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La voz de los 
socios

La Asociación de Enfermedades Raras 
D´Genes celebrará el próximo 19 de junio su 
asamblea general ordinaria de socios. 
Esta cita es importante ya que se trata de la 
asamblea anual de socios, en la que se con-
templará entre otros puntos del orden del día 
la aprobación del presupuesto del presente 
ejercicio, el estado del cierre de cuentas y 
auditoría del ejercicio 2022 y las memorias 
económica y de actividades del pasado año. 
Asimismo, se deberá aprobar el Plan de tra-
bajo del año 2023.
La asamblea es el órgano en el que tienen 
voz y voto los socios de la entidad y en la 
que se abordan asuntos de tanta importan-
cia como el presupuesto o la modificación 
de estatutos.

MAYO de 2023< 

SÍGUENOS

C
O

N
T

E
N

ID
O

S

PORTADA

FORMACIÓN

ASAMBLEA 

DELEGACIONES

VISIBILIDAD

SOLIDARIDAD

SUBVENCIÓN

LYME

EPILEPSIA

AGENDA

COLABORADORES

1

2

3

4

11

12

14

15

16

17

18

www.dgenes.es

A S A M B L E A  G E N E R A LO R D I N A R I A  D E  S O C I O S
A S A M B L E A  G E N E R A LO R D I N A R I A  D E  S O C I O S

19 de junio de 202319 de junio de 2023
D´Genes celebrará su 

asamblea general ordinaria, 
en la que se presentará el 
presupuesto y el plan de 

trabajo de 2023



El V Congreso Nacional de Epilepsia permite escuchar 
a profesionales de diferentes ámbitos para abordar 
aspectos de interés en torno a esta patología
El V Congreso Nacional de 
Epilepsia organizado por la 
Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes y el Ayunta-
miento de Molina de Segura 
congregó a un buen número 
de asistentes que siguieron 
esta acción formativa, que se 
desarrolló de manera virtual.
Entre los asistentes a estas 
jornadas, que se programa-
ron con motivo de la conme-
moración el día 24 del Día 
Nacional de la Epilepsia, ha-
bía profesionales, afectados y 
familiares de éstos, así como 
miembros o representantes 
de asociaciones.
El congreso, celebrado el 12 
de mayo,  contaba también 
con la colaboración de la Fe-
deración Española de Epilep-
sia (Fede), el Servicio Murcia-
no de Salud, la Federación 
Española de Enfermedades 
Raras (Feder), la Escuela de 
Salud de la Región de Murcia, 
la Alianza Iberoamericana de 
Enfermedades Raras (Aliber), 
y el Plan Integral de Enferme-
dades Raras de la Región de 
Murcia.
Esta quinta edición del Con-
greso contó con el respaldo 
mediante la presencia en la 
inauguración, de la presiden-
ta de la Federación Española 
de Epilepsia, Elvira Vacas; y 
el  concejal de Deporte y Sa-
lud de Molina de Segura, Mi-
guel Ángel Cantero García; así 
como el presidente de D´Ge-
nes, Juan Carrión, y el con-
sejero de Salud de la Comu-
nidad Autónoma de Murcia, 
Juan José Pedreño, que a tra-
vés de un vídeo apoyaron esta 
iniciativa.
Durante más de tres horas los 
participantes pudieron escu-
char interesantes ponencias 
sobre aspectos relacionados 
con la epilepsia en diagnós-
tico, tratamientos, terapias 
o educación, en una jornada 
que estuvo moderada por el 
neuropediatra del Hospital 
Clínico Universitario Virgen 
de la Arrixaca de Murcia Sal-
vador Ibáñez Mico.
La primera ponencia corrió a 

cargo del profesor de la Uni-
versidad de ValenciaCarlos 
romá, que habló sobre la epi-
lepsia de Lafora.
La profesora del departa-
mento de Métodos de inves-
tigación y Diagnóstico en 
Educaciómn de la Facultad 
de Educación de la Univer-
sidad de Murcia, María José 
Martínez Segura, se centró en 
aspectos educativos, dando 
claves de atención a niños y 
jóvenes con epilepsia en cen-
tros educativos.

