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El Dia Mundial de las enfermedades raras, una jornada
para dar visibilidad y mostrar el apoyo a las personas
y familias que conviven con en para dar visibilidad y

Se estima que
3 millones

inel 28 DE FEBRERO
conviven con
patologias poco
frecuentes en
Espana, 36 en
Europa y 42
millones en
Iberoameérica

El 28 de febrero es un dia
muy especial pues se con-
memora el Dia Mundial,
de las Enfermedades Ra-
ras. Desde la Asociacién
de Enfermedades Raras
D 'Genes se quiso mostrar
todo el apoyo a las per-
sonas y familias que con-
viven con una patologia
poco frecuente y contri-
buir a dar visibilidad esta
fecha.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela, des-
tacé que se trata de una
jornada para dar visibi-
lidad y alzar la voz para
que se conozcan y dé res-
puesta a las necesidades
de las personas con pato-
logias poco frecuentes.
Carrion aproveché para
reclamar equidad en
diagndstico, tratamientos
y atenciéon social y sani-
taria, que ha sido la idea
sobre la que se ha puesto
el fonco este ano en esta
jornada.

Asi, la demanda de equi-
dad como un reto global
para mejorar la atenciéon
y calidad de vida de per-
sonas que conviven con
enfermedades raras ha
sido el eje de la conme-
moraciéon de este dia
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En Espafia, 3 millones de personas
wivern  con  enfermedades  poco
frecuenica o estdn en busca de
dingndatico. Grocias o i, podemos
construlr un future que garanice una
mencitn  social ¥ sanitana en
EQUIDAD para todas las personas,
independientements de dondes vivan
¥ 1o patoloqia con | gue convwan.

Con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras
que se conmemoraba el 28
de febrero, la Asociaciéon de
Enfermedades Raras se unio
a las distintas campanfas o ini-
ciativas para dar visibilidad a
esta jornada promovidas en
Espana por la Federaciéon Es-
pafnola de Enfermedades Ra-
ras (FEDER), en Europa por EU-
RORDIS, en Iberoamérica por
la Alianza lIberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER)

y en el contexto mundial por
la Alianza Internacional de En-
fermedades Raras RDI.

En esta jornada, se quiso po-
ner el acento en la necesidad
de que exista equidad en el
diagnoéstico, tratamiento vy
atencion social y sanitaria a
las personas con patologias
poco frecuentes.

Cada entidad con sus carteles
o0 imagenes corporativas, pero
todas con el mismo fin: dar vi-
sibilidad.
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Edificios y espacios publicos de diferentes
municipios se iluminan de verde para dar visibilidad

Edificios y espacios publicos de diferentes municipios
se iluminaron de verde, a peticiéon de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes o de la Federacion Espa-
fola de Enfermedades Raras (FEDER), con el fin de dar
visibilidad al Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
gue se conmemoraba el 28 de febrero.

En la Region de Murcia, donde la asociacion cuenta con
tres centros multidisciplinares y varias delegaciones, se
ilumind el edificio de la Consejeria de Salud de Murcia,
mientras que en la ciudad de Murcia también se ilumi-
nd algun espacio.

Por su parte, en Cartagena el edificio de la Asamblea
Regional también se tifd de verde, asi como la fuente
de la réplica del submarino Isaac Peral, mientras que en
Lorca el Ayuntamiento iluminé la fachada del edificio
consistorial.

En Totana, también fue la fachada principal del edificio
del Ayuntamiento la que se iluminé de verde por las
enfermedades raras, mientras que en la vecina Alhama
de Murcia, fue la Fuente de los Patos la que se tif6 del
mismo tono y ademds se aprovechd para dar lectura a
la declaracion institucional por el Dia Mundial 2022.

En Cehegin fueron diferentes los edificios o espacios
publicos que se iluminaron de verde, mientras que en
Campos del Rio fue el edificio el Ayuntamiento el que
adquirié este color para mostrar el compromiso y apo-
yo con las enfermedades raras el dia 28.

El Ayuntamiento de Molina de Segura también se qui-
so sumar ala campana de iluminar de esperanza el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras e iluminé pabello-
nes de la Ciudad deportiva El Romeral de Molina de
Segura, mientras que en Bullas fue una de las fuentes
del municipio y en Alcantarilla la fachada del edificio
consistorial las que se tifieron de verde.

En Andalucia, el municipio de El Coronil, donde D'Ge-
nes cuenta con el Centro Multidisciplinar de atencién
integral a familias y personas sin diagndstico y enfer-
medades raras “Pablo Ramirez Garcia’; también mos-
tré su respaldo al Dia Mundial de las Enfermedades
Raras y el Ayuntamiento iluminé la fachada del edi-
ficio consistorial y una fuente del municipio. También
el Ayuntamiento de Dos Hermanas, que ademas rea-
liz6 un cartel por esta jornada, se sumo a iluminar de
verde.

Todos estos edificios que se iluminaron se suman a
los otros muchos que lo hicieron en el resto de Espa-
fa, gracias también a la campana desarrollada por FE-
DERy otras entidades asociadas o a los que hicieron
mencién a la jornada en sus redes sociales.
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_a corporacion municipal de Totana mostrd su apoyo

El Ayuntamiento de Totana mostré su apoyo a las personas y familias que convi-  otros miembros de la asociacién, posaron en el salén de plenos junto a la cor-
ven con enfermedades raras. La corporacién municipal dio visibilidad al DiaMun-  poracién municipal mostrando una pancarta del Dia Mundial de las Enferme-
dial de las Enfermedades Raras que se conmemora el 28 de febrero, en unacto  dades Raras, antes del inicio de la sesién plenaria ordinaria de febrero, en la que
gue tuvo lugar minutos antes del inicio de la sesion plenaria del mes de febrero.  por cierto se dio luz verde a la adhesion a la declaracion institucional por esta
El presidente de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes, Juan Carrién,y  jornada.

