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Asociacién de
Enfermedades Raras

La formacion y

divulgacion, una

prioridad para
D "Genes

La formacién y divulgacién en torno a las pa-
tologias poco frecuentes es una prioridad para
la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes.
Es por ello que a lo largo del afo se esfuerza
por organizar acciones formativas de interés
tanto para profesionales como afectados y fa-
milias.
En el mes de mayo, la asociaciéon ha progra-
mado su V Congreso Nacional de Epilepsia,
que como en las ultimas ediciones se va a ce-
lebrar de manera on line.
Contard con la participacién de ponentes que
hablaran sobre temas de interés y expondran
su trabajo en diferentes areas. Desde D Ge-
nes se anima a inscribirse en estas acciones
ya que la razén de ser de las mismas es hacer
llegar y acercar a las personas que conviven
con enfermedades poco frecuentes y profe-
sionales experiencias, trabajos y novedades,
por lo que la participacién en estos foros for-
mativos y divulgativos es fundamental para
que se sigan llevando a cabo.
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Sin Diagmnostico
D'Genes, coincidiendo con el Dia Mundial de las Personas

Sin diagndstico, que se conmemoraba el 28 de abril, mostrd su
apoyo a las personas que conviven con esta situacion

28 de abril de 2023

Dia Mundial de las
Personas Sin diagndstico

Por un acceso rdpido y equitativo al diagndstico de enfermedades raras

El dia 28 de abril se conmemora el Dia Mundial de las Perso-

nas Sin Diagnéstico y desde la Asociacién de Enfermedades . P . P
Raras D Genes se quiso mostrar todo su apoyo a las personas Equ,dad y acceso raP’do aI d’agnost’CO
que conviven con la situaciéon de no poder ponerle nombre a

la enfermedad que padecen.

Desde D’Genes se quiso, coincidiendo esa fecha, ultimo vier- es una de IGS Pl‘lnCIPGIeS I'EIVIndICGCIOHES

nes de abril, con la conmemoracion de este Dia Mundial de

Fespaldo 3 Ins personas que carecen de chagnostico, en mu- que es necesario poner sobre la mesa
chg;hocasiones, a pesar de un largo peregrinar por consultas ., . .
rETI"IE.')l’(I‘;lC:/TQndial de las Personas sin diagndstico es un dia para €n I’eIGCIOH al COIeCt,VO de Personas SIn

poner mas si cabe el foco en esta situacion y en la necesidad

. V4 .
de apostar por la investigacidon para ofrecer un futuro a las d’agnosuco
personas y familias afectadas. Por un acceso rapido y equita-

tivo al diagndstico de las enfermedades raras.
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Asociacion de
Enfermedades Raras

Sin Diagmnostico

Un total de catorce entidades y
organizaciones de pacientes, en-
tre ellas la Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes, dieron
a conocer un manifiesto por el
Dia Mundial de las Personas Sin
diagnéstico que este aio se con-
memoraba el viernes, 28 de abiril,
y con el que se quiere poner en
evidencia la necesidad de contra-
rrestar la odisea diagnostica y el
peregrinaje que implica a las fami-
lias la busqueda de diagndstico.
En este manifiesto se insiste en la
necesidad de frontar los retos que
supone, no soélo el retraso o la au-
sencia de diagnéstico en ER, sino
también la dificultad en el acceso
al mismo, tanto desde una pers-
pectiva internacional, como na-
cional o autonémica. Entre ellos,
desde una perspectiva internacio-
nal, se apuesta por reconocer a las
personas y familias sin diagnosti-
co como un colectivo diferencia-
do por la administracion desde
una perspectiva internacional,
nacional y autonémica, asi como
reconocer al tejido asociativo que
trabaja de manera incansable
para dar respuesta a las familias
que enfrentan esta situacion. Asi-
mismo, se propone implementar
en el sistema sanitario la codifi-
cacion “Trastorno raro sin diag-
néstico determinado” incluido en
Orphanet o impulsar programas
para fomentar la interacciéon en la
investigacion en ER y la sostenibi-
lidad de esta, favoreciendo que se
comparta y se difunda el conoci-
miento generado.