Otra interesante interven-
ción fue la del neuropediatra 
del Instituto del Niño y Ado-
lescente del Hospital Clínico 
San Carlos de Madrid, Adrián 
García Ron, quien centró su 
ponencia sobre el abordaje 
farmacológico de la epilepsia, 
analizando si éste debe ser in-
dividualizado para cada caso.
Por último, la musicoterapeuta 
Laura Tuset Antolín quiso ex-
poner los beneficios de la tera-
pia con música en la epilepsia, 
relatando su experiencia de 

trabajo con personas que con-
viven con esta condición.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer a todos los ponen-
tes su colaboración desinte-
resada, a los numerosos parti-
cipantes su interés por seguir 
esta acción formativa y a Sal-
vador Ibáñez Micó, por ejercer 
un año más como conductor 
y moderador de esta acción 
formativa, así como por sus 
aportaciones para que el pro-
grama fuera un año más com-
pleto y variado.

Formación
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Asamblea
general
ordinaria

D´Genes celebrará su asamblea general 
ordinaria el próximo 19 de junio

Socios

La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes celebra-
rá el próximo 19 de junio su 
Asamblea General Ordinaria. 
Tendrá lugar a las 19.00 ho-
ras en primera convocatoria y 
a las 19:30 en segunda, en el 
Centro Multidisciplinar “Celia 
Carrión Pérez de Tudela”, ubi-
cado en el número 7 de la calle 
San Cristóbal de Totana.

La asamblea se podrá seguir 
presencialmente en el centro 
hasta completar aforo o de 
forma telemática a través de 
un  servicio de videoconferen-
cia de D´Genes.
Tras el primer punto del orden 
del día de aprobación del acta 
anterior, se abordará el infor-
me de auditoría (Cuenta de 
resultados 2022, Balance de 

situación 2022, Memoria eco-
nómica 2022 y Memoria de ac-
tividades 2022)
El tercer y cuarto punto, res-
pectivamente, tratarán el Plan 
de actuación 2023 y el Presu-
puesto para el ejercicio 2023 
de la entidad.
El quinto punto del orden del 
día hace referencia a la actua-
lización de miembros de la 

junta directiva, mientras que 
el sexto abordará la modifica-
ción de los estatutos y el sép-
timo y último punto estará de-
dicado a ruegos y preguntas.
Toda la información de la 
asamblea y documentación de 
interés con respecto a ella se 
podrá consultar en la página 
web de D´Genes en el aparta-
do dedicado a la asamblea.

Se celebrará presencialmente en el Centro “Celia Carrión Pérez de Tudela” y 
también se podrá seguir de manera on line a través de zoom
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Usuarios de distintos centros y delegaciones 
realizan manualidades por el Día de la Madre

Usuarios de diferentes 
centros y delegaciones de 
la Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes rea-
lizaron manualidades con 
motivo del Día de la Ma-
dre, que después sirvieron 

para obsequiar a sus pro-
genitoras.
En la página, algunas imá-
genes de usuarios de las 
delegaciones de Lorca, 
Cartagena, Fuente Álamo 
o Murcia.

Delegaciones
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D´Genes Cebras Canarias celebra una 
amena jornada de convivencia en Telde

Canarias

El buen ambiente presidió la convivencia organizada por la 
delegación de la Asociación de Enfermedades Raras en Cana-
rias, D´Genes Cebras Canarias, que tuvo lugar recientemente 
en el área recreativa de Los Granadillos del municipio de Te-
ror (Gran Canaria).
La jornada posibilitó que familias con patologías poco fre-
cuentes o sin diagnosticar se conocieran y disfrutaran juntos 
de una jornada lúdica y festiva, compartiendo experiencias y 
pasando un buen rato de asueto y diversión.

Familias que conviven con enfermedades raras o sin diagnosticar se reunieron 
en una zona al aire libre donde pasaron un agradable día
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D´Genes se reúne con el equipo de Orientación 
Educativa y Psicopedagógica de Villarobledo

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha 
mantenido una reunión 
con el Equipo de Orienta-
ción Educativa y Psicope-
dagógica del municipio al-
baceteño de Villarrobledo.
Durante la sesión, celebra-
da de manera virtual, el 
responsable de Educación 
de la asociación, Pedro Tu-
dela, ha informado de las 
actividades y recursos de 
D´Genes, especialmente el 
Servicio de Información y 
Orientación en enferme-
dades raras, la formación 
a familias y docentes y las 
campañas de sensibiliza-
ción que se llevan a cabo 
con el fin de acercar a la 
sociedad la realidad de las 

personas que conviven 
con patologías poco fre-
cuentes y sin diagnóstico. 
La charla había surgido a 
iniciativa del propio equi-
po de Orientación, que se 
puso en contacto con la 
asociación D´Genes para 
manifestarle su interés en 
conocer el trabajo de la 
entidad y los recursos que 
presta para mejorar la ca-
lidad de vida de afectados 
y famias.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer el interés mos-
trado, así como su dispo-
sición para recibir infor-
mación, lo que muestra la 
sensibilidad hacia las per-
sonas con enfermedades 
raras. 