El Ayuntamiento de Dos Hermanas Lorca y Alhama de Murcia también
se sumo a dar visibilidad a las levaron a cabo actos de visibilidad en

enfermedades raras y editd un cartel a jornada del 28 de febrero
conlos logos de varias asociaciones, T e

entre ellas D'Genes
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El Ayuntamiento de Cartagena mostro su apoyo a las
personas que conviven con una patologia poco frecuente

El Ayuntamiento de Carta-
genase quiso sumaralace-
lebracién del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras
el lunes, dia 28 de febrero,
con la lectura de una de-
claracién institucional en el
Palacio Consistorial.

El hall del Consistorio aco-
gié el acto, presidido por
la alcaldesa de Cartagena,
Noelia Arroyo, en el que es-
tuvo acompafada por con-
cejales del Gobierno muni-
cipal y los portavoces del
resto de grupos de la cor-
poracién, que sirvié como
altavoz a la Asociacion de
Enfermedades Raras D’-
Genes para seguir dando
visibilidad a las patologias
poco frecuentes.

“El trabajoy la colaboracién
con D’Genes para la pues-
ta en marcha de nuevos
proyectos es permanente’,
manifesté la alcaldesa de
la ciudad portuaria durante
la lectura de la declaracion
institucional en presencia
de representantes de la
asociacion.

Arroyo recordé que el
Ayuntamiento ha impul-
sado la “puesta en marcha
de la nueva sede” de la
asociacion en Cartagena
cediendo un local “con el
que los profesionales po-
dran ampliar la atencion a
pacientes y familiares con
enfermedades raras en Car-
tagena’, ha destacado la re-
gidora.

La vicepresidenta de D'Ge-
nes en Cartagena, M2 Ange-
les Diaz Lozano, pidié “mas
investigacion, diagnéstico
precozy tratamiento” como
deseo de la asociaciéon en
el Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras.

Diaz Lozano solicitdé tam-
bién “la plena inclusion
de las personas con enfer-
medades raras, para que
nuestros menores puedan
ejercer el derecho a la edu-
cacién de manera plena y
ajustada a sus necesidades
especificas, asi como favo-
recer la inclusion laboral de
las personas con enferme-
dades raras y sus familias”.
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D'Genes organizé en Alhama de Murcia una charla sobre
cuidados basicos en personas con movilidad reducida

La Casa de la Cultura de Alhama
de Murcia acogi6 la charla “Cui-
dados basicos en personas con
movilidad reducida’; organiza-
da por la Asociaciéon de Enfer-
medades Raras D'Genes y que
contaba con la colaboracién del
Ayuntamiento de Alhama de
Murcia.

La enfermera Teodora Murioz
Fernandez ilustré a los asisten-
tes sobre prevencion de lesio-
nes por presion, cuidados de
la piel, prevencion de caidas y
taller de cambios posturales.

La charla cont6 con la asistencia
de la alcaldesa de Alhama de
Murcia, Mariola Guevara, y otros
miembros de la corporacion
municipal. Asimismo, entre el
publico también asistieron re-
presentantes de otras asociacio-
nes sociales del municipio.

Esta charla se enmarcaba en el
programa de actividades orga-
nizado por D'Genes con motivo
del Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras. Desde laasociacion
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D'Genes programo varias actividades en Lorca para dar
visibilidad al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes organizé varias
actividades para dar visibilidad
a las patologias poco frecuen-
tes en Lorca. El 25 de febrero la
asociacién estuvo en la caseta
de madera que se encuentra en
Las Columnas, desde la que se
ofrece a todo el que pasaba por
ellainformacion de las enferme-
dades raras y de la labor que de-
sarrolla D’Genes para mejorar la
calidad de vida de personas y
familias que conviven con en-

fermedades raras y sin diag-
nostico.

Por alli pasaron numero-
sas personas, entre ellas la
concejal de ONGs, Maria
Dolores Chumillas; el vice-
alcalde, Francisco Morales;
y el exalcalde Jose Antonio
Gallego.

Al dia siguiente de nuevo
la asociacién estuvo dando
visibilidad a las enfermeda-
des poco frecuentes en el
mismo espacio.

| as Biciwomen recorrieron
orca dando visibilidad a
as enfermedades raras

La salida en bicicleta por Lorca que el grupo Biciwomen realizd
el ultimo domingo de febrero permitié dar visibilidad a las pa-
tologias poco frecuentes y al Dia Mundial de las Enfermedades
Raras que se conmemoraba el 28 de febrero. En esta cita sobre
dos ruedas participaron también miembros de la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D'Genes.

Tras quedar en la plaza de Calderdn, las mujeres participantes en
esta quedada en bicicleta recorrieron diferentes calles de Lorca.
Pedalada a pedalada llegaron hasta el Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas y familias con enfermedades raras, sin diagndstico y discapacidad “Cristina Arcas Valero” de D'Genes, infraestructura que tuvieron la
oportunidad de visitar y conocer el trabajo y servicios que en él se prestan.

Durante el recorrido, las participantes llevaban las bicicletas adornadas con banderines con el logotipo de D’'Genes.