Asimismo, a nivel nacional y con
implementacion autondémica se
insiste en reconocer y potenciar
los programas que actualmen-
te apoyan la obtenciéon de un
diagndstico que se desarrollan
en nuestro pais, como son el
Programa de Enfermedades Ra-
ras sin diagnostico (SpainUDP)
del Instituto de Investigacién de
Enfermedades Raras (IIER) y el
Programa de Enfermedades no
Diagnosticadas (ENoD) del Cen-
tro de Investigacion Biomédica
en red de Enfermedades Raras
(CIBERER). Asimismo, se propone
implementar estructuras y rutas
que, en coordinacién con el siste-
ma de salud, permitan proseguir
en el proceso diagnéstico cuando
la enfermedad “no tiene nombre”
todavia.

D Genes y otras trece entidades difunden un manifiesto
nor el Dia Mundial de Personas Sin diagndstico
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Ademas de D’Genes, al manifiesto
se han adherido la EURORDIS, la
Alianza Iberoamericana de Enfer-
medades Raras (ALIBER), la Fede-
racién Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER), Asociacion Nacio-
nal de Personas con Epilepsia-AN-
PE, Objetivo Diagnostico, la Aso-
ciacion Leonesa de Enfermedades
Raras (ALER), la Asociacion de

apoyo a las familias de personas
con ERy sin diagnosticar (AFERD),
la Asociacion de enfermedades
raras y discapacidad Sense Barre-
res de Petrer, la Asociacién de En-
fermedades Raras Pais Vasco Espi-
na Bifida e Hidrocefalia (ASEBI), la
Asociacion ARABA ELKARTEA Es-
pina Bifida e Hidrocefalia, la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras

de Castilla y Ledn (AERSCYL), la
Fundacién Querer y la Asociacion
de Enfermedades Minoritarias de
la Comunidad Valenciana (ASEMI)
El manifiesto completo se pue-
de leer en el siguiente enlace:
https://www.dgenes.es/wp-con-
tent/uploads/2023_manifies-
to-dm-personas-sin-diagnostico.
pdf
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Enfermedades Raras

D’Genes participa en las Xl Jornadas de

Enfermedades Raras en Canarias

La delegacion canaria D Genes Cebras intervino en una de las mesas, dedicada
a poner en valor la importancia del asociacionismo

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes participd
en las Xlll Jornadas de Enfer-
medades Raras en Canarias
organizadas por el Ayunta-
miento de Granadilla de Abo-
na (Tenerife).

Las jornadas se desarrolla-
ron en dos dias, el 19y 20 de
abril. En la primera de ellas se
abordaron diferentes temas
como la Estrategia de Enfer-

medades Raras en Canarias,
atencion y acompanamiento
a personas con patologias
poco frecuentes o croénicas,
capacidad juridica o el papel
asistencial del farmacéutico,
entre otros. En ella también
se contd con la intervencion
del presidente de la Federa-
cién Espanola de Enfermeda-
des Raras (FEDER) y la Alianza
Iberoamericana de Enferme-

dades Raras (ALIBER, que a
su vez preside D’Genes, Juan
Carrion Tudela, que hablé de
la situacion de las enferme-
dades raras, retos y desafios
en torno a ellas.

La segunda jornada, en la
que tuvieron especial pro-
tagonismo las asociaciones
y pacientes, sirvié para po-
ner en comun experiencias
y buenas practicas. Gladis

Hernandez, representante
de D’Genes Cebras Cana-
rias, participd en una mesa
en la que se debatié sobre
la importancia del papel de
las asociaciones, y en la que
también tomaron parte re-
presentantes de la Asocia-
cion de Enfermedades Neu-
romusculares de Canarias
(ASENECAN) y Asociacion
Huntington.
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Asociacion de
Enfermedades Raras

D"Genes presenta su nueva delegacion en Canarias al
presidente del Cabildo de Gran Canaria

La delegacion en Canarias de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D'Genes
mantuvo una reunién con el presiden-
te del Cabildo de Gran Canaria, Antonio
Morales. Al enncuentro asistieron la re-
presentante de D’Genes Cebras, como
se denomina la delegacién canaria de
la entidad, Gladis Hernandez y otras
dos miembros de la misma, Elena Vali-
doYy Silvia Guerrero.