Albacete



El musical Grease puesto en escena por el Grupo 
de Teatro de Artes Escénicas del IES Ben Arabi de 
Cartagena recauda 1.105 euros para D´Genes

El Grupo de Teatro de Artes Escénicas 
del IES Ben Arabi de Cartagena puso 
en escena “Grease El Musical” el 24 de 
mayo en el Nuevo Teatro Circo de Car-
tagena, una representación que fue  a 
beneficio de la Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes.
La actividad permitió recaudar un total 
de 1.105 euros para D´Genes, que se 
destinarán al mantenimiento de la car-
tera de servicios que la entidad presta 
para mejorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven con en-
fermedades raras y sin diagnóstico.
Un buen número de personas, entre 
ellas familias de usuarios y socios de 
D´Genes, asistieron a la representación 
y pudieron disfrutar con el buen hacer 
sobre el escenario de los jóvenes ac-
tores. Entre ellos, la vicepresidenta de 
D´Genes María Ángeles Díaz Lozano, 
quien recibió en nombre de la asocia-
ción la aportación solidaria.
La dirección del musical corrió a cargo 
de Carmen Izquierdo Plazas, mientras 
que la escenografía fue de Yolanda Oli-

va Caro y alumnos de Artes Plásticas.
D´Genes quiere agradecer a los colabo-
radores de esta actividad, Concejalía de 
Cultura del Ayuntamiento de Cartage-

na, Nuevo Teatro Circo y el IES Ben Ara-
bi, por su solidaridad. Y sobre todo y de 
manera especial, a los alumnos de Ar-
tes Escénicas de 1º de Bachillerato del 

IES Ben Arabi, así como a sus profeso-
res, por su gran actuación y por pensar 
en D´Genes para que esta acción cultu-
ral tuviera un fin solidario.

Cartagena
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D´Genes llevará a cabo en Totana un Programa de ocio 
inclusivo los viernes por la tarde y sábados por la mañana

Totana

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes va a 
poner en marcha en Totana 
un Programa de Ocio inclu-
sivo que incluirá actividades 
y salidas los viernes por la 
tardes y sábados por la ma-
ñana.
El programa está dirigido 
a jóvenes de entre 12 y 30 
años y se desarrollará por 
parte de la asociación gra-
cias a una subvención con-
cedida por la Concejalía de 
Juventud del Ayuntamiento 
de Totana.

Los jóvenes interesados en 
participar pueden ponerse 
en contacto con D´Genes 
llamando al teléfono 69614 
17 08 o bien escribiendo al 
correo electrónico coordi-
nacion@dgenes.es.
Desde D´Genes se anima a 
participar en este Programa 
de Ocio inclusivo a jóvenes 
con ganas de pasarlo bien y 
ampliar su círculo de amigos.

Destinado a 
jóvenes de entre 
12 y 30 años de 
edad con ganas 

de pasarlo bien y 
ampliar su grupo 

de amigos

Los interesados 
pueden llamar al 

696 14 17 08
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Totana

D´Genes lleva a 
cabo en Totana 
una nueva sesión 
grupal con la 
terapeuta canina 
Luna
Un grupo de niños y jóvenes asistieron 
el pasado fin de semana a una nueva se-
sión de terapia canina grupal en el Centro 
Multidisciplinar “Celia Carrión Pérez de 
Tudela” de Totana.
Por espacio de unas dos horas, los partici-
pantes pudieron participar en esta sesión, 
dirigida a niños y jóvenes con enfermeda-
des raras, sin diagnóstico y discapacidad 
en la que realizaron distintas dinámicas e 
interactuaron con Luna, la perra de raza 
Australian Cobberdog de tamaño media-
no y color rojo que ejerce como terapeu-
ta canina en la asociación y que llegó a la 
misma gracias al apoyo y la colaboración 
de la Federación Española de Enfermeda-
des Raras (FEDER) y Dogking,y que toma 
parte en las sesiones de manera activa.
La sesión estuvo dirigida por la técnico 
María José Barba, quien contó con el apo-
yo de otros profesionales y voluntarios 
de la asociación, que también asistieron 
a este taller grupal.
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La consejera de Política Social de la Región de 
Murcia visitó la delegación de D´Genes en Mazarrón

