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-El 6 de octubre sera el

‘' Todos a una trabajando para
8 organizar el XI Congreso
o Internacional de ER

- El 31 de octubre se ha
organizado el IIT Worker
Meeting en ER en Murcia.

Los dias 16 y 17 de noviembre tendra lugar una nueva
: edicion de esta cita que organiza D "Genes y que este
SIGUENOS afio contara con mas de una treintena de ponentes

o | que daran a conocer su experiencia, explicaran
'I ’ l@l avances en enfermedades raras, actualizaciones

diagndsticas o novedades en tratamientos
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16 Y 17 DE NOVIEMBRE 2018, UCAM
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OTICIAS | XI CONGRESO INTERNACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

. Los proximos 16 y 17 de noviembre la Universidad Catélica San Antonio volverd a ser el

3 ORMACION escenario de un nuevo Congreso Internacional de Enfermedades raras organizado por

D’ Genes. Este afio se cumplirdn ya once ediciones, una cifra que da cuenta de cémo este

foro se ha convertido en un referente a la hora de hablar de patologias poco frecuen-

tes.
4 OLIDARIDAD Desde hace ya meses, desde D’ Genes se trabaja de manera intensa para la organizacién

de este evento, en el que participardn mds de una treintena de ponentes.

Tal y como destaca el presidente de D’ Genes, Juan Carrion, “en esta edicion hablamos de
5 OLIDARIDAD 'Cuidar antes que curar” puesto que la investigacion y el conocimiento es lento, y las per-

sonas necesitan nuestro apoyo diario entendemos que el cuidado debe estar por delante

de la ansiada curacién”.

La formacién que ofrecemos en patologias poco frecuentes a través de nuestro evento,
6 GENDA estd consolidada a nhivel internacional. Organizado por D'Genes con la colaboracion de AE-

LIP y la Delegacion de FEDER Murcia, constituye todo un reto educativo, divulgativo y de

promocidn a favor de las patologias de baja frecuencia.

En esta XTI edicion, contamos con créditos de Formacién continuada por la Consejeria de
7 CCESIBILIDAD Salud de la Regién de Murcia, y con el interés cientifico sanitario del mismo, como afios

anteriores.

En definitiva, un Congreso en el que se congregan profesionales del presente pero también
8 ATROCINADORES  del futuro, dado el importante nimero de estudiantes que lo siguen, un aspecto clave.

Desde D’ Genes les animamos a que se inscriban, participen y formen parte de este even-
et To. No se arrepentirdn.
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NUEVA TEMPORADA

Arranca un nuevo curso en los centros y delegaciones
con que D'Genes cuenta en la Region de Murcia

El nuevo curso arrancé para la Asociacion
de Enfermedades Raras D’ Genes después
de las vacaciones de verano.
Por el momento, el nimero de usuarios que
estdnasistiendo se acercaal centenar, dis-
tribuidos en los centros multidisciplinares
"Celia Carion Pérez de Tudela" en Tota-
nay “Pilar Bernal Giménez" en Murcia, asi
como en las diferentes delegaciones con
que cuenta D’ Genes en diferentes munici-
Eios de la Region.

| nimero de sesiones que van a recibir
estos usuarios semanalmente, en funcion
de las diferentes necesidades de cada
uno, es una media de tres.
Este nuevo curso 2018-2019 D’ Genes
ofrece una amplia cartera de servicios de
atencion directa, entre los que figuran
atencién social, informacién y orientacion,
fisioterapia, hidroterapia, logopedia, es-
timulacidn cognitiva, reflexologia, estimu-
lacién multisensorial, orientacién laboral,
asesoramiento juridico, atencién psicolé-
gica, respiro familiar, cuidados paliativos
y atencién domiciliaria.

D’ Genes celebro una

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D'Genes
celebré el pasado 25 de
septiembre una asam-
blea general extraordi-
naria, en la que, entre
otros asuntos, se apro-
bé la inclusién en los
estatutos de la entidad
de nuevos fines, en-
tre ellos los de realizar
programas de atencién
a violencia de genero
y de atencién a la mu-
jer, poder realizar pro-
yectos de cooperacion
al desarrollo con otros
paises debido a su pre-
sencia en la Alianza Ibe-
roamericana de Enfer-
medades Raras, poder
trabajar en el campo de
las necesidades educa-
tivas especiales o poder
realizar proyectos con
poblacién en riesgo de
exclusién social.

Asimismo, se dio cuen-

ta de las actuaciones
que se estaban llevan-
do a cabo para conse-
guir la acreditacién que
concede la Fundacion
Lealtad.

