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D ‘Genes celebro su asamblea anual de socios

Se llev6 a cabo en el Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela” de
Totana y también se pudo sequir de manera on line a través de la plataforma zoom
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Asociacién de
Enfermedades Raras

Asaumblear

D"Genes aprobo el presupuesto y plan de trabajo de
la entidad en su asamblea general ordinaria anual

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes celebr6 en
el mes de junio su asamblea
general de socios.

El  Centro Multidisciplinar
“Celia Carrion Pérez de Tude-
la”, ubicado en Totana, aco-
gi6 de forma presencial la
asamblea general de socios
de 2023 en la tarde del 19 de
junio, que también se pudo
seguir a través de la platafor-
ma digital de Zoom por video-
conferencia.

La reunion contemplé entre
otros puntos, la aprobacion
del presupuesto del presente
ejercicio, el informe de au-
ditoria con la cuenta de re-
sultados del ejecicio 2022 y
balance de situacién del afo
2022 y las memorias econé-
micas y de actividades del
ano pasado.

Asimismo, se aprobd el Plan

de trabajo del afno 2023, que
define las principales lineas
de actuacién de la asociacion,
distribuidas en un total de 12
grandes ejes: Accién social, in-
vestigacion, visibilidad defensa
de derechos, educaciéon, pro-
gramas, comunicacién, forma-
cién, cooperacién internacional
y politica, grupos de trabajo,
violencia de género e igualdad,
transparencia y gestion.

Durante la asamblea también
se acordd la actualizacion de
la composicion de la junta
directiva, mediante la reduc-
cion del numero de sus inte-
grantes, que se acordod pasar
de 31 hasta 17. Ademas, la
asamblea aprobdé la modifi-
caciéon de los Estatutos de la
asociacién, variando o ana-
diendo aspectos en parte de
su articulado que hacian refe-
rencia a la composicion de la

junta directiva y la creacion
de la figura de coordinadores

de zona o representantes te-
rritoriales.
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D’Genes comienza a trabajar en la organizacion del
XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras

Tendrd [ugar de manera presencial en la Universidad Catélica San Antonio de Murcia
los dias 25y 26 de octubre, si bien se podrd sequir también de manera on line

Miguel Angel Ruiz Carabias

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes esta traba-
jando ya en la organizacién
del XVI Congreso Internacio-
nal de Enfermedades Raras,
que se va a celebrar a finales
del préximo mes de octubre,
en coordinacién con la Univer-
sidad Catdlica San Antonio de
Murcia (UCAM), y que cuenta
también con la colaboracién
de la Federacién Espafnola de
Enfermedades Raras (FEDER) y
la Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER) .
El XVI Congreso Internacional
de Enfermedades Raras tendra
lugar los dias 25 y 26 de octu-
bre y estd destinado a pacien-
tes, familiares, profesionales,
estudiantes y cualquier perso-
na interesada en la materia.

La edicién de este ano del
Congreso se celebrard de ma-
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El comité cientifico se reunio para abordar las
propuestas de posibles ponentes recibidas y realizar
un primer borrador de programa de este importante

evento formativo y divulgativo

nera presencial en la UCAM de
Murcia, si bien también se po-
dra seguir de modo virtual.

La organizacién estd traba-
jando en la confeccion de
un programa que aborde los
principales temas de interés
en torno a las patologias poco
frecuentes. En este sentido, se
contard entre otras, con me-
sas sobre las enfermedades

raras en el ambito internacio-
nal, medicamentos huérfanos,
diagnostico, investigacion,
humanizaciéon, educacion e in-
clusién o buenas practicas del
movimiento asociativo.

De hecho, el Comité cientifico
del Congreso ya ha manteni-
do una reunién en la que se
ha comenzado a trabajar en la
elaboracion de un borrador de

programa y a valorar posibles
ponentes y ponencias a incluir
en él.