Durante la reunién, celebrada el 4 de
abril, presentaron la asociacion D'Ge-
nes y su trayectoria de quince anos,
asi como la nueva delegacion de la
entidad que se ha constituido reciente-
mente en Canarias.

Ademés, durante la misma abordaron
otras cuestiones como la importancia
de la especialidad de genética clinica
para los pacientes con enfermedades
raras y la necesidad de crear un servicio
de genética clinica integral que permi-
ta avanzar en el diagnostico de dichas

patologias. Asimismo, segun explicd
Hernandez, expusieron al presidente
del Cabildo de Gran Canaria, “la situa-
cién tan mala en la que se encuentra
la consulta de genética en el Hospital
Materno Infantil y todo lo que ello
conlleva para el diagnéstico y la aten-
cion de los afectados y sus familias, la
falta de apoyo a pacientes y familiares
por parte de las administraciones pu-
blicas, la espera tan grande a la que
tenemos que someternos para poder
acceder a las valoraciones de discapa-
cidad y dependencia, las dificultades
para conseguir la tarjeta de aparca-
miento para personas con movilidad
reducida, asi como la falta de ayuda
psicoldgica a afectados y familias en la
isla de Gran Canaria”

Asimismo, hablaron del Plan Estraté-
gico de Enfermedades Raras de Cana-
rias 2022-2026 ya aprobado y sobre el
que reclamaron su puesta en funciona-

%
Cablido de
Gran Canarla

&)
Cablidode
Gran Canaria

mientoy aplicacién cuanto antes.
La representante de D'Genes Cebras
calific la reuniéon como “muy enri-

quecedora”y agradeci6 a Morales que
les hubiera brindado la oportunidad
de dar a conocer las necesidades del

Charla sobre enfermedades raras impartida
a alumnos del Centro de Formacion, Empleo

(Telde)

e Innovacion de Las Huesas

=

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes continda con su labor de dar vi-
sibilidad y sensibilizar sobre las patologias poco frecuentes. En esta ocasion en
Canarias, donde la delegacién D'Genes Cebras visitd el 25 de abril el Centro de
Formacién, Empleo e Innovacion en Las Huesas (Telde) donde ofrecieron una
charla a alumnos de Promocion e intervencién socioeducativa con personas con
discapacidad

La jornada fue muy enriquecedora, ya que desde la delegaciéon de D'Genes en
Canarias les acercaron a la realidad de las enfermedades raras y sobre todo les die-
ron a conocer las principales necesidades que presenta el colectivo de personas
y familias que conviven con patologias poco frecuentes o sin diagnéstico, hacién-
doles hincapié en laimportancia de la investigacion.

D’Genes quiere agradecer la sensibilidad y el interés mostrado por los alumnos
y profesores del centro formativo por conocer mas acerca de las enfermedades
raras.

D’'Genes Cebras Canarias sensibiliza sobre
las enfermedades raras a alumnos del
colegio Poeta Francisco Tarajano de Telde

b
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“CUANDO ESCUCHES EL SONIDO.DE UNOS'._

CASCOS, NO PIENSES SOLO EN CABALLOS.
TAMBIEN PUEDEN SER CEBRAS”
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Alumnos del colegio Poeta Francisco Tarajano de Telde se han acercado a
las enfermedades raras. Miembros de la delegacion de D'Genes Cebras Ca-
narias han impartido una charla a alumnos de 6°de Primaria en la que les
han explicado qué son las patologias poco frecuentes, resaltando la impor-
tancia de la investigacion para ofrecer esperanza en el futuro a afectados
y sus familias.

Asimismo, les explicaron la labor que desarrolla la Asociacién de Enferme-
dades Raras para mejorar la calidad de vida de las personas que conviven
con patologias de baja prevalencia.

Finalmente, todos escribieron una mensaje de apoyo que sirvié para con-
feccionar un mural cargado de esperanza.