En el turno de ruegos y
preguntas, entre otras
cuestiones, se plantea-
ron las préximas acti-
vidades que estd orga-
nizando la asociacion,
como el Il Corte Solida-
rio de Jamoén, que va a
tener lugar el préximo
6 de octubre.
Asimismo, se infor-
moé de que ya estaba
abierto el plazo de ins-
cripcion para el Xl Con-
greso Internacional de
Enfermedades Raras
que D’Genes organiza
los préximos 16y 17 de
noviembre y se recordé
la importancia de par-
ticipar en esta accién
formativa.
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FORMACION

Asociacién de
Enfermedades Raras
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Los dias 16 y 17 de noviembre se celebrarg el
XI Congreso Internacional de Enfermedades Raras
en Murcia, organizado por D’ Genes

Tendra lugar en la Universidad Catoélica San Antonio de Murcia

Los préoximos dias 16
y 17 de noviembre
Murcia volverd a ser
referente en las pato-
logias poco frecuentes.
Esos dias, organizado
por la Asociacion de
Enfermedades Raras
D’Genes y la Universi-
dad Catélica San Anto-
nio de Murcia (UCAM),
se celebrara el XI Con-
greso Internacional de
Enfermedades  Raras.
Ademas, cuenta con la
colaboracién de la Aso-
ciacion Internacional
de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias
(AELIP), ALIBER y la de-
legacién en Murcia de
la Federacién Espanola
de Enfermedades Raras
(FEDER).

Este evento, en cuya
organizacién se trabaja
ya desde hace meses,
congrega cada afno a
cientos de personas,
entre investigadores,
afectados y familiares,
representantes de aso-
ciaciones y profesiona-
les de la sanidad o el
trabajo social.

Esta nueva ediciéon ten-
drd lugar por cuarto
ano consecutivo en la
Universidad  Catdlica
San Antonio de Murcia,
con la intervencion de
una treintena de po-
nentes que abordardn
aspectos relativos a
patologias poco fre-
cuentes desde dife-
rentes enfoques, dado
que habra mesas sobre
buenas practicas desde
la Administracién en
enfermedades raras, in-
vestigacion, tratamien-
tos, responsabilidad
social corporativa, ac-
tualizaciones diagnds-
ticas...

El presidente de
D Genes, Juan Carrion,
destaca que “en esta

se habla de

"

edicién
‘Cuidar antes que curar
puesto quelainvestiga-
ciéon y el conocimiento
es lento, y las perso-
nas necesitan nuestro
apoyo diario y enten-
demos que el cuidado
debe estar por delante
de la ansiada curacion.
En este camino a la cu-
racion y del cuidado
diario, el conocimiento
debe ser la herramien-
ta que se transforme en
la clave principal para
entender, implementar
y mejorar las buenas
practicas, protocolos,
tratamientos y actua-
ciones”.

Sin embargo, Carrién
destaca que “no pode-
mos olvidar ni descui-
dar la importancia de
los registros y unida-
des de referencia espe-
cializadas, la necesidad
de continuar educando
en el respeto en nues-
tras aulas y sociedad,
la equidad en el acce-
so a tratamientos y en
la mejora de los proce-
sos diagndsticos tem-
pranos. No podemos
olvidar la igualdad vy
adecuacion laboral, asi
como la lucha para de-
sarrollar planes estra-
tégicos sanitarios para
intervenciones equita-
tivas en cualquier lugar
del mundo”.

El Congreso contara
ademas con otros even-
tos satélites como el VI
Simposium Internacio-
nal de Lipodistrofias.
En definitiva, D'Genes
trabaja como cada ano
desde hace once, con
la ilusion de organizar
un completo e intere-
sante programa que
sea seguido presencial-
mente por numerosas
personas pero también
via on line.

"Antes de
gue me

curen,
qguiero que
me cuiden”

XI CONGRESO INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS

16-17 DE NOVIEMBRE DE 2018

N\ UNIVERSIDAD CATOLICA
: DE MURCIA

El comité organizador estd trabajando desde hace
meses para conformar un completo programa de
ponencias y talleres
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La accion solidaria enmarcada en las Jornadas Solidarias de

Acercamiento a cuerpos de sequridad y emergencias en
Alcantarilla permitio recoger gran cantidad de juguetes

Gran acogida de la inicia-
tiva solidaria que permi-
tidé recoger juguetes des-
tinados a la Asociacién
de Enfermedades Raras
D’Genes, y que se llevd a
cabo en el marco de las
Jornadas Solidarias de
Acercamiento organiza-
das por la Asociacién Uni-
dad Familiar de la Guardia
Civil y el Ayuntamiento de
Alcantarilla.

