por ultimo, la prioridad en la que también se
centran los esfuerzos es en celebrar el | En-
cuentro de Familias D'Genes Epilepsia, que
se llevaria a cabo el préximo 17 de noviem-
bre, en el marco del XI Congreso Internacio-
nal de Enfermedades Raras que D’Genes
organiza en la UCAM.

35 estudiantes y profesionales de Psicologia se
forman en enfermedades raras en unas jornadas
en lala Escuela de Practica Psicologica de la
Universidad de Murcia

35 profesionales y estudian-
tes de Psicologia asistieron
los pasados dias 18 y 19 de
octubre a las | Jornadas Ac-
tualizaciones en abordaje
psicologico de las enferme-
dades raras, promovidas por
la Escuela de Préctica Psico-
|6gica de la Universidad de
Murcia y que contaban con
la colaboracién de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes.

Estas jornadas formativas se
llevaron a cabo en la Facul-
tad de Psicologia de la Uni-
versidad de Murcia y con-
taron con la participacion

como ponentes, entre otros,
del director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias, y
la psicologa de la asociacion
Encarna Banon.

Durante las mismas se abor-
doé elimpacto psicolégico en
el afrontamiento de una en-
fermedad rara tanto para la
persona afectada como para
el entorno porlo que se hace
necesario una formacion en
patologias poco frecuentes
del colectivo social para un
correcto abordaje de las ne-
cesidades de personas que
conviven con enfermedades
de baja prevalencia.

El Ayuntamiento de Totana suscribe un convenio conla Asociacion D"Genes para la promocion
de a calidad en [a atencion a personas diagnosticadas con enfermedades poco frecuentes

El Ayuntamiento de Totana ha
suscrito un convenio de co-
laboracion con la Asociacién
D’Genes para la promocién de
la calidad en la atencién a per-
sonas diagnosticadas con en-
fermedades poco frecuentes,
favoreciendo su apoyo sanita-
rio, psicoldgico, pedagdgico y
social y la de sus familiares.

El alcalde, Andrés Garcia,
acompanado por el primer
teniente de alcalde, Juan José
Canovas, y el presidente de la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes, Juan Carrion,
han suscrito este convenio
institucional en un acto cele-
brado en el salén de plenos,
escenificando el acuerdo que
aprobd la Junta Local de Go-
bierno el pasado dia 13 de
septiembre, a iniciativa del
concejal de Bienestar Social,
Javier Banos.

En virtud de este acuerdo, la
Concejalia del ramo se com-
promete a coordinar actuacio-
nesconjuntascon estaentidad
para organizar los recursos

asistenciales en la atencién de
este colectivo a fin de mejorar
la calidad de la asistencia social
de las personas con enferme-
dades poco frecuentes.
Ademas, promovera actuacio-
nes tendentes a la formaciény
asesoramiento a familiares de
personas con estas patologias,
asi como a profesionales de las
asociaciones relacionadas con
este colectivo en materia de
salud u otros ambitos.

De igual manera, el Consisto-
rio totanero colaborard con
D'Genes en los programas,
protocolos y estudios de in-
vestigacion de las patologias
mas prevalentes o de especial
trascendencia que afectan a
estos enfermos; asi como en
acciones de formacién, inves-
tigacion, informacion y sensi-
bilizacion en enfermedades
raras.

La Concejalia de Bienestar So-
cial informard a las familias de
los nifios con diagndstico de
enfermedad rara atendidos
en el Centro de Desarrollo

Infantil y Atencién Temprana
de Totana, de los servicios de
atencién temprana prestados
por D’Genes, que en cualquier
caso se prestarian en condicio-
nes de gratuidad.

Asimismo, dard cuenta a las
familias de los niflos con es-
tas patologias que terminen
su tratamiento en el Centro
de Desarrollo Infantil y Aten-
cién Temprana de Totana, al
cumplir la edad de 6 afios, de
los servicios prestados por
D’Genes para que ésta, en su
caso, valore ofrecer recursos o
apoyos adaptados a sus nece-
sidades.