Miembros de la nueva delegacién de la asociacién D'Genes en Canarias
tuvieron la oportunidad de esta manera de acercar las enfermedades raras
alos mas jovenes y sensibilizarles en torno a ellas.



sd'gene

ABRIL de 2023 <

Murciov

El Grupo sardinero Ceres reparte lusion y alegria en su visita al Centro
Multidisciplinar“Pilar Bernal Giménez" durante las fiestas de Primavera

A

El Grupo sardinero Ce-
res repartié juguetes
entre ninos usuarios
del Centro Multidis-
ciplinar de atencion
integral a personas y
familias con Sindrome
X Fragil y otras enfer-
medades raras “Pilar
Bernal Giménez” de
Murcia. Miembros de
esta agrupaciéon visi-
taron el centro de la
Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Ge-

nes repartiendo ilusion
y simpatia entre los
pequenos asistentes
a esta actividad, que
se desarrollé coincidiendo con las fiestas de Primavera de la capital
murciana.

Desde D’'Genes se agradece al Grupo sardinero Ceres que por segun-
do afo consecutivo tuviera a bien realizar esta visita y poner una son-
risa y hacer pasar un buen rato y disfrutar a los nifios asistentes.
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Lorcov

El programa de ocio y tiempo libre de D"Genes sigue cada viernes
ofertando actividades variadas al grupo de jovenes participantes

ATREVETE y DEMUESTRANDS 1
HABILIDAD, DESTREZA Y RAPIDEZ
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Celebraciones de cum-
pleaios, salidas a la bo-
lera, visita a un centro
comercial para ver una pe-
licula de cine o una visita a
la Asamblea Local de Cruz
Roja, han sido algunas de
las actividades en las que
han podido participar en
los meses de marzo y abril
los jévenes usuarios del
programa de ocio y tiem-
po libre que D'Genes de-
sarrolla en Lorca (aunque
abierto a la participacion
de jévenes de cualquier
municipio).

Las actividades tienen lu-
gar cada viernes y en ellas,
los participantes disfrutan
de quedadas con otros jo-
venes de edades similares,
con quienes comparten
ratos de ocio, acompana-
dos por monitores de la
asociacion.

T
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Totana

EI CDIAT “Celia Carrion Pérez de Tudela” atiende en
abril a un total de 26 casos de atencion temprana

Se han prestado un total de 261 sesiones de servicios de logopedia, fisioterapia,

estimulacion global y atencion familiar a nifios de o a 6 afios

——

El CDIAT “Celia Carrién Pérez
de Tudela” de Totana atendio
en el mes de abril 26 casos de
atencion temprana.

Ello supuso para estos casos la
prestacion de 108 sesiones de

AL

logopedia, 82 de estimulacién

/

prana son atendidos en el

global, 45 de fisioterapia y 26 centro de desarrollo infantil y
de atenciéon familiar a nifnos de  atencién temprana “Celia Ca-

edades comprendidas entre 0
y 6 afos de edad.
Los usuarios de atencién tem-

rrion Pérez de Tudela” de Tota-
na en virtud del convenio que
D’Genes tiene con el Institu-

_—

to Murciano de Accién Social
(IMAS) para atender casos de-
rivados por este organismo en
el marco del concierto social
para la prestaciéon del servicio
de atencion temprana.
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Visibilidad

Socios de D'Genes en Cartagena y miembros de
Los Andarines dan visibilidad a las enfermedades raras
durante su participacion en la Ruta de las Fortalezas

Varios socios de D’'Genes en Cartagena
junto a miembros del grupo de Los Anda-
rines de Totana dieron visibilidad a la aso-
ciacion y las enfermedades raras en la XlI
Ruta de las Fortalezas.

Estos valientes participaron en esta exi-
gente prueba celebrada el sabado 22 de
abril en Cartagena para visibilizar las pato-
logias poco frecuentes y la labor que de-
sarrolla D'Genes. Lucia Diaz Lozano, Gas-
par Solano Otén, Verdnica Villas y Pedro
José Cayuela Gilberte acabaron la prueba
general, que recorrié 50 kilémetros, con
unos tiempos fantdsticos, mientras que
Lucia Madrid Diaz, de 14 anos, recorrid los
quince kilbmetros de la prueba juvenil en
menos de tres horas.