Ademas, la organizacién ofre-
cera la posibilidad de partici-
par mediante el envio de pos-
teres y comunicaciones orales
sobre aspectos sociales y edu-
cativos o sanitarios en torno a
las patologias poco frecuen-
tes.
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Unavisita al cine, ala piscina 0 a una alfareria han sido algunas de las
actividades de las primeras jornadas del Programa de Ocio inclusivo en Totana

Actividades ludicas y de ocio variadas
conforman la oferta que cada fin de
semana propone la Asociacién de En-
fermedades Raras D'Genes en Totana
en el marco de su Programa de Ocio
inclusivo que se desarrolla los viernes
por la tarde y sdbados por la mafana.
El programa estd dirigido a jévenes de
entre 12y 30 anos y se desarrolla por
parte de la asociacién gracias a una
subvencion concedida por la Conceja-
lia de Juventud del Ayuntamiento de
Totana. De momento, en las primeras
jornadas en que se ha llevado a cabo,
los participantes han podido partici-
par en dindmicas de grupo para cono-
cerse, asi como ir al cine a ver una pe-
licula, a la piscina o visitar una alfareria
del municipio.

Precisamente, los jévenes acompania-
dos por la responsable del proyecto
y voluntarios, han visitado la alfareria

Bellén, donde han conocido los por-
menores del oficio alfarero, ademas
de poder incluso experimentar ellos
mismos y modelar alguna pieza de
barro en el torno, siempre guiados por
la mano y saber hacer del maestro al-
farero Bartolomé Bellon.

Otra de las salidas les llevé a disfrutar
de la piscina cubierta.

El programa se desarrollara hasta final
de ano con salidas y actividades todos
los viernes y sdbados, excepto en el
mes de agosto que seran cada quince
dias. Los jovenes interesados en parti-
cipar pueden ponerse en contacto con
D’Genes llamando al teléfono 69614
17 08 o bien escribiendo al correo
electronico coordinacion@dgenes.es.
Desde D’Genes se anima a participar
en este Programa de Ocio inclusivo a
jovenes con ganas de pasarlo bien y
ampliar su circulo de amigos.
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Delegaciones
Alumnos del IES Ramon Arcas Meca de Lorca donan a D Genes
303 euros recaudados con la venta de unas manualldades

-as Valero
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Los alumnos del IES Ramdn Arcas
Meca de Lorca han querido colabo-
rar con la Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes y han donado a
la entidad los 303 euros recaudados

con la venta de unas manualidades
por el Dia de San Valentin.

Desde D’Genes se quiere agrade-
cer a estos alumnos este acto de
generosidad, asi como al AMPA

del citado centro educativo, uno
de cuyos miembros es una socia
de la entidad, motivo por el que
se propuso que la donacién fuera
a D’Genes, para colaborar con el

mantenimiento de la cartera de
servicios que presta para mejorar
la calidad de vida de personas y
familias con enfermedades raras y
sin diagnostico.

El restaurante lorquino La mafia se sienta
alamesadonaa D Genes el dinero
recibido por haber ganado las | Jomadas
gastrondmicas de la pizza lorquina

El restaurante La mafia se sienta a la mesa, ganador de las
| Jornadas gastronémicas de la pizza lorquina, ha decidi-
do donar el premio recibido a la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes.

La mafia se sienta a la mesa ha donado asi los 500 euros
recibidos por ganar este certamen a D’Genes, para cola-
borar en el mantenimiento de la cartera de servicios que
la entidad presta para mejorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven con enfermedades raras y
sin diagndstico.

Pero ademas, el gesto solidario de este establecimiento
de hosteleria lorquino no acaba aquiy va a donar a la aso-
ciacion 1 euro por cada pizza lorquina que vendan en su
restaurante durante un ano.
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D"Genes despide en Lorca el programa de ocio
desarrollado este curso con una divertida salida

Participantes y monitores tomaron parte en la ultima actividad del presente curso en el
ultimo viernes del mes de junio

El programa de ocio de-
sarrollado por la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D'Genes en Lorca
en el curso 2022/2023
ha llegado a su fin.
Cadavierneslosjovenes
participantes, acompa-
Aados por monitores,
realizaron salidas y ac-
tividades diversas. Para
cerrar la temporada, el
30 de junio se despidie-
ron con una nueva sali-
da a tomar algo en una
cafeteria.