Mazarrón

La consejera de Política Social, Fa-
milias e Igualdad, Conchita Ruiz 
Caballero, visitó a mediados de 
mayo la delegación de la Asocia-
ción de Enfermedades Raras D´-
Genes en Mazarrón, para conocer 
necesidades de la entidad y del 
colectivo de familias y personas 
que conviven con patologías poco 

frecuentes y sin diagnóstico.
Durante la visita pudo conversar 
con profesionales de D´Genes de 
dicha delegación, así como con 
la vicepresidenta de D´Genes Car-
men Moreno. Además, a la visita 
también asistió la entonces candi-
data del PP a la Alcaldía de Maza-
rrón, Alicia Jiménez.

Para conocer necesidades de la entidad y del colectivo de personas con enfermedades 
raras y sin diagnótico

Profesionales de D´Genes y la 
vicepresidenta de D´Genes Carmen Moreno 

le explicaron los servicios que se prestan
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D´Genes aborda el papel del paciente en el simposio 
sobre Innovación celebrado en el marco del X Congreso 
de la Sociedad Valenciana de Farmacia Hospitalaria

Visibilidad

La Asociación de Enfermeda-
des Raras ha participado en el 
X Congreso de la Sociedad Va-
lenciana de Farmacia Hospita-
laria (SVFH) celebrado en Cas-
tellón bajo el lema “Ilusiónate, 
imagínate, únete”.
En el marco de este congreso 
se desarrollaron varios simpo-
sios, en uno de los cuales, que 
tuvo lugar el 11 de mayo bajo 

el título “¿Qué es innovación? 
¿Por qué seguimos haciendo 
lo mismo?”, y estaba promo-
cionado por Alexion, participó 
el director de D´Genes, Miguel 
Ángel Ruiz Carabias. Su inter-
vención giró en torno al papel 
del paciente y propuestas en 
materia de innovación para in-
corporar a los afectados y aso-
ciaciones al proceso de toma 

de decisiones.
La mesa estuvo moderada por 
el director del Área Clínica del 
Medicamento y Jefe de Servi-
cio de Farmacia Hospitalaria en 
el Hospital de la Fe de Valencia, 
José Luis Poveda Andrés.  Ade-
más, en la misma también par-
ticiparon el director de Inno-
vación del Consorcio Sanitario 
de Salud de Cataluña, Antoni 

Gilabert Perramon, y la jefa del 
Servicio de Farmacia del Hos-
pital Dr. Peset de Valencia, Mó-
nica Climente Martí.
Desde D´Genes se quiere agra-
decer a Alexion por patrocinar 
dicho simposio y a la organi-
zación por contar con la aso-
ciación y permitir exponer la 
visión y necesidades del pa-
ciente.

El director de la asociación participó con una intervención que giró en torno al 
papel del paciente y propuestas en materia de innovación para incorporar a los 

afectados y asociaciones al proceso de toma de decisiones



El C.P.B. Harimaguada de 
Telde ha organizado un 
Torneo solidario de petanca 
a beneficio de D´Genes

El Club de Petanca y Bola Ca-
naria Harimaguada ha orga-
nizado un Torneo solidario 
de petanca a beneficio de la 
Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes y la Aso-
ciación Nacional Síndromes 
Ehlers Danlos e Hiperlaxitud 
(ANSEDH).
El torneo tendrá lugar los 
días 10 y 11 de junio en el 
Club La Pardilla del munici-
pio palmense de Telde. Será 
un torneo de tripletas, que 
pueden ser mixtas, mediante 

el sistema suizo. El precio de 
la inscripción es de 15 euros 
por equipo y habrá premio 
para los seis primeros clasifi-
cados.
El plazo de inscripción estará 
abierto hasta el 8 de junio. 
Para más información e ins-
cripciones se puede llamar al 
teléfono 658 752 987.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer a los organizado-
res y colaboradores de este 
torneo por haber organizado 
esta iniciativa.