Desde D’Genes se les quiere felicitar a to-
dos ellos por haber logrado culminar esta
dura prueba y agradecerles el esfuerzo y
contribucién a dar visibilidad a la asocia-
cion y las enfermedades raras.
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Visihilidad

D'Genes mantiene una reunion con un grupo de familias
de Baza que conviven con enfermedades raras

El presidente
yunade las
vicepresidentas
de la asociacion
recopilaron [a
solicitud de crear
una delegacion en o A
dicho municipio realme RMX3521

[ 696 141

genes.es |

La Asociacién de Enfer-
mefdades Raras D’'Ge-
nes ha mantenido una
reunién con un grupo de
familias del municipio
granadino de Baza, que
habian manifestado su
interés en mantener un
encuentro con represen-
tantes de la entidad.

El presidente de la aso-
ciacion D’Genes, Juan
Carrion Tudela, y una de
las vicepresidentas de la
entidad, Maria Angeles
Diaz Lozano, mantuvie-
ron un encuentro virtual
a través de una platafor-
ma de videollamada con % . .

un grupo de madres de 2 Inmaculada Rodriguez
ninos y jovenes con en-
fermedades raras, con el
fin de recopilar la solici-
tud de crear una delega-
cién en Baza, teniendo
previsto también la rea-
lizacion de un acto para
recaudar fondos, de los
que se destinard una
parte a la entidad.

Los responsables de
D’Genes les dieron a co-
nocer la asociacién y los
servicios que ésta pres-
ta. Asimismo, rcogieron
sus planteamientos en
torno a la posibilidad de
abrir una delegacién de
la asociacion en dicha
zona para valorar su via-
bilidad.
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Tevapiow conino

Viarios ninos participan en una nueva sesion grupal con la terapeuta
Pilar Bernal Giménez" de Murcia

canina Luna en el Centro Multidisciplinar”

El Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia acogié
el 29 de abril una nueva sesiéon de un taller grupal con la terapeuta
canina Luna promovido por la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes.

Un grupo de siete nifos tomaron parte en esta sesidén, que guiada

por la técnico Maria José Barba y apoyada por volun-
tarios, permitié trabajar diferentes aspectos relacio-
nados con la motricidad, habilidades cognitivas, so-
ciabilizaciéon, autonomia, respeto a las normas, etc
Esta sesion, la segunda que se celebra en el Centro
“Pllar Bernal Giménez” de Murcia, se enmarcaba en el
ciclo de encuentros talleres grupales con la terapeuta
canina Luna que este curso 2022/2023 ha puesto en
marcha D’Genes y que se ha llevado ya a cabo tam-
bién en meses anteriores en Totana, Lorcay Mazarrén.
Este servicio, que pretende aunar las caracteristicas
de un respiro familiar que incluye terapia asistida con
animal, se dirige a usuarios con enfermedades raras,
sin diagndstico y discapacidad. Luna, la perra de raza
Australian Cobberdog de tamano mediano y color
rojo que ejerce como terapeuta canina en la asocia-
cion y que llegd a la misma gracias al apoyo y la cola-
boracién de la Federacion Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER) y Dogking, toma parte en las sesiones
de manera activa.

La préxima sesion programada de un taller grupal
con la terapeuta canina Luna sera el 27 de mayo en
el Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tu-
dela” de Totana. La sesién serd gratuita para socios de
D’Genes y tendrd un coste de 10 euros para los no
socios.

Los interesados en participar en la sesién deben
rellenar el siguiente formulario: https://forms.gle/
2V6ENDnnnMug3DDZ9
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Solidewidad
Neumaticos Totana S.L. dona 874 euros a D'Genes
gracias a la iniciativa “Neumaticos solidarios”
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La empresa Neumaticos Tota-
na S.L. ha donado a la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes un total de 874 euros
gracias a la iniciativa “Neuma-
ticos solidarios”. Esta aporta-
cion se destinard a apoyar el
mantenimiento de la cartera
de servicios que la D’Genes
presta para mejorar la calidad
de vida de personas y familias
que conviven con una patolo-
gia poco frecuente o sin diag-
nostico.