Las Biciwomen es una seccién de la Asociacion Lorca Biciudad, entidad que fomenta el uso de la bicicleta y pretende una ciudad méas humana, cdmoda y segura
para todos mediante la prioridad peatonal y una movilidad no contaminante.
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El Centro penitenciario de Murcia | acogié laV Jornada de
enfermedades raras con motivo del Dia Mundial

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes y la Pefa Barcelonista de
Totana organizaron la V Jornada de
enfermedades raras con motivo del
Dia Mundial de las enfermedades raras
en el Centro Penitenciario de Murcia .
La jornada, celebrada el 25 de febrero,
contaba también con la colaboracién
del programa Matrix Penitenciario, del
departamento de terapia Ocupacional
del Centro Penitenciario de Murcia y
de la Secretaria general de Institucio-
nes Penitenciarias y tenia como obje-
tivo dar visibilidad a las enfermedades
raras y sensibilizar sobre las mismas.

En la inauguracién se conté con la pre-
sencia del subdirector de Tratamiento
del Centro Penitenciario Murcia |, Patri-
cio Amoros, quien agradecié a D'Ge-
nes y la Pefa Barcelonista de Totana el
acierto de acercar al centro penitencia-
rio con motivo del Dia Mundial de las
enfermedades raras una iniciativa que
ha permitido generar una accién de
visibilidad y apoyo a las personas con
patologias poco frecuentes.

La jornada continud con la interven-
cién del presidente de D'Genes, la
Pefia Barcelonista de Totana y la Fe-
deracion Espaiola de Enfermedades
Raras (FEDER), Juan Carrion, quien en-
marco el Dia mundial y explicé la situa-
cién de las patologias poco frecuentes
en el contexto mundial. Carrién estuvo
acompanado también por el psicélo-
go Manuel lllera, que analizé las nece-
sidades de las personas y familias que
conviven con enfermedades raras.
Posteriormente se pudo visionar la
proyeccion del documental “El labe-
rinto de las enfermedades raras ‘; de
Antonio Bafdon Hernandez, y otros
dos cortometrajes “Cuerdas”y “Playa y
montafa” que invitaban a reflexionar
sobre la realidad de las personas y fa-
milias que conviven con enfermeda-
des raras.

Por ultimo, se pudieron escuchar los
testimonios via on line de la presidenta
dela Asociacion Internacional de Fami-
liares y Afectados de Lipodistrofias (AE-
LIP), Naca Eulalia Pérez de Tudela; y de
Fidela Mirén, presidenta de la asocia-
cién alicantina ADIBI y de la Asociacion
Espaiola de Porfiria, que también qui-
so dar a conocer su experiencia como
afectada.

Durante la clausura de la jornada, la
directora del Centro Penitenciario
Murcia I, Carmen Carrillo, agradecié
este tipo de iniciativas, trasladando la
importancia de sensibilizar sobre la
problemética que suponen las enfer-
medades raras a toda la sociedad.
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El mundo del deporte, con las enfermedades raras

UCAM CF, Olimpico de Totana o los equipos cadetes de la Escuela de Futbol Sala Santa
Ana Cartagena y el Palmar Club de Fitbol Estrella Grana dieron visibilidad
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El Universidad Catolica de Murcia Club de Futbol
quiso sumarse a apoyar el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. En la previa del encuentro
gue enfrenté al San Fernando en el BeSoccer
Condomina los jugadores del UCAM Murcia CF
posaron junto a miembros de la Asociacién de
Enfermedades Raras D'Genes con una pancarta
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Ademas, el encuentro también tenia caracter so-
lidario pues el club entregé una entrada de Fon-
do Norte a todas aquellas personas que donaron
5 euros a favor de la asociacion.

Por otra parte, el encuentro que enfrentd al Olim-
pico de Totana con el CA. Cabezo de Torres el 27
de febrero sirvié para dar visibilidad a las patolo-
gias poco frecuentes.

Minutos antes del inicio del encuentro disputado
en el campo municipal Juan Cayuela, los juga-
dores de ambos equipos y el trio arbitral posaron
juntos exhibiendo una pancarta del Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras. A la fotografia se
sumo también el presidente de la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D’Genes, Juan Carrién, y
otros miembros de la asociacion.

El partido tenia ademas caracter solidario pues 3
euros del importe de cada entrada se destind a
D’Genes. Ademas, la asociacién también instald
una mesa informativa en la que también se reco-
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gieron aportaciones solidarias de las personas que
quisieron colaborar.

Asimismo, D'Genes realizé una rifa solidaria cuyo
ganador recibié un lote de articulos donados por la
Pefia Barcelonista de Totana y un balén solidario de
la asociacion.

Por otro lado, los equipos Escuela de Futbol Santa
Ana Cartagenay Palmar Club de Futbol Estrella Gra-
na, de la categoria Cadete Autondmica, se unieron
para dar visibilidad a las enfermedades raras. Minu-
tos antes del inicio del encuentro que ambos equi-

r—---ﬂ}w

pos disputaron el 27 de febrero posaron juntos con
una pancarta del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras.

También el Cartagena CF cedid entradas para que
s0cios y usuarios de D'Genes pudieran presenciar
uno de sus encuentros en casa, en concreto el par-
tido que enfrentd al equipo albinegro con el Eibar.
Desde la Asociacion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes se quiere agradecer que desde el futbol se se
unan en la concienciacion y visibilizacién de las pa-
tologias poco frecuentes.
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Usuarios de los centros y delegaciones realizan murales
conmemorativos del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Usuarios de los centros y dele-
gaciones de la Asociacién de En-
fermedades Raras D'Genes han
realizado murales decorados
para conmemorar el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras.
Manos o tréboles de cuatro ho-
jas, algunos con los nombres de
los usuarios o de algunas enfer-
medades raras. .. han sido algu-
nos de los elementos que han
decorado estos murales, realiza-
dor por los usuarios mas jovenes
de la asociacion.