Solidaridad

El campo municipal “Juan 
Cayuela” de Totana acogerá el 
próximo 18 de junio el I Torneo 
Solidario Fútbol Base

El campo municipal “Juan Ca-
yuela” de Totana acogerá el 18 
de junio el I Torneo Solidario 
Fútbol Base dirigido a alum-
nos de centros educativos de 
Totana.
Podrán participar alumnos de 
las cateforías prebenjamín, 
benjamín y alevín.
El torneo está organizado por 
la Peña Barcelonista de Totana 
y la Escuela y la Asociación de-
portiva Santa Eulalia y cuenta 

con la colaboración del Club 
Olímpico de Totana y distintas 
empresas del municipio.
Desde D´Genes se anima a 
participar en esta actividad 
deportiva, que además de 
para fomentar el deporte, 
servirá para recaudar fondos 
para la Asociación de Enfer-
medades Raras D´Genes y la 
Asociación Internacional de 
Familiares y Afectados de Li-
podistrofias.

Tendrá lugar los días 10 y 11 de junio 
en el Club La Pardilla del municipio 

palmense

Dirigido a alumnos de centros 
educativos de este municipio
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El escritor Yéremi Moya Alarcón donará a D´Genes el 50% 
de las ventas de su último libro, “Tan solo recuérdame”

Literatura y solidaridad se 
unen de la mano de Yéremi 
Moya Alarcón, un joven escri-
tor que ha querido que parte 
de la recaudación de la venta 
de su libro “Tan solo recuér-
dame”, sea a beneficio de la 
Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes.
Para materializar esta cola-
boración, D´Genes y Yéremi 

Moya han suscrito un conve-
nio en el que se recoge que el 
autor donará a la asociación 
el cincuenta por ciento del 
dinero que se recaude con 
la venta de “Tan solo recuér-
dame”, para colaborar con el 
mantenimiento de la cartera 
de servicios que la entidad 
presta para mejorar la calidad 
de vida de personas y familias 

que conviven con enferme-
dades raras y sin diagnóstico. 
El autor donará el 50% de la 
venta de cada ejemplar, ya 
sea de tapa blanda, tapa dura 
o e-book.
El libro, que cuenta la historia 
de dos jóvenes, cuyos des-
tinos se unen y juntos reali-
zarán un crucero por el Me-
diterráneo durante 18 días, 

llevará al lector a preguntarse 
si es posible que dos perso-
nas puedan enamorarse a pri-
mera vista o si dos personas 
totalmente opuestas pueden 
sentir lo mismo.
“Tan solo recuérdame” es una 
historia emotiva con altas 
dosis de humor, sarcasmo y 
amor, que se puede adquirir 
en Amazon.

Solidaridad
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D´Genes suscribe un convenio de colaboración con 
el Ayuntamiento de Totana, dotado con 3.000 euros

Subvención

El Ayuntamiento de Totana 
ha suscrito convenios de co-
laboración con un total de 
16 asociaciones del ámbito 
social, entre ellas la Asocia-
ción de Enfermedades Raras 
D´Genes, que operan con los 
colectivos más necesitados 
y vulnerables del municipio, 
cuyo importe total asciende a 
los 72.000 euros.
El alcalde, Pedro José Sán-
chez, y el concejal de Bien-
estar Social y Dependencia, 
Javier Baños, procedieron, 
junto con el secretario gene-
ral, Manuel Merlos, a la firma 
de los acuerdos para la reali-
zación de acciones de interés 
social. Al acto de la firma del 
convenio asistió la vicepresi-
denta de D´Genes Lina López 
Poveda.

La pretensión es que estas 
ayudas económicas contribu-
yan a colaborar en la presta-
ción de los diferentes progra-
mas y actividades que cada 
una de las asociaciones vie-
nen realizando en sus ámbi-
tos de actuación general en 
la sociedad totanera, procu-
rando llegar a espacios donde 
la Administración no alcanza 
por diferentes motivos. En el 
caso de D´Genes recibirá un 
total de 3.000 euros, que se 
destinarán al mantenimiento 
de la cartera de servicios que 
la asociación, que en Totana 
cuenta con el Centro Multi-
disciplinar “Celia Carrión Pé-
rez de Tudela”, presta para 
mejorar la calidad de vida de 
personas y familias que convi-
ven con patologías poco fre-

cuentes y sin diagnóstico.
Este año son 16 las asociacio-
nes beneficiarias de esta con-
vocatoria extraordinaria para 

impulsar la colaboración con 
el tejido asociativo de Totana, 
dentro de presupuesto pro-
rrogado del 2022.