Neumaticos Totana puso en
marcha la campafia “Neumi-
ticos solidarios” por segun-
do ano consecutivo, por la
que destind un euro por cada

JEUMATICOS
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cambio de neumatico que
realizara, entre diciembre y el
pasado 2 de febrero, con el fin
de colaborar con la asociaciéon
y la labor que ésta presta en
favor de personas con enfer-
medades raras.

Desde D’'Genes se quiere
agradecer a Neumaticos To-
tana, cuyos propietarios son
José Antonio Gonzalez Beni-
tez y José Gonzalez Garro, su
generosidad y solidaridad por
esta aportacion econdémica, y
su apoyo a las enfermedades
raras, ya que su campana ha
contribuido también a dar vi-
sibilidad a las patologias poco
frecuentes.
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La campana se llevo a cabo por
espacio de dos meses por segundo
ano consecutivo, por lo que D "Genes
agradece a la empresa totanera
enormemente que haya tenido de nuevo
este gesto solidario con la entidad
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Educacion

D’Genes se reune con el consejero de Educacion
de la Region de Murcia

Entre otras cuestiones se abordo el proyecto de intervencion educativa en el aula con
nifos con enfermedades raras que desarrolla la asociacion y que un estudio realizado
revela que mejora la inclusion y la calidad de vida de los estudiantes

El presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién, y el director de la entidad, Miguel
Angel Ruiz, se reunieron con el conse-
jero de Educacién, Victor Marin, para
analizar el estudio realizado durante el
primer trimestre del curso 2022/2023
sobre el desarrollo del proyecto de
intervencion educativa en el aula que
desarrolla la asociacion.

Mas de 160 alumnos de 30 centros
educativos diferentes han participado
desde el curso 2017/2018 en dicho
proyecto de intervencién educativa en
elaula

El objetivo del informe es evaluar si la
intervencién educativa semanal con
alumnos con enfermedades raras en
el propio aula, realizada por técnicos
de D'Genes y en coordinacion con el
equipo docente, asi como las acciones
de sensibilizacién y formacién dirigi-
das a docentes y a familias, mejoran
las competencias de aprendizaje,

emocionales y sociales del alumnoy la
situacion de sobrecarga psicolégica de
las familias.

Segun el estudio, la intervencién con
estos alumnos produce una situacién
educativa mas inclusiva y mejora su
calidad de vida. La intervencién es-
pecifica que se desarrolla con estos
estudiantes en el aula da respuesta a
la necesidad de refuerzo escolar del
alumnado que tiene una enfermedad
rara, sin diagnostico clinicoy con disca-
pacidad, aumentando su progresion
académica, grado de socializacion,
mejora de la gestién emocional en las
estrategias de aprendizaje, y se han
reducido conductas inadecuadas del
alumnado en clase y en el entorno es-
colar.

Ademas, con respecto al alumnado,
tras la intervencién destaca el buen
comportamiento del alumno, cambios
notables en la concentracién, mejora

de conducta y autonomia del trabajo,
mas madurez y avances en habilida-
des sociales y habitos correctos de tra-
bajo, seguin las evaluaciones realizadas
por los propios docentes.

Del estudio se desprende que en los
centros donde se ha intervenido hay
una mejor bienvenida y acogida al
alumnado nuevo (93,3 por ciento) se
mejora la cooperacion (88,3 por cien-
to) y se incrementa la ayuda que se
prestan los estudiantes entre si (76,7
por ciento). La mayoria de los centros
donde se ha intervenido tienen un
proceso de desarrollo participativo
(76,7 por ciento) y en la mitad de ellos
un enfoque de liderazgo inclusivo
(56,7 por ciento). Hay un modelo de
participacion democratica y se ofrece
formacién hacia el alumnado con ne-
cesidades educativas como enferme-
dades raras y sin diagnéstico.