Las manualidades que han de-
corado los murales se han con-
feccionado en el transcurso de
las terapias a las que asisten, en
el marco de actividades de esti-
mulacién cognitiva, logopedia,
etc...
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El grupo de “Los Andarines” se sumo a apoyar
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

El grupo de amigos de
Totana aficionados al
senderismo que confor-
man “Los Andarines” se
sumoé al Dia Mundial de
las Enfermedades Raras
y dieron visibilidad a la
Asociacién de Enferme-
dades Raras D Genes, la
Asociacion Internacional
de Familiares y Afectados
de Lipodistrofias (AELIP)
y la Asociacion Espafiola
de Mastocitosis.
Ataviados con camise-
tas de estas asociaciones
realizaron una ruta de
quince kildmetros que
pasé por Morti, El Cano,
La Rendija, Aledo, Virgen
Blanca, La Cuerda y de
nuevo Morti.

Desde D’Genes se quiere
dar las gracias de nuevo
a “Los Andarines” por dar
visibilidad a las personas
y familias que conviven
con una enfermedad rara
o estan en busqueda de
diagnéstico.

El Asador de Pollos
Juana Mari de Totana,
solidario con D'Genes

El Asador de Pollos Juana Mari de To-
tana se sumoé o al Dia Mundial de las
Enfermedades Raras que se conmemo-
raba el 28 de febrero.

Desde este tradicional establecimiento
de comida para llevar quisieron apoyar
a la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genesy donaron 100 euros. Ademas,
quisieron dar visibilidad a las personas
y familias que conviven con patologias
poco frecuentes y propietarios y tra-
bajadores posaron con camisetas de la
entidad, junto al presidente de la Aso-
ciaciéon de Enfermedades Raras D Ge-
nes.
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La Opinion de Murcia reconoce la labor de Juan Carrion
en favor de las personas con una enfermedad rara y
le concedid el Premio Importantes 2021 de Febrero

El presidente de la Aso-
ciacion de Enfermeda-
desRaras D’Genes, Juan
Carrion Tudela, recibié
uno de los Premios Im-
portantes-21 de La Opi-
nién de Murcia.

Por trabajar por la in-
vestigaciony el apoyo a
los afectados por algu-
na enfermedad rara y a
sus familias, el premio
Importante de febrero
fue para Juan Carrion, . . L
que recogio el galar- ot A -
dén en el transcurso ® ow
de una gala celebrada

en el Teatro Romea de Laoplnlo
Murcia.

Esta era la quinta edi- HF A H
cion de estos galardo- -luan carrlon' Premlo
nes, que desde 2017 lle- Imp

van reconociendo a los

rostros murcianos mas
destacados del ano de
manera ininterrumpi-
da.

Juan Carrién, ademas
de presidir D'Genes, es

presidente de la Federa-
cion Esparola de Enfer-
medades Raras (FEDER)
y la Alianza Iberoameri-
cana de Enfermedades
Raras (ALIBER) y vice-
presidente de la la Aso-
ciaciéon  Internacional
de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias
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El presidente y director de D'Genes se reunieron con la
directora general de Personas con Discapacidad de Murcia

Para trasladar las principales necesiaddes de la asociacion en el drea de atencion
temprana y discapacidad

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’'Genes, Juan Carrién, y el
presidente de la misma, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias, se
reunieron con la directora
general de Personas con Dis-
capacidad de la Regiéon de
Murcia, Concepcién Ruiz Ca-
ballero, y la técnico Salvado-
ra Tito, a quienes trasladaron
las principales necesidades
de la asociacién en el drea de
atencién temprana y disca-
pacidad.

El presidente de D’Genes in-
formé a la responsable regio-
nal del trabajo que viene de-
sarrollando la asociacién en
los tres centros de atenciéon
temprana que esta entidad
gestiona, en Murcia, Lorca
y Totana, especializados en
enfermedades raras y otros
trastornos graves del desarro-
llo y discapacidad.

Carriéon también puso de ma-
nifiesto las dificultades que
tienen las personas con en-
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fermedades raras mayores de
21 afos para poder disponer
de plazas en recursos como
centros de dia.

Asimismo, el presidente de

D’Genes también solicitd
informacién sobre los nue-
vos Servicios de Promocidn
y atencién a la dependencia
(SEPAD).

Por ultimo, Carrién agradecié
la sensibilidad que siempre
ha tenido la directora general
con el movimiento asociativo
y con D’Genes en particular.

D’Genes participd en una reunion convocada por la Direccion General de Mujer de |a
Region de Murcia con las entidades adheridas a la iniciativa Empresas por una sociedad
libre de violencia de género para planificar actividades conjuntas de cara al 8M

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes participé en una reunién convocada por
la Direccion General de Mujer y Diversidad de
Género de la Regién de Murcia con las enti-
dades adheridas a la iniciativa Empresas por
una sociedad libre de violencia de género.

El encuentro virtual, al que asistio6 el direc-
tor de D’Genes, Miguel Angel Ruiz Carabias,
tenia por objeto abordar el 8M, con el fin de
reflexionar sobre el sentido de la conmemo-
racion de este dia y acordar alguna actua-
cién conjunta.

D’Genes suscribié a final del pasado afo
con la Consejeria de Mujer, Igualdad, LGT-
Bl, Familias y Politica Social de la Regién de

Murcia el protocolo para promover la sensi-
bilizacion sobre la violencia de género y la
insercion laboral de las victimas, en el mar-
co de la iniciativa Empresas por una socie-
dad libre de violencia de género.