Las risas y el buen am-
biente ha presidido ete
programa de ocio, que
ha permitido a los jo-
venes disfrutar de un
actividades de ocio y
tiempo libre junto a
otros chicos y chicas de
su edad.
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Multitudinario

encuentro familiary
solidario con motivo

delTomneo de petanca

a beneficio de
D'Genesy ANSEDH,
celebradoenTelde

El Club La Pardilla de Telde acogi6 el
Torneo solidario de petanca a beneficio
de la Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes y la Asociacion Nacional de
Ehlers-Danlos, hiperlaxitud y colageno-
patias (ANSEDH).

El torneo, que se celebroé los dias 10y 11
de junio, estaba organizado por CPB Hari-
maguada Piscinas Zurita, y tuvo lugar en
sus canchas, en el Club La Pardilla.

En el torneo participaron equipos pro-
cedentes de diferentes puntos de la isla
de Gran Canaria, ademas de Lanzarote y
Tenerife, dando lugar a un multitudina-
rio encuentro familiar y solidario. Fueron
unas jornadas muy emotivas, donde la
petanca canaria demostré la union vy el
apoyo a causas solidarias como esta.
Desde D’Genes se muestra su enorme
agradecimiento a los organizadores de
este evento, asi como a todos los partici-
pantes, colaboradores y voluntarios que
hicieron posible que se llevara a cabo.

Asociacién de
Enfermedades Raras
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La Asociacion de Mujeres Ceres de Alhama de Murcia sorteara
una colcha de patchwork para recaudar fondos para D'Genes

Elaborada por quince mujeres asistentes a los talleres de cuerda y patchwork llevados a
cabo en el curso 2022/2023

La Asociacion de Mujeres Ceres de
Alhama de Murcia va a sortear una
colcha patchwork realizada en el taller
que ha desarrollado este curso con el
fin de recaudar fondos para la Asocia-
cién de Enfermedades Raras D'Genes.
Las papeletas para el sorteo, que se ce-
lebrard el préximo 22 de diciembre, se
venden a dos euros y se pueden adqui-
rir en la Asociacion Ceres, Tejidos Peran
y amiembros de D'Genes.

Ceres mostr6 en la sala de exposicio-
nes El Pésito el resultado de los traba-
jos realizados en los talleres de cuerda
y patchwork durante este curso, entre
ellos la bonita colcha que han realiza-

do entre mas de quince mujeres de la
asociacion. Ademas, posteriormente
la colcha quedara expuesta en uno de
los escaparates de la tienda que Tejidos
Peran tiene en Alhama de Murcia hasta
la celebracion del sorteo.

Desde D'Genes se agradece a la pre-
sidenta de Ceres, Mari Blanco, y a la
monitora del taller de patchwork,
Consuelo, asi como a las mujeres que
han participado en la elaboracién de
esta colcha su dedicacion y solidari-
dad con la asociacion. También agra-
dece a Tejidos Peran la donacion de
las telas y materiales para poder lle-
varla a cabo.




JUNIO de 2023 <

Asociacién de
Enfermedades Raras

Delegacioney
D'Genes aprovechd
para dar visibilidad
alaasociacionenel
marco del | Reto por
las Enfermedades
Raras de Baza

D’'Genes estuvo presente en la jornada
del | Reto por las Enfermedades Raras de
Baza, organizado por dos madres de dos
pequenos bastetanos. D’Genes aprove-
cho la celebracion de este evento, que
llevd al atleta Fernando Velasco Magaldi
a completar 54 kildbmetros en seis horas,
para montar un stand desde el que ofre-
cer informacién sobre la entidad y poner
a disposicién del publico articulos solida-
rios como camisetas, lapices plantables,
bolsas, calendarios... La solidaridad de los
asistentes quedd patente en que practi-
camente se agoto6 la totalidad de los arti-
culos de D’Genes.

La actividad en si fue todo un éxito y se
consiguié dar visibilidad a las patologias
poco frecuentes y concienciar sobre la
importancia de la investigacion.