Por su parte, la Asociaciéon
D'Genes se compromete,
entre otros objetivos, a parti-
cipar y colaborar en aquellas
actividades promovidas por el
Ayuntamiento en este dmbito;
desarrollar actividades que in-
cidan en la promocién y mejo-
ra de la salud de las personas
con enfermedades raras.

De igual forma, esta entidad
colaborard, en la medida de

sus posibilidades, en las de-
mandas que la Concejalia y el
Centro de Desarrollo Infantil y
Atencién Temprana pudiesen
presentar derivadas de las ne-
cesidades surgidas en relacién
a este colectivo.

De hecho, D'Genes pondra a
disposicion de la Concejalia su
equipo de profesionales para
el desarrollo de proyectos de
interés mutuo y ofrecera for-
macioén gratuita a los profesio-
nales del Centro de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana
en el campo de las enferme-
dades raras y seguimiento pe-
riodico de todos los casos de
atencién temprana derivados
dedicho centroy delos mayo-
res de seis afos.

La Asociacion D'Genes viene
creando desde 2008 espacios
de intercambio y convivencia
entre padres e hijos con enfer-
medades raras, sensibilizando
sobre la problematica de sa-
lud publica en este campo y
poniendo en marcha acciones
gue eviten el aislamiento so-

cial de las familias con patolo-
gias poco frecuentes.

Entre sus objetivos también
destacan realizar actividades
de difusién de enfermedades
raras, llevar a cabo actividades
de coordinacion para la bus-
queda de recursos para en-
fermos y sus familias; realizar
acciones de dinamizacién del
voluntariado social; promocio-
nar habitos de vida saludables;
promover jornadas, foros cien-
tificos y técnicos, congresos; y
la integracién laboral y social
de personas con enfermeda-
des raras.

Por su parte, el Ayuntamiento
quiere impulsar esta colabo-
racion en el ambito de la aten-
cién temprana en este campo:
desde hace mas de 25 afnos,
de forma ininterrumpida, vie-
ne prestando servicios en el
centro de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana, desde la
iniciativa publica, a todos los
nifos de 0 a 6 afos y familias
con necesidades de atencion
temprana que lo solicitan.
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La prueba de motocross del
Campeonato Regional de Alhama de
Murcia solidaria con D Genes que se
tuvo que aplazar por las inclemencias
meteorolagicas se celebrard
finalmente el 18 de noviembre

Ya hay fecha para la prueba de motocross del Cam-
peonato Regional que se celebrard en Alhama de
Murcia y que tuvo que ser aplazada hace unos dias
debido alasinclemencias meteoroldgicas. La prue-
ba, solidaria con la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes, se celebrara finalmente el préximo
18 de noviembre, después de que tuviera que pos-
ponerse el pasado 21 de octubre por las malas pre- g

visiones de tiempo. 4 111 |
La prueba se disputard a las 10:00 horas organiza- ' "
CIRGUITOAS

da por el Motoclub Alhama en el circuito Las Sali- ‘
i @LPOZO) |

AR A A/

colaboracion de la Real Federacion de Motocislis- :
mo Espanola, la Federacion de Motociclismo de la
Region de Murcia, el Ayuntamiento de Alhama de
Murcia y la Comunidad Auténoma. T — 'f,\
El total de la recaudaciéon de la venta de entradas ‘ 0

de esta prueba deportiva, que siempre cuenta con udoen .4 .
numerosas asistencia de publico, se destinara a ; — e

D Genes. En este sentido, desde la asociaciéon quie- M Jade [ég&% o/
ren agradecer al Motoclub Alhama su solidaridad e

al destinar por tercer afio el dinero que se obtenga

por la venta de entradas a D'Genes.

nas de Alhama de Murcia. Ademas, cuenta con la

Mas de medio centenar de personas pasaron por el stand de D* Genes enla X Feria
de Recursos y Servicios Personas y Personas con discapacidad de Cartagena

asociacig i

enfermedaq
Entidad de ulllid&:di

Mas de medio centenar de
personas pasaron por el stand
con que la Asociacién de En-
fermedades Raras D’Genes
contéenlaXFeriadeRecursos
y Servicios Personas Mayores
y Personas con Discapacidad

FEMADIS, celebrada del 19 al
21 de octubre en Cartagena.