El protocolo tiene por objeto establecer
un marco de colaboracién entre la Comu-
nidad Auténoma de la Regién de Murcia y
D’Genes para el disefio, elaboracién y se-
guimiento de acciones de sensibilizacion
y concienciacion social ante la violencia de
género, asi como de insercién laboral de
las mujeres victimas de esta violencia en el
marco del Pacto de Estado contra la Violen-
cia de Género.




FEBRERO de 2022 <

» d'genes

Regidw de Murcioav
D'Genes trasladd a la Consejeria de Salud de la Region de

Murcia las necesidades del proyecto ¢
vos pediatricos en el que partici

paliat

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’'Genes, Juan Carrién, y el
director, Miguel Angel Ruiz,
mantuvieron una reunion
con responsables de la Con-
sejeria de Salud de la Regién
de Murcia. El encuentro, en el
que estuvieron presentes el
consejero de Salud, Juan José
Pedrefo, y el director general
de Planificaciéon, Investiga-
cién, Farmacia y Atencién al
Ciudadano, Jesus Canavate, y
la directora general de Asis-
tencia Sanitaria del Servicio
Murciano de Salud, Isabel
Ayala, tenia como objetivo
principal plantear las necesi-
dades que la asociacion tiene
en el marco del proyecto de
atencién en Cuidados palia-
tivos pediatricos y la unidad
de crénicos complejos en el
que viene colaborando des-
de el afno 2016 en el Hospital
Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca.

El presidente de D’Genes
trasladé la necesidad de dis-
poner de un espacio en dicho
centro hospitalario donde
poder atender a las familias
en unas condiciones adecua-
das mientras se encuentran
hospitalizados sus familiares
en fase de cuidados paliativos
pediatricos.

Desde D’Genes también se
insistid en la necesidad de
firmar un convenio con la
Unidad de Cuidados Paliati-
vos Pediatricos que regule el
desarrollo del programa, tal y
como se mantiene con otras
entidades, para lo que desde
la asociacion se ha hecho lle-
gar un borrador.

Asimismo, Carridn traslado a
los responsables de la Conse-
jeria, en relacién al borrador
del modelo organizativo de
atencién de cuidados palia-
tivos pediatricos y unidad
de crénicos complejos en la
Region de Murcia, el agra-
decimiento de la asociacién
por haber sido incluida en los
agradecimientos de dicho do-
cumento. Sin embargo, desde
la entidad se considera ne-

cesario realizar aportaciones
que reflejen el trabajo cola-
borativo que aporta el movi-
miento asociativo, dado que
las asociaciones de pacientes
en este programa de atencién
integral de cuidados paliati-
vos incorporan el trabajador
social y el psicélogo y es algo
que a juicio de D’Genes, de-
beria verse reflejado en el do-
cumento. En este sentido, el
presidente de D’'Genes infor-
mo que en los proximos dias
se dard traslado a los respon-
sables autonémicos un docu-
mento con las aportaciones
de la asociacién a dicho bo-
rrador, con el fin de que pue-
dan ser tenidas en cuenta en
la redaccién definitiva.

El presidente de D'Genes qui-
so poner en valor la evolucién
del programa en cuanto a nu-
mero de usuarios atendidos
desde 2016 hasta la fecha,
donde practicamente se ha
duplicado el nimero de per-
sonas involucradas en el pro-

15

e atencion en cuidados
na la asociacion

Lid lllli. 1

grama al haber incorporado
a pacientes crénicos comple-
jos.

En relaciéon al modelo actual
donde hay cinco unidades de
cuidados paliativos pediatri-
cos, tres en el hospital Virgen
de la Arrixaca de Murcia, una
en el Rafael Méndez de Lor-
ca y otra en el Santa Lucia de
Cartagena, Carrion senalé en
cuanto a las derivaciones del
primer centro hospitalario
que éstas se estaban desa-
rrollando con normalidad y
manifestd que en los proxi-
mos dias se deberia realizar
una coordinacién para que
estas derivaciones también
se puedan efectuar de mane-
ra satisfactoria tanto desde el
Hospital Rafael Méndez como
el Santa Lucia.

Asimismo, el presidente des-
tacé que el programa de
atencién de cuidados paliati-
vos pediatricos que desarrolla
D’Genes, ademas de prestar
servicios de atencién social y

psicolégica, estd implemen-
tando otros, como el de res-
piro familiar muy necesario
para las familias, o un servicio
de ayudas técnicas en cuan-
to a préstamos de materiales
que se precisan como camas
articuladas, gruas, etc... pro-
cedentes del banco de recur-
sos ortoprotésicos del que la
entidad dispone.

Por ultimo, Carrién recordd
que en una anterior reunién
celebrada con el consejero
de Salud hace varios meses
ya se abordé que todavia es-
taba pendiente la actualiza-
cion del protocolo de aten-
cién a los enfermos de Lyme
en la Regién de Murcia, un
documento que se encuentra
pendiente de validacion des-
de hace mas de un ano, por
lo que insté a que a la mayor
brevedad se pueda revisar
y trasladar para mejorar la
atencién sanitaria que estos
pacientes merecen en la Re-
gién de Murcia.
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El Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de

Tudela” celebrd su octavo aniversario

El Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas
y familias con enfermeda-
des raras “Celia Carridon Pérez
de Tudela” cumplié 8 anos.
El centro, que se encuentra
ubicado en el numero 7 de la
calle San Cristébal de Totana,
se inaugurd un 27 de febrero
de 2014.

Para conmemorar esta fecha,
miembros de la directiva,
equipo profesional, usuarios
y otras personas que pasaron
por el centro, se realizaron
una fotografia en el simpati-
co photocall montado para la
ocasion.