Este reto estaba incluido en el proyecto
“Corriendo por los que no pueden’, lleva-
do a cabo por el propio Fernando Velasco
Magaldi, que desde hace tiempo se ha es-
pecializado en promover actividades de-
portivas para contribuir a dar visibilizar
determinadas patologias poco frecuen-
tes.
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Socios y usuarios de D"Genes comparten una
jornada de convivencia en Puerto de Mazarron
para dar la bienvenida al periodo estival

Socios y usuarios de la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D’Genes se dieron cita
en la playa de La Ermita de
Puerto de Mazarrén para pa-
sar una manana divertida de
convivencia que sirviera para
dar la bienvenida al verano.

Los asistentes, entre los que
habia usuarios de la entidad,
asi como familiares, profe-
sionales y miembros de la
directiva, entre ellos el pre-
sidente de D’Genes, Juan
Carrion, disfrutaron de un
encuentro en la playa en el
que ademas, pudieron rea-
lizar actividades nauticas.
Gracias a la colaboracién de
la empresa Grimpola Escuela
Ndautica, mayores y peque-
Aos que quisieron pudieron

dar paseos por la zona en
kayacs o en tablas de padd-
le surf.

Posteriormente, quien lo de-
sed, continud la jornada con
una comida de convivencia
en el restaurante DTonys,
donde dieron buena cuenta
de los platos en el mejor de
los ambientes

El presidente de D’Genes
mostré su satisfaccion por
el desarrollo de la jornada,
que permitié reunir a fami-
lias y usuarios y compartir
una manana de actividades
al aire libre en un ambiente
ludico, que era el objetivo
de la misma. Ademas, agra-
decié a Grimpola su colabo-
raciéon con la asociacién en
esta jornada.
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El Ollmp|co de Totana
Veteranos muestra su
solidaridad con D'Genes y
da visibilidad a la asociacion
luciendo el logo de la
entidad en sus camisetas

Como muestra de apoyo a la asociacion y

para contribuir a visibilizar su labor

El equipo del Olimpico de entidad y la labor que desa-
Totana Veteranos ha mostra- rrolla por mejorar la calidad
do de nuevo su cara mas so- de vida de personas y fami-
lidaria apoyando a la Asocia- lias que conviven con pato-
cion de Enfermedades Raras logias poco frecuentes y sin
D’Genes. diagnéstico.

El equipo de antiguos juga- Desde D’Genes se quiere
dores del Olimpico de Totana agradecer al Olimpico de To-
luce en sus camisetas el logo tana Veteranos este gesto y
de D’Genes, para contribuira su apoyo a la asociacién y la
dar visibilidad a esta asocia- causa de las enfermedades
cién y mostrar el apoyo a esta raras.
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D'Genes habla del valor del paciente en una mesa de
resultados en salud en el marco de la Jorada de Farmacia
Hospitalaria y Enfermedades Raras en Murcia y Alicante

El director de la asociacion participo en esta sesion organizada por la Sociedad

El director de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’'Genes,
Miguel Angel Ruiz Carabias,
ha participado en la Jornada
de Farmacia Hospitalaria y En-
fermedades Raras en Murcia y
Alicante celebrada en Elche.
La jornada estaba organiza-
da por la Sociedad Murciana
de Farmacia Hospitalaria (SO-
MUFARH) y contaba con Ila
colaboracion de la Sociedad

Valenciana de Farmacia Hos-
pitalaria (SVFH) y Alexion.
Ruiz Carabias puso el foco en
la vision de las organizacio-
nes de pacientes y en la im-
portancia de tener en cuenta
la voz de éstos durante su in-
tervencion.

El director de D’Genes in-
tervino en la Mesa de Resul-
tados en salud titulada “En
qué hemos avanzado y con

Murciana de Farmacia Hospitalaria (SOMUFARH)

qué contamos?, cuyo mode-
rador fue el jefe de Servicio
de Farmacia del Hospital Ge-
neral Universitario de Elche,
Andrés Navarro Ruiz, y en la
que también participé Ana
Aranda Garcia, del Servicio
de Gestion Farmacéutica de
la Direccion General de Asis-
tencia Sanitaria del Servicio
Murciano de Salud.