Estas jornadas se celebra-
ron durante el fin de se-
mana del 15y 16 de sep-
tiembre en el recinto ferial
Entre Vias de Alcantarillay
contaron con exposicion
de medios y exhibiciones
de los distintos cuerpos
de seguridad del Estado,
Fuerzas Armadas y Emer-
gencias.

Los asistentes que quisie-
ron donaron a la entrada

del recinto juguetes de
estimulaciéon y didacti-
cos, como puzzles, etc...,
que se han destinado a
D’Genes, para el uso por
parte de los niflos que
acuden a los diferen-
tes centros con que ésta
cuenta.

Durante los dias que dura-
ron estas jornadas, fueron
muchas las personas que
pasaron por el stand habi-
litado por D'Genes y con-
tribuyeron con la donacié
de juguetes.

D’Genes quiere agradecer
a la organizaciéon de es-
tas Jornadas Solidarias de
Acercamiento el que hu-
biera pensado en la aso-
ciacion como destinataria
de esta accion solidaria, asi
como a todas las personas
que contribuyeron con su
aportacién de juguetes.
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a Ruta de Senderismo Solidario del Rio Chicamo a beneficio de D' Genes y AELIP se suspendio

por la lluvia, aunque numerosas personas que habian asistido posibilitaron un gran ambiente

La Ruta de Senderismo So-
lidario del Rio Chicamo pre-
vista para el 8 de septiembre,
a beneficio de la Asociacion
de Enfermedades Raras
D’Genes y la Asociacién de
Familiares y Afectados de
Lipodistrofias, AELIP, se tuvo
gue suspender por la fuerte
lluvia pero la gente no fallé a
la cita y se disfruté de un gran
ambiente de solidaridad en
el Pabellén de deportes de
Macisvenda. Esta ruta era
una de las primeras activida-
des enmarcada en la X Troba-
da de Penas Barcelonistas de
la Regién, que ese fin de se-
mana se desarrollaba en esta
pedania de Abanilla.

El presidente de D’Genes
y vicepresidente de AELIP,
Juan Carrion Tudela, agrade-
Ci6 al presidente de la Pena

- 1

Barcelonista de Macisvenda,
José Vicente Lozano, y a los
de las penas de Pinoso, Tota-
nay Roldan, su participacion,
asi como a todas las perso-
nas de diferentes puntos de

la Regién que han asistido.

Las fuertes lluvias impidie-
ron la ruta prevista para ese
dia pero el dnimo y la ilusiéon
de las personas que habian
asistido posibilité disfrutar

gggggg

de un gran ambiente y buen
almuerzo y permitié inmor-
talizar el momento con foto-
grafias de apoyo a D'Genes
y el Sindrome X Frégil y a las
lipodistrofias.

Al dia siguiente se celebr6 el
dia principal de la Trobada
donde en la comida gala tu-
vieron lugar rifas solidarias a
beneficio de D'Genes y AE-
LIP.
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Deporte solidawio-

Mas de un centenar de
personas toman parte en
la | Marcha Solidaria por
el barrio cartagenero de
Los Dolores, a beneficio

de D'Genes

Méas de 120 personas
participaron en la ma-
fana del domingo 2 de
septiembre en la | Mar-
cha Solidaria en el ba-
rrio cartagenero de Los
Dolores, a beneficio de
D’Genes.

Mayores y pequenos y
hasta algun animal de
compania tomaron par-
te en esta marcha, de 5
kilbmetros, cuya salida 'y
llegada estuvo en el re-
cinto ferial del barrio de
Los Dolores.

La actividad conté tam-
bién conlacolaboracién
de UCAM Cartagena, Vi-
nos y bebidas Bernal,
Hero, Centro Médico
Virgen de la Caridad,
Aquadeus y la Asocia-
cion de Vecinos de Los
Dolores.

D’Genes quiere dar las
gracias atodaslas perso-
nas que partiiciparon en
esta actividad que unié
deporte y solidaridad y
por supuesto a todas las
entidades y empresas
que colaboraron en su
organizacién. El dinero
recaudado se destinara
al mantenimiento de la
cartera de servicios que
D’ Genes presta parame-
jorar la calidad de vida
de personas que convi-
ven con patologias poco
frecuentes.

Asimismo, la asociacion
pone énfasis en que
este tipo de iniciativas
sirven también para dar
visibilidad a la labor que
realiza D’Genes, cuyo
logo ha encabezado la
marcha.