En el Centro Multidisciplinar
“Celia Carrién Pérez de Tu-
dela” se ofrecen diferentes
servicios de atencién directa
como fisioterapia, logopedia,
estimulacién cognitiva, aten-
cién psicolégica o interven-
cion educativa. El afo pasa-
do, los usuarios recibieron en
total mas de 3.800 sesiones.
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D'Genes expuso el trabajo que desarrolla y las necesidades de la
asociacion a miembros del Grupo municipal socialista de Totana

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
trasladado al Grupo muni-
cipal socialista de Totana las
principales necesidades de
la entidad y ha expuesto el
trabajo que desarrolla para
mejorar la calidad de vida
de personas y familias que
conviven con patologias
poco frecuentes y sin diag-
nostico.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, y las miembros
de la junta directiva de la
asociacion Juani Carrasco y
Carmen Moreno, se reunie-
ron con tres de los conceja-
les que conforman el Grupo
municipal socialista en el
Ayuntamiento de Totana,
Isabel Molino, Blasi Montes
y Carlos Ballester, a quienes
explicaron el funcionamien-
to del Centro Multidiscipli-
nar “Celia Carrién Pérez de
Tudela”, en el que se prestan
a los usuarios que acuden un
centenar de sesiones a la se-
mana de diferentes terapias
como logopedia, estimula-
cién cognitiva, fisioterapia o
atencion psicoldgica.
Ademads, durante el encuen-
tro se abordaron otras cues-
tiones como la situacion
de la cesion del Centro de
Atencion a la Infancia (CAl)
del poligono industrial “El
Saladar” a D'Genes para im-
plementar proyectos que
fomenten la autonomia y la
formacién de usuarios y sus
familias o propuestas para
el plan de accesibilidad del
municipio.

Por otro lado, el presidente
de D’'Genes agradecié a los
representantes socialistas
totaneros las gestiones que
se hicieron desde su forma-
cion politica para lograr me-
joras en materia de atencion
temprana.
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Murciov

Se celebra el cuarto aniversario del Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez" de Murcia

El Centro Multidisciplinar de
Atencion Integral a Personas
y Familias con Sindrome X
Fragil y otras enfermedades
raras “Pilar Bernal Giménez”
de Murcia estuvo de cele-
bracién. El 23 de febrero se
cumplieron cuatro afos des-
de la inauguracién de este
centro, que se encuentra ubi-

cado en la avenida Antonio
Martinez Guirao esquina Pa-
seo Joaquin Garrigues Walker
de Murcia.

En el Centro “Pilar Bernal Gi-
ménez” se presta una amplia
cartera de servicios de aten-
cion directa, como logope-
dia, fisioterapia, estimula-
cién cognitiva, estimulaciéon

multisensorial, atencién psi-
coldgica... Ademas, desde el
centro se desarrollan otros
servicios como respiro fami-
liar, informacién y orienta-
cioén, autonomia y Servicio
de Terapia asistida con perro.
Para conmemorar esta jorna-
da, D’Genes ha montado un
sencillo photocall con una

s

tarta decorada con globos
por el que han pasado profe-
sionales pero también usua-
rios y familiares para desear
feliz aniversario al Centro
“Pilar Bernal Giménez”, unas
dependencias en las que en
2021 se prestaron un total de
2.842 sesiones de servicios
de atencién directa.
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Murciov

El Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez" acoge
una charla sobre prevencion de enfermedades raras en
perros de asistencia de personas con discapacidad

El Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas
y familias con Sindrome X
Fragil y otras enfermedades

raras “Pilar Bernal Giménez”

de Murcia acogié una charla
sobre prevencién de enfer-
medades raras en perros de
asistencia de personas con
discapacidad.

La charla estaba organiza-
da por la Clinica Veterinaria
Murcia Norte y conto con la
colaboracién de D’Genes.
Durante la sesién, el vete-
rinario Luis Garcia-Marcos
Barbero explic6 medidas
de prevencién en perros de
asistencia.




s d'genes 20

FEBRERO de 2022 <

Magarrén
El Ayuntamiento de Mazarron entrega ala asociacion D'Genes la
recaudacion de [a venta del libro de las Fiestas patronales de 2021

El Ayuntamiento de Mazarrén ha
hecho entrega a la Asociacion de En-
fermedades Raras D'Genes de la re-
caudacién de la venta del libro de las
Fiestas Patronales 2021, que se puso
a la venta al precio simbdlico de un
euros el ejemplar.

El Consistorio ha hecho entrega a
D’Genes de un total de 1.004 euros,
que la asociacion destinara al man-
tenimiento de la cartera de servicios
que presta para mejorar la calidad de
vida de personas y familias que con-
viven con enfermedades raras y sin
diagndstico.

El presidente de D’Genes, Juan Ca-
rrién, acompanado por el director de
la entidad, Miguel Angel Ruiz, y una
de las profesionales de la asociacion
en la delegacién de Mazarrén, Juana
Maria Méndez, visitaron el Ayunta-
miento para recoger esta aportacion
y se reunieron con el alcalde, Gaspar
Miras, y el concejal de Politica Social,
Igualdad, Festejos y Nuevas Tecnolo-
gias, Miguel Angel Pena.

EnMazarrén laasociacion ocupa unas
dependencias en el salén parroquial,
desde las que se ofrece informacién y
asesoramiento, asi como servicios de
atencién psicoldgica, estimulacion
cognitiva, habilidades sociales, apoyo
educativo o respiro familiar. En el dl-
timo mes la delegacion de Mazarrén
ha contado con 33 usuarios que han
recibido en conjunto un total de 304
sesiones.
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La exposicion fotografica “Enfermedades No tan raras’, mostrd el dia a

dia de personas que conviven con pato

Un total de treinta fotogra-
fias componen la exposicién
Enfermedades No tan raras,
que del 14 al 28 de febrero
se pudo visitar en la sala de
exposiciones “Manuel Coro-
nado” de la Casa de la Cultura
“Francisco Rabal” de Aguilas.