Desde D’Genes se agradece

que en este tipo de foros so-
bre patologias poco frecuen-
tes se muestre interés por es-
cuchar la voz de los afectados
o asociaciones que los repre-
sentan, ya que permite visibi-
lizar las necesidades y plan-
teamientos de las personas
que mas de cerca conocen la
realidad de las personas que
conviven con enfermedades
raras.
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El 1 Torneo Solidario Futbol Base de centros educativos, organizado
por la Pena Barcelonista y la Asociacion Deportiva Santa Eulalia en
Totana, permite recaudar mas de 4.000 euros para D'Genes y AELIP

Tomaron parte unos 250 alumnos de colegios del municipio

El | Torneo Solidario Futbol
Base en el que participaron
unos 250 alumnos de centros
educativos de Totana el pa-
sado 18 de junio permitié re-
caudar 4.050 euros que se han
destinado a la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes
y la Asociacién Internacional
de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias (AELIP).

Alumnos de diferentes cen-
tros educativos del munici-
pio participaron en el campo
municipal “Juan Cayuela” en
la primera edicién de este
Torneo Solidario Futbol Base
en categorias prebenjamin,
benjamin y alevin, que esta-
ba organizado por la Asocia-

cion Deportiva Santa Eulalia
y la Pefia Barcelonista Totana,
y que se enmarcaba precisa-
mente en los actos de cele-
bracién del 25 aniversario de
esta ultima entidad.

Desde D’Genes se quiere
dar las gracias a las dos en-
tidades promotoras de este |
Torneo Solidario Futbol Base,
asi como a las diferentes en-
tidades y empresas colabora-
doras, como el Ayuntamiento
de Totana, Club Olimpico de
Totana, Federacion de Penas
Barcelonistas de la Regién de
Murcia, Asociacion de Cor-
tadores de Jamon ASOJAM,
Antonio y Caiizares, Tosfrit,
D Preel, El Lute, Vigala pas-

teleria, Aquadeus, Craleo,
Etosa Constructora, Estudio
Técnico Cosmos 3G, Angel Li-
nares S.A. y Consum. La soli-
daridad y la colaboracién de
todos ellos hizo posible la ce-
lebracion de este evento, asi
como que los beneficios ob-
tenidos se hayan destinado a
D Genes y AELIP, para apoyar
el trabajo que ambas asocia-
ciones realizan.

A su vez el presidente de la
asociacion D’Genes, Juan Ca-
rrion Tudela, quiere tambien
felicitar a la Pefla Barcelonis-
ta de Totana y la Asociacién
Deportiva Santa Eulalia por
el extraordinario evento or-
ganizado y a todas las perso-

nas que colaboraron de ma-
nera desinteresada para que
éste se desarrollara tan bien.
Asimismo, quiere agradecer
a los mas de doscientos jove-
nes deportistas que partici-
paron e hicieron que ese dia
se viviera una gran jornada
de futbol y solidaridad.
D’Genes destinara los 2.025
euros recibidos al manteni-
miento de la cartera de ser-
vicios que presta a personas
que conviven con enferme-
dades raras y sin diagndstico
la asociacion, que precisa-
mente en Totana cuenta con
el Centro Multidisciplinar
“Celia Carriéon Pérez de Tude-
la”.
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Solidawidad
Ya esta a la venta la novela de Yéremi Moya Alarcon
“Tan solo recuérdame” solidaria con D'Genes

- ‘1' 'E.l

El libro de Yéremi Moya Alar-
con titulado “Tan solo recuér-
dame’, y que es solidario con
la Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes, ya se en-
cuentra a la venta a través de
Amazon.

El autor donara a la asocia-
cion el 50% del dinero que se
recaude con la venta de “Tan
solo recuérdame”, para cola-
borar con el matenimiento
de la cartera de servicios que
presta D'Genes para mejorar
la calidad de vida de personas
y familias que conviven con
enfermedades raras y sin diag-
néstico.

El autor donard el 50% de la
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venta de cada ejemplar, ya
sea de tapa blanda, tapa dura
o e-book. La novela se puede
adquirir a través de Amazon:
https://amzn.eu/d/11X0gHC
El libro, que cuenta la historia
de dos jévenes cuyos destinos
se unen y juntos realizan un
crucero por el Mediterraneo
durante 18 dias, llevara al lec-
tor a preguntarse si es posi-
ble que dos personas puedan
enamorarse a primera vista o
si dos seres totalmente opues-
tos pueden sentir lo mismo.
“Tan sélo recuérdame” es una
historia emotiva, con altas do-
sis de de humor, sarcasmo y
amor.