Han sido un total de 16 asociaciones del 
municipio las que han sido benebiciarias 

en esta convocatoria extraordinaria 
para impulsar la colaboración con el 

tejido asociativo dentro del presupuesto 
prorrogado de 2022

Esta aportación económica se destinará al mantenimiento de la cartera de servicios que 
la asociación presta para mejorar la calidad de vida de personas y familias que conviven 

con enfermedades raras y sin diagnóstico
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D´Genes, coincidiendo con el Día Internacion-
al de la Lucha contra la Enfermedad de Lyme, 
mostró su respaldo a las personas que conviven 
con esta patología

El 17 de mayo, se conmemo-
raba el Día Internacional de la 
Lucha contra la Enfermedad 
de Lyme y desde la Asociación 
de Enfermedades Raras D´-
Genes se quiso mostrar todo 
su apoyo a las personas que 
conviven con la situación de 

no poder ponerle nombre a la 
enfermedad que padecen.
Desde D´Genes se quiso, coin-
cidiendo esa jornada con la 
conmemoración de esta jor-
nada, manifestar públicamen-
te todo el respaldo a las per-
sonas y familias que conviven 

con Lyme. Desde D´Genes 
se quiere poner el foco en la 
importancia del diagnóstico, 
tratamiento y atención a los 
afectados.
D´Genes cuenta con un gru-
po de trabajo D´Genes Lyme, 
que aglutina a afectados y fa-

miliares de personas con esta 
patología y que mantiene 
además una activa comunica-
ción a través de un grupo de 
una aplicación telefónica, que 
sirve de punto de encuentro 
para compartir experiencias e 
inquietudes.

Lyme

La entidad puso el foco en la importancia y necesidad de la prevencion, el diagnóstico 
certero y el tratamiento adecuado
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D´Genes mostró su apoyo a todas las personas y familias que 
conviven con epilepsia en el Día Nacional de esta patología

Epilepsia

El 24 de mayo, se conmemoraba el 
Día Nacional de la Epilepsia y desde 
la Asociación de Enfermedades Raras 
D´Genes y su grupo D´Genes Epilep-
sia quisieron mostrar todo su apoyo a 
las personas y familias que conviven 
con esta patología.
En esta jornada, D´Genes quiso su-
marse a dar visibilidad a la epilepsia 
y mostrar su respaldo a todas las per-
sonas con epilepsia, así como insistir 
en la importancia de un diagnóstico 
preciso.
Además, D´Genes quiso sumarse a 
la campaña promovida desde la Fe-
deración Española de Enfermedades 
Raras (FEDE) junto con otras entida-
des como la Fundación Atlético de 
Madrid, bajo el lema “En el partido 
de la epilepsia. #Estás convocado” y 
desde la entidad se subieron fotos a 
redes sociales con la bufanda repre-
sentativa de la iniciativa.

Además, desde D´Genes se apoyó la campaña promovida desde FEDE bajo el lema 
“En el partido de la epilepsia #Estás convocado”
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D´Genes participará el próximo 14 de junio en una 
Jornada de Farmacia Hospitalaria y Enfermedades Raras

La Asociación de En-
fermedades Raras D´-
Genes tomará parte el 
próximo día 14 de ju-
nio en una Jornada de 
Farmacia Hospitalaria y 
Enfermedades Raras en 
Murcia y Alicante orga-
nizada por la Sociedad 
Murciana de Farmacia 
Hospitalaria (SOMU-
FARH). La jornada ten-
drá lugar en Elche y 
cuenta con la colabo-
ración de la Sociedad 
Valenciana de Farmacia 
Hospitalaria (SVFH) y 
Alexion.
El director de D´Genes , 
Miguel Ángel Ruiz Cara-
bias, intervendrá como 
ponente en la Mesa de 
Resultados en salud 
que lleva por título “En 
qué hemos avanzado y 
con qué contamos? y 
que estará moderada 
por el jefe de Servicio 
de Farmacia del Hospi-
tal General Universita-
rio de Elche, Andrés Na-
varro Ruiz. El director 
de D´Genes disertará 
sobre el valor del pa-
ciente en resultados en 
salud, en una mesa en la 
que también está pre-
vista la participación 
de Ana Aranda, del Ser-
vicio de Gestión Farma-
céutica de la Dirección 
General de Asistencia 
Sanitaria de la Región 
de Murcia, que habla-
rá sobre cómo traducir 
el valor de los medica-
mentos huérfanos en 
resultados de salud a 
nivel de las comunida-
des autónomas y herra-
mientas disponibles en 
enfermedades raras.

Agenda

El director de la asociación intervendrá como ponente en una mesa de resultados en 
salud que lleva por título “En qué hemos avanzado y con qué contamos”
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