La muestra, pretendia refle-
jar el dia a dia de personas
que conviven con patologias
poco frecuentes, mostrando
aspectos cotidianos de nifos
y adolescentes que conviven
con enfermedades raras o sin
diagnosticar, como momen-
tos en familia, de ocio, estu-
diando, durante la asistencia
a terapias o recibiendo su
medicacién.

Las fotografias habian sido en
unos casos aportadas por los
propios protagonistas de las
mismas o realizadas por la fo-

tégrafa Mari Trini Giner. Entre
ellas habia varias de miem-
bros de D’Genes.

En la inauguracion de la expo-
siciéon se contd con la presen-
cia de la alcaldesa de Aguilas,

Maria del Carmen Moreno.
Asimismo, estuvo la miembro
de la directiva de D’Genes, In-
maculada Hernandez, quien
también dirigié unas palabras
a los asistentes. Precisamen-

ogias poco frecuentes

te la asociacion instalé en los
dias que duré la muestra, una
mesa informativa a las puer-
tas de la sala, donde también
se pusieron a la venta articu-
los solidarios de la entidad.
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El Coronil

Usuarios del Centro Multidisciplinar“Pablo Ramirez Garcia” de
El Coronil festejan el Dia de Andalucia y el de las Enfermedades Raras

El Centro Multidisciplinar de celebrar el Dia de Andalucia tro realizaron manualidades cetas de colores realizadas
atencién integral a personas y el de las Enfermedades Ra- que han servido para deco- por los pequefos. Ademas,
y familias sin diagndstico, en- ras, que se festejaban el 28 rar este mural, que esta lleno se escribieron los mensajes
fermedades raras y discapa- de febrero, decorando un de banderas de esta comuni- “Todos somos Andalucia” y
cidad “"Pablo Ramirez Garcia” mural sobre esta jornada. dad. También realizaron aba- “Andalucia se suma a las en-
de El Coronil (Sevilla) quiso Usuarios que asisten al cen- nicos y se decoré con ma- fermedades raras”.
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D'Genes incorporo las tematica de San Valentin

en sesiones de servici

0s de atencion directa

Los corazones vy las flechas de
Cupido llegaron a los centros y
delegaciones de la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Ge-
nes. Profesionales que prestan
servicios de atencién directa
incorporaeron la tematica de
San Valentin con algunos de los
usuarios mas jévenes de la enti-
dad, con quienes trabajaron en

algunas de las sesiones vocabu-
lario o ejercicios sobre la festivi-
dad del Dia de los Enamorados.

Asi, en sesiones de servicios
como logopedia o estimulacion
cognitiva, los usuarios pudieron
conocer vocabulario, realizar
dibujos y otros trabajos que les
han permitido trabajar la psico-
motricidad fina, etc...




pd'genes
FEBRERO de 2022 < e 24

Aliongas
D'Genes asistid a la jornada organizada por la Federacion Espanola
de Epilepsia con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia

Juan Carrion Tudela, presidente de FEDER y de la asociacién D 'Genes, intervino
en la mesa inaugural de esta actividad

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes estuvo
presente en el acto organi-
zado por la Federacién Espa-
nola de Epilepsia (FEDE), en
colaboraciéon con el llustre
Colegio Oficial de Médicos de
Madrid (ICOMEM), con moti-
vo del Dia Internacional de la
Epilepsia. La técnico de D'Ge-
nes y vocal de la junta direc-
tiva de FEDE, Encarna Banén,
estuvo siguiendo atentamen-
te el acto, en el que ademas
participd el presidente de la
Federacién Espanola de En-
fermedades Raras (FEDER),
Juan Carrién, que a su vez
preside D’Genes.

En el acto inaugural se conté
asimismo con la presencia de
la ministra de Sanidad, Ca-

T e e G4 A

rolina Darias, quien explico I oo TN ST GO GURERAATIYL MR
que la epilepsia es una de las : s o e o Adihx Crrack A e
enfermedades neurolégicas 4 | N e o b A
graves mas presentes en el ' s i e b e e e

mundo y también en Espa-
Aa; una enfermedad crénica,
pero con un gran impacto en
la calidad de vida de las per-
sonas que la sufren.

Por ello, aseguré, que la res-
puesta a las necesidades de
los pacientes con epilepsia
debe ser transversal, yendo
del diagnéstico al tratamien-
to, sin olvidar el impacto que
la enfermedad puede tener
en todas las esferas de la vida
de las personas afectadas.

En este sentido, detallé que el
Ministerio de Sanidad “traba-
ja con determinacién para re-
forzar y ampliar todas y cada
una de las capacidades de
nuestro Sistema Nacional de
Salud, porque sabemos que
nuestra mejor herramienta
para defendernos de la enfer-
medad”.

La jornada permitié también
hablar sobre epilepsia refrac-
taria y literatura y epilepsia,
abordando algunas publica-
ciones en torno a ella.
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Voluntowiado

D 'Genes participd en Murcia en la XVIII Muestra
nternacional de Caridad y Voluntariado de la UCAM

o e e D'GENES. ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS S
nes participé enla XVIII {ON

Muestra Internacional AEL'P*ASOC'ACEON DE FAM".'ARES YAFECTADGSDEL'POD'STROFMS FUN
de Caridad y Volunta- .

riado organizada por |
la Universidad Catélica
San Antonio de Murcia
y que se desarrollaba
en el Paseo Alfonso X
El Sabio del 24 al 26 de
febrero.