El libro, que narra una historia
de amor entre dos jovenes muy

diferentes que realizan un crucero

por el Mediterraneo, se puede
adquirir a través de Amazon:

https://amzn.eu/d/| | XOgHC
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Reconocimiento-

Colocan una placa con el nombre de Cr
Valero en el laboratorio de Biologia celt
de la Facultad de Biologia de la Universi

stina Arcas

lar e Histologia
dad de Murcia

Cristina ya da nombre al Centro multidisciplinar que D 'Genes tiene en Lorca

La Facultad de Biologia de la
Universidad de Murcia acogié
un sencillo acto de reconoci-
miento a la joven Cristina Ar-
cas Valero, que consistio en la
colocacién de una placa con
su nombre en el laboratorio
de Biologia celular e Histolo-
gia como agradecimiento a la
colaboracién en el proyecto
de investigacion sobre Nex-
mif, enfermedad rara que pa-
dece y sobre la que su madre,
Rosa Maria Valero, estd reali-
zando su tesis doctoral.

La iniciativa partié6 de Victo-

riano Mulero, investigador y
director del proyecto Inmu-
nidad, inflamacién y cancer,
y ha supuesto un motivo de
satisfaccion para la familia
de Cristina Arcas, que preci-
samente también da nombre
al centro multidisciplinar de
atencion integral a personas
y familias con enfermedades
raras y sin diagndstico que
D’Genes tiene en Lorca.

Al acto asistio6 la vicerrectora
de Coordinacion y Calidad de
la Universidad de Murcia, Al-
fonsa Garcia Ayala; Victoriano

LABORATORIO

Cristina Arcas Valero

[1C

GRUPO DE INVESTIGACION

Inmunidad, Inflamacion y Cancer

Mulero y otros investigadores
del grupo. También asistie-
ron miembros de la familia de

Cristina, que quisieron estar
presentes en este emotivo y
simbdélico momento.
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Esclerodermiov

D’Genes, en el Dia Mundial de la Esclerodermia, se
suma a dar visibilidad a esta patologia y muestra su
apoyo a las personas que conviven con ella

La asociacion cuenta desde hace afios con un grupo especifico de trabajo
D ‘Genes Esclerodermia

El 17 de mayo, se conmemo-
raba el Dia Internacional de la
Lucha contra la Enfermedad de

Lyme y desde la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D’Genes
se quiso mostrar todo su apo-
yo a las personas que conviven
con la situacién de no poder
ponerle nombre a la enferme-
dad que padecen.

Desde D’Genes se quiso, coin-
cidiendo esa jornada con la
conmemoracién de esta jorna-
da, manifestar publicamente
todo el respaldo a las personas
y familias que conviven con
Lyme. Desde D’Genes se quiere
poner el foco en la importancia
del diagnéstico, tratamiento y

Desde la asociacion se quiso poner el foco en
la importancia del diagnostico, tratamiento y
atencion a los afectados y familias que conviven

con esta patologia

atencién a los afectados.

D’Genes cuenta con un grupo
de trabajo D'Genes Lyme, que
aglutina a afectados y familia-

res de personas con esta pato-
logia y que mantiene ademds
una activa comunicacién a tra-

vés de un grupo de una apli-

cacién telefénica, que sirve de
punto de encuentro para com-
partir experiencias e inquietu-
des.
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D'Genes organizd un ameno webinar sobre esclerodermia,
coincidiendo con el Dia Mundial de esta patologia

CUIDADOS, i ENCION DE
(LCERAS DIf LERODERMIA

CLERODERMIA

DS fortioendevis

Clasificacic

Juana Maria Gomez §

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes organizé el 29
de junio un webinar sobre diferentes aspectos de la Esclero-
dermia.

La sesién se inicié con el testimonio de Juana Maria Gémez
Gambin, una persona que convive con esta patologia. Poste-
riormente intervino Beatriz Garcia, vicepresidenta de la Aso-
ciacion Espanola de Esclerodermia.