-d'genes

La Asociacion de Enfermedades
Raras y el Centro Universitario
ISEN de Cartagena han orga-
nizado una Escuela de practica
educativa sobre Inclusiéon edu-
cativa en las enfermedades ra-
ras que tendra lugar el préximo
10 de octubre de 16:00 a 20:30
horas, coincidiendo con la con-
memoracion del Dia Europeo
del Sindrome X Fragil.

La inscripcion tiene un coste de
5 euros, sin bien para los alum-
nos del ISEN y UM sera gratuita.
Los asistentes a esta jornada,
que tendra lugar en las depen-

dencias del ISEN en la calle Me-
néndez Pelayo de Cartagena,
recibiran certificacién acadé-
mica.

La jornada sera impartida por
el director de D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias; el presi-
dente de la Federacion Espa-
fola de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrién Tudela;
la psicéloga de D’Genes espe-
cialista en X Fragil, Encarna Ba-
noén; y la secretaria del Colegio
de Trabajadores Sociales de la
Regiéon de Murcia, Angeles Ca-
rrion.

lr.
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El 10 de octubre, coincidiendo con el Dia Europeo del Sindrome X Fragil,
tendra lugar una jornada sobre inclusion educativa en enfermedades raras

Organizada por D "Genes y el Centro Universitario
ISEN de Cartagena

pd’g enes I

ESCUELA DE PRACTICA
EDUCATIVA

IRE DE 2013
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El 3 de octubre se retoman las
sesiones del Grupo de ayuda
mutua para personas que
conviven con enfermedades
raras, en el Centro 'Pilar Bernal
Giménez"

Ya hay fecha definitiva para que se re-
tomen en el Centro Multidisciplinar de
Atencion integral a personas y familias
con Sindrome X Fragil y otras enferme-
dades raras “Pilar Bernal Giménez’, las
sesiones del Grupo de ayuda mutua para
personas que conviven con patologias
poco frecuentes. La préxima sesion sera
el proximo 3 de octubre a las 17:00 ho-
ras.

Esta iniciativa, impulsada por la Asocia-
cién de Enfermedades Raras D’Genes
cuenta con el apoyo de la delegacion
en Murcia de la Federacion Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER), que aporta
precisamente el psicélogo que atiende
estos grupos.

Esta iniciativa pretende crear un espacio
en el que los participantes puedan en-
contrar y compartir estrategias comunes
para superar los obstaculos y dificulta-
des del dia a dia. Con este grupo se per-
sigue mejorar el bienestar psicolégico
de los participantes, y brindar un punto
de encuentro y espacio comun donde
compartir informacién y estrategias para
afrontar con una actitud positiva los retos
alos que deben hacer frente.

El proximo 6 de octubre tendra lugar en
Totana el IT Corte Solidario de Jamon a
beneficio de D’ Genes y AELIP

El préximo 6 de octubre, los amantes del
buen jamén tienen una cita en la plaza
de la Constitucién de Totana, donde va
a tener el Il Corte Solidario de Jamén a
beneficio de la Asociacién de Enferme-
dades Raras D'Genes y la Asociacion In-
ternacional de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias (AELIP).

Este evento tendra lugar organizado por
ambas entidades y con la colaboracién
del Ayuntamiento de Totana y varias
firmas y empresas: Elpozo, Bodegas Lu-
z6n, Aquadeus, Jamoneros profesionales
BUARFE, Heineken y Panaderia De Paso.
Desde las 11:00 horas y hasta fin de exis-
tencias, los asistentes podran degustar
un plato de jamon y bebida por el precio
de 3 euros, de manera que a la vez que
disfrutan de un suculento aperitivo, co-
laboran con las asociaciones D'Genes y
AELIP, a las que se destinara el dinero que
serecaude.

Tanto D'Genes como AELIP quieren ani-
mar a vecinos y visitantes a que se acer-
quen el préximo 6 de octubre y disfruten
de un plato de jamén a la vez que apoyan
con su participacién el mantenimiento
de la cartera de servicios que ambas aso-
ciaciones prestan para mejorar la calidad
de vida de personas que conviven con
patologias poco frecuentes.

BENCjI'EES
Sdabado 6 octubre 2018

Plaza de la Constitucién - Totana

SOLIDARI@S X LOS PELOS
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TOTANA/21 DE OCTUBRE DE 2018
PLAZA DE LA BALSA VIEJA
A BENEFICIO DE D' GENES Y AELIP
jPonte guap@ por ana huena causal
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El proximo 31 de octubre tendrd lugar el IIT WorkER Meeting “Tnvestigacion

en Enfermedades Raras" en el Colegio de Farmaceuticos de Murcia

El Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Re-
gién de Murcia acogera el préximo 31 de oc-
tubre el lll WorkER Meeting “Investigacion en
Enfermedades raras’, organizado por la aso-
ciacion D'Genes y que cuenta con la colabo-
racion del ente colegial, FEDER, la Consejeria
de Sanidad y Janssen.