En cuanto al desarrollo concreto del

proyecto de intervencion en el aula, se
puede destacar que la gran mayoria de
los docentes lo valoran como excelen-
te (70°8 por ciento). Ademads, este pro-
yecto ha propiciado que en los centros
se hayan desarrollado talleres de sen-
sibilizacion sobre las enfermedades ra-
ras dirigidos a la comunidad educativa
con el fin de acercarles la realidad de
estas enfermedades.

El profesorado destaca como favora-
ble la adecuacion del proyecto alas ne-
cesidades planteadas por el alumnado
con enfermedades raras y la coordina-
cién con el equipo docente.

Las familias, por su parte, destacan
que la intervencion ha aliviado signi-
ficativamente la sobrecarga familiar
y resaltan el nivel de compromiso y la
cercania de los profesionales de D'Ge-
nes, el asesoramiento individualizado
en determinados temas y la creaciéon
de recursos especificos.
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Agendos

ElV Congreso Nacional de Epilepsia organizado por D'Genes y
el Ayuntamiento de Molina se celebrara el proximo 12 de mayo

Tendrd lugar de manera on line con inscripcion gratuita si bien las plazas son limitadas
hasta completar aforo

CONGRESO,

ACIO

EPILEPSI’I-’(

=

INSCRIPCION anA'ra"rA
TA COMPLETAR AFORQ

Mas informacion
epilepsia@dgenes.es

murcia@dgenes.es
675 94 38 30

El V Congreso Nacional de
Epilepsia, promovido por la
Asociaciéon de Enfermedades
Raras D'Genes y la Concejalia
de Deporte y Salud del Ayun-
tamiento de Molina de Segu-
ra, se celebrard de manera
online el viernes 12 de mayo,
a las 16:00 horas. La inscrip-

WEB;eSaIUd feaer |

ciéon es gratuita.

En esta quinta edicién se
hablara, entre otras cuestio-
nes, de epilepsia de Lafora,
abordaje farmacoldégico, in-
tervencién educativa o be-
neficios de la terapia con
musicas y beneficios de la
fisioterapia en personas con

16:00 - 16:30 horas. Mesa inaugural.

Programa

- Juan Carrién Tudela. Presidente de la Asociacién de Enfermedades Raras D’Genes.

- Elvira Vacas Montero. Presidenta de la Federacién Espafiola de Epilepsia (FEDE).

- Juan José Pedrefio Planes. Consejero de Salud de la Regién de Murcia.

- Representante del Ayuntamiento de Molina de Segura.

Moderador: Salvador Ibdfiez Mico. Neurélogo Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia.

16:30-17:15 horas. Conociendo mejor la epilepsia de Lafora

Carlos Romd Mateo. Profesor de la Universidad de Valencia y miembro del Grupo de

Investigacién en Fisiopatologia celular y orgdnica del estrés oxidativo del Incliva.

17:15-18:00 horas. Epilepsia e intervencién educativa

Maria José Martinez Segura. Departamento de Métodos de Investigacién y Diagnéstico en

Educacién Facultad de Educacién Universidad de Murcia.

18:00-18:45 horas. Abordaje farmacolégico de la epilepsia. Intentando

hacer un traje a medida

Adridn Garcia Ron. Neuropediatra. Instituto del Nifio y Adolescente del Hospital Clinico San

Carlos de Madrid.

18:45-19:30 horas. Los beneficios de la terapia con musica en la

epilepsia. La voz de la experiencia

Laura Tuset Antolin. Musicoterapeuta clinica en asociacién ALCE, ADEMVA, ASMISAF.

19:30. Clausura y cierre.

epilepsia.

Para participar en este V
Congreso es imprescindible
realizar inscripcién previa,
que se puede formalizar a
través del formulario habili-
tado en el siguiente enlace:
https://forms.gle/ewVDrcN-
5n3yWaaw87

Desde D’'Genes se anima a
participar en esta nueva ac-
cion formativa, en la que se
podran escuchar interesan-
tes ponencias.

La inscripcién estarda abier-
ta hasta el miércoles 10 de
mayo o hasta completar el
aforo de la sala virtual.
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