Después se contd con la intervencién de Clara Giménez Roca,
de la Unidad de Reumatologia del Servicio de Pediatria del
Hospital Sant Joan de Déus de Barcelona, quien hablé sobre
esclerodermia sistémica y localizada juvenil.

La sesién estuvo moderada por el miembro del Grupo de tra-
bajo de D'Genes Esclerodermia Pascual Donate.
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D’Genes participa en la jornada de puertas abiertas al
movimiento asociativo organizada por FEDER en Murcia

Tuvo lugar en la sede de la Asociacion para la Atencién a Personas con Discapacidad

Intelectual de la Region de Murcia (DISMO)

"'

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes participé en
la jornada de puertas abiertas
organizada por la Federacién
Espanola de Enfermedades Ra-
ras (FEDER) y que tuvo lugar en
la sede de la Asociacién para
la Atencién a Personas con
Discapacidad Intelectual de la
Region de Murcia (DISMO), con
el objetivo para dar a conocer
la labor de la organizacién en
la Region de Murcia. El even-
to contdé con la asistencia de
representantes de numerosas
asociaciones de enfermedades
raras de Murcia, incluyendo al-
gunas que no eran miembros
de FEDER, quienes acudieron
para conocer de cerca el traba-
jo que realiza la Federacién.

El presidente de FEDER y D’'Ge-
nes, Juan Carrién, estuvo pre-
sente en la jornada, celebrada
el lunes 5 de junio, y destacé
la importancia de este tipo de
eventos para dar a conocer la
labor que se realiza para me-

jorar la calidad de vida de las
personas que conviven con
enfermedades raras y sus fa-
milias. Durante la jornada, se
presentaron las diferentes ini-
ciativas y proyectos que lleva a
cabo FEDER, asi como las acti-
vidades que realiza en colabo-
racion con las asociaciones de
enfermedades raras de la Re-
gién de Murcia.

Entre otras cuestiones, se pre-
sentd el Plan de Atencién Inte-
gral 2024-2028 y se manifesto
la necesidad de darle continui-
dad al registro autonédmico de
Enfermedades raras. Muchas
entidades manifestaron la ne-
cesidad de promover la inves-
tigacion, por lo que conocer la
labor que se desarrolla desde
Fundacién FEDER y su papel
como impulsora de la investi-
gacion biomédica resulté de
gran interés, especialmente de
cara a incentivar programa de
acceso a diagnésticoy la con-
solidacion la medicina gendmi-

ca.
También se trasladé la impor-
tancia de potenciar la atencion
sanitaria especializada, por lo
que, de manera especifica en
la Regidn, se apuntd que desde
la organizacion se estad actual-
mente trabajando para garan-
tizar el funcionamiento de la
Unidad Regional Coordinadora
Asistencia de Enfermedades
Raras, impulsar la designacion
de nuevos centros y unidades
de referencia (CSUR) en la Re-
gioén, promover un papel mas
activo de estos centros de la
Region de Murcia en las Re-
des Europeas de Referencia
(ERN), y asegurar el acceso en
equidad e igualdad a todos los
medicamentos huérfanos y en
situaciones especiales en esta
comunidad auténoma .

De la misma manera, desde la
organizacion se incidié espe-
cialmente en la necesaria for-
macion de los equipos de va-
loracién de discapacidad, una

vez implementado a nivel na-
cional el baremo, para su apli-
cacion, asi como el trabajo que
se realiza para garantizar los
recursos necesarios para una
educacién plenamente inclu-
siva que dé respuesta a la in-
fancia con enfermedades raras
escolarizados en la Regién de
Murcia.

Ademads, se ofrecio informacién
sobre los servicios que la orga-
nizacién presta a las personas
con enfermedades raras y sus
familias, como el asesoramien-
to juridico y social, la orienta-
cién en temas de accesibilidad,
el apoyo emocional y el acom-
pafiamiento en el proceso de
diagndstico y tratamiento.

La jornada de puertas abier-
tas fue una oportunidad para
acercar a la sociedad murciana
el trabajo que realiza FEDER en
el ambito de las enfermedades
raras y concienciar sobre la im-
portancia de la investigacion
en este campo.
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