A pesar de las condiciones
metereoldgicas adversas, fue-
ron mas de medio centenar
de personas las que se inte-
resaron por la informacion

gue se ofrecia en el stand de
D’Genes, donde responsables
deladelegaciénenCartagena
delaasociacion les explicaron
qué son las patologias poco
frecuentes.

Ademas, les dieron a cono-

cer los servicios que D'Genes
ofrece para mejorar la calidad
de vida de las personas que
conviven con enfermeda-
des de baja prevalencia. Las
personas que se acercaron
por el expositor de D'Genes

también se interesaron por
conocer dénde estaba la de-
legacion de D'Genes en Car-
tagena y muchos de ellos en
particular se interesaron por
conocer mas acerca del Sin-
drome X Frégil.
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La plaza de la Constitucion de Totana acogio un aperitivo
solidario a base de jamén, a beneficio de D'Genes y AELIP

Numerosas personas se acercaron el 6 de octubre a la Plaza
de la Constitucion de Totana para, ademas de degustar un
rico plato de jamon, colaborar con las enfermedades raras.
El'll Corte Solidario de Jamon, a beneficio de la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Genes y la Asociacién Interna-
cional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP)
fue un éxito y fueron muchos los vecinos y visitantes que
adquirieron su plato de jamén y bebida por el precio de 3
euros. Ademas, con la entrada también se podia participar
en el sorteo de varias jamoneras.

Lainiciativa conté con la colaboracion del Ayuntamiento de
Totana y varias firmas y empresas: Elpozo, Bodegas Luzoén,
Aquadeus, Jamoneros profesionales BUARFE, Heineken y
Panaderia De Paso.

Mahana y tarde los platos de jamén que los expertos corta-
dores iban preparando se fueron vendiendo entre las per-
sonas que acercaron y que eran atendidas por miembros y
voluntarios de las asociaciones D'Genes y AELIP. Entre ellos,
precisamente, integrantes de la directiva de D'Genes y la
presidenta de AELIP, Naca Eulalia Pérez de Tudela.

Desde ambas asociaciones se quiere agradecer a todas las
empresas y entidades que colaboraron, aportando los pro-
ductos necesarios para que la actividad se haya desarrolla-
do de manera satisfactoria. Asimismo, se quiere agradecer
a los cortadores de jamon que participaron poniendo su
buen hacer al servicio de esta causa.

La Xl Vespaliada “Ciudad
de Murcia” da visibilidad
a las enfermedades
raras y recauda mas de
doscientos euros para
D'Genes

———
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La Xl Vespaliada “Ciu-
dad de Murcia” permitié
dar visibilidad a las en-
fermedades raras. Este
encuentro de aficiona-
dos a las vespas y otros
vehiculos similares, se
celebré el pasado 13
de octubre en Murcia,
organizado por el Club
Vespalia de Murcia.

Como en anteriores
ediciones, este encuen-
tro sirvié para dar vi-
sibilidad a la realidad
de las patologias poco
frecuentes y a la vez

permitié recaudar fon-
dos para la Asociacién
de Enfermedades Raras
D’Genes, ya que duran-
te el mismo se celebré
una rifa solidaria cuyos
beneficios se destina-
ran a esta entidad, para
el mantenimiento de la
cartera de servicios que
presta con el fin de me-
jorar la calidad de vida
de personas que convi-
ven con enfermedades
raras. Se recaudaron un
total 220 euros que se
destinaran al manteni-

miento de la cartera de servi-
cios que la asociacion presta
para mejorar la calidad de vida
de personas que conviven con
patologias de baja prevalen-
cCia.

D’Genes quiere agradecer a
Club Vespalia su colaboracién
y solidaridad un afo mds, asi
como a los participantesy ala
Pefnia Barcelonista de Totana,
que doné los regalos que se
sortearon en la rifa solidaria.

dge
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