Durante la jornada, el director nacional de
RRII de Janssen, Ramén Frexes, hablara sobre
“La humanizacién en la industria farmacéuti-
ca: Hacia un modelo Afectivo Efectivo en ER’,
mientras que la genetista del hospital Univer-
sitario Virgen de la Arrixaca, Encarna Guillén,
presentara avances en la investigacion en en-
fermedades raras.

El enfermero del 061 y decano de Podologia
de la UCAM, Manuel Pardo, centrard su inter-
vencion en la humanizacién en los servicios
de urgencia, y la decana de Medicina de la
universidad de Murcia, Carmen Robles Mo-
reno, hara lo propio sobre humanizaciéon en
la Universidad. “La humanizacién en la Ad-
ministracién: La experiencia de la lactancia
materna’, sera el tema de la exposicién del
pediatra Manuel Alcaraz, mientras que el jefe
de servicio de Oncohematologia del Hospital

Investigacion en Enfermedades Raras

I1I WorkER Meeting

31de octubre de 2018
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Morales Meseguer, Vicente Vicente, girara
su intervencién sobre actualizacion en sin-
dromes linfoproliferativos: leucemia linfatica
crénica y progresos en mieloma mdltiple
Ademés, la directora de la Fundacion Atres-
media, Lary ledn, hablara sobre la humaniza-
cién de los pacientes.
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Asociacion de
Enfermedades Raras

Accesibilidad

D'Genes participaenuna
reunion para debiatir el borradlor
de la nueva ordenanza
querequla latarjetade
estacionamiento de vehiculos
para personas con movilidad
reducida en Alhama de Murcia

La Asociaciéon de Enfer-
medades Raras D'Genes
estuvo presente en la
reuniéon que tuvo lugar
convocada por las con-
cejalias de Servicios So-
ciales y Policia Local de
Alhama de Murcia, para
debatir el borrador de
la nueva ordenanza que
regula la tarjeta de es-
tacionamiento de vehi-
culos para personas con
movilidad reducida en
este municipio.

Al encuentro asistieron
representantes de la Fe-
deraciénde Asociaciones
Murcianas de Personas
con Discapacidad Fisica

y Orgénica (FAMDIF), de
la Asociaciéon de Disca-
pacitados de Alhama de
Murcia (ADAM) y de la
Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D'Genes, asi
como los concejales de
Servicios Sociales y Poli-
cia Local, y de los grupos
politicos de Izquierda
Unida y Ciudadanos.

El documento regula los
nuevos supuestos de
concesion de la tarjeta
de estacionamiento, asi
como los nuevos dere-
chos de los titulares de
ésta. Ademads propone
tres tipos de plazas de
estacionamiento para las

personas con movilidad
reducida, destacando
la reserva de plazas no-
minativas para quienes
presentan graves pro-
blemas de movilidad y
por razones humanita-
rias.

Tanto las asociaciones
como los grupos politi-
cos realizaron propues-
tas de mejora que sirvie-
ron para enriquecer el
borrador inicial que se
iba a debatir en el Ple-
no ordinario del mes de
septiembre.

D’Genes agradece al Ayuntamiento de Alhama de Murcia las actuaciones
para mejorar la accesibilidad de personas con movilidad reducida

La Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes
quiere agradecer al Ayun-
tamiento de Alhama de
Murcia las actuaciones
que esta llevando a cabo
para mejorar la accesi-
bilidad de las personas
con movilidad reducida
(PMR).

En este sentido, D'Genes
quiere dar las gracias al
Consistorio alhameno
por las obras y modifica-
ciones en pasos de pea-
tones, baldosas, etc. que
se estan ejecutando y que
redundaran en facilitar el
transito por la via publi-
ca y la accesibilidad a las
PMR.

Esta iniciativa parte del

mapa de necesidades
realizado entre toda la
ciudadania a través del
concurso convocado a
tal fin, PMRALhama, con
la finalidad de detectar
lugares con problemas
de accesibilidad en la via
publica para poder darles
solucion, arreglarlos, mo-
dificarlos o eliminarlos.

Ademas, hay que recor-
dar que en el marco de
la campana “Ta también
puedes ser una #PMR
también se llevé a cabo
el pasado 24 de febrero
una ruta por el centro del
municipio para visibilizar
estos puntos con proble-
mas de accesibilidad y las
barreras arquitecténicas
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