En la muestra parti-
ciparon cerca de 100
entidades sociales de
distintos ambitos como
sanitario, educativo,
sociocaritativo, coope-
racion social y medios
de comunicacién, etc.
En la inauguracién se
contd con la presencia
del presidente de la
UCAM, José Luis Men-
doza, que recorrié los
diferentes expositores,
entre ellos el de D’-
Genes y conversdé con
las voluntarias que lo
atendian.
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D"Genes inicid el ciclo dirigido a formacion de voluntariado en 2022 con una
primera sesion sobre enfermedades raras, tipos y caracteristicas generales

La Asociacién de Enfermedades Raras D™
Genes inici6 el ciclo de sesiones dirigidas a
la formacién de voluntarios y personas inte-
resadas en colaborar con la asociacion con
una charla sobre enfermedades raras, tipos y
caracteristicas generales.

La sesion, que se celebrd de manera on line,
tuvo ademds un caracter participativo y di-
namico y permitié un intercambio de impre-
siones entre los participantes en referencia a
qué significa para ellos la figura del volunta-
rio. Ademas, pudieron conocer en qué con-
siste la funcién, derechos y obligaciones de
la figura del voluntario. asi cdmo conocer las
areas de trabajo de la asociacion D'Genes. La
sesion estuvo conducida por el responsable
del area de Voluntariado de D'Genes, Pedro
Tudela.

La siguiente sesion se celebré el 1 demarzoy

en ella se hablé de habilidades sociales y de
comunicacién para el voluntario. Ademas,
€l 27 de septiembre tendrd lugar otra sobre
trabajar con la familia y tipos de acompana-
miento de voluntarios a personas con dis-
capacidad, mientras que la cuarta y ultima
sesién se ha programado ya para el tltimo
trimestre del afo, el 8 de noviembre, y en
ella se abordara el ocio inclusivo y las enfer-
medades raras.

La participacién en estas sesiones es gra-
tuita, si bien se requiere inscripcién previa
obligatoria, que se puede realizar en el si-
guiente enlace: https:/forms.gle/8ADrm-
MKUetYwV5Qt8

Este ciclo formativo cuenta con la colabo-
racién de la Consejeria de Mujer, Igualdad,
LGTBI, Familias y Politica Social de la Comu-
nidad Auténoma de la Regién de Murcia.

DELANTE DE LAS CIFRAS ESTAN LAS

PERSONAS
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Lyme

II Convocatoria 2021-2022

»

“Lyme Cronico: becas para pruebas

diagnosticas y tratamiento”.

D’Genes reparte 1.750 euros en becas para ayudar a sufragar
pruebas diagnosticas y tratamientos a afectados por Lyme

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes entregé
1.750 euros repartidos en un
total de 7 becas en el marco
de la Il Convocatoria “Lyme
Crénico: becas para pruebas
diagnésticas y tratamiento”,
convocada con el fin de con-
ceder una ayuda econdmica

a afectados por esta patolo-
gia para sus tratamientos (la
mayoria privados) y para sus
pruebas diagnosticas.

Podian optar a la convocatoria
personas que fueran socios de
D’'Genes y estuvieran al co-
rriente de la cuota de socio,
estuvieran recibiendo trata-

miento y presentaran facturas
de gasto y tuvieran una prue-
ba diagnéstica positiva en Bo-
rrelia o sintomas compatibles
con Lyme.

Las solicitudes se podian
presentar hasta el 28 de ene-
ro de 2022 y tras recibirlas y
estudiarlas  detenidamente,

asi como las alegaciones pre-
sentadas tras la resolucién
provisional, D'Genes decidi6
conceder entre las solicitudes
recibidas un total de 7 becas
de 250 euros, habiéndose de-
negado solamente una al no
cumplir con los requisitos exi-
gidos en las bases.
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D’'Genes sortea un cuadro donado por la
pareja de artistas MUHER

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes en Lor-
ca ha organizado un sorteo
solidario a beneficio de la
entidad para lo que ya ha
comenzado a vender pape-

letas. D’Genes obsequiara

con un bonito cuadro dona-
do por la pareja de artistas
MUHER al poseedor de la pa-
peleta cuyo numero coincida
con las tres ultimas cifras del
primer premio del sorteo de
la ONCE del préximo 28 de

marzo de 2022.

Las papeletas, cuyo precio es
de 2 euros, se pueden adqui-
rir ya en el Centro Multidisci-
plinar “Cristina Arcas Valero”
de Lorcay también estan dis-
ponibles en el Centro Multi-

iﬂf

disciplinar “Celia Carrion Pé-
rez de Tudela” de Totana.

La entrega del cuadro al ga-
nador se llevara a cabo el
préximo 19 de abril a las sie-
te de la tarde en la Plaza de
Espana de Lorca.
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Solidawridad,
Fundacion “la Caixa” dona 10.000 euros a D Genes para el desarrollo

del proyecto de Atencion psicosocial a personas en cuidados paliativos
pediatricos y sus familias que lleva a cabo la asociacion

oy
i

Fundacién “la Caixa” ha dona-
do la cantidad de 10.000 eu-
ros a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes para
el proyecto de Atencién psi-
cosocial a personas en cuida-
dos paliativos pediatricos que
desarrolla la entidad, a través
de la oficina de CaixaBank en

Mazarron.

El presidente de la asociacién
D’'Genes, Juan Carrién Tudela,
ha recibido dicha aportacién
de manos de responsables
de Caixabank en la zona, a
quienes ha agradecido dicha
importante aportacion eco-
ndédmica, que permitira contri-

buir al desarrollo de este im-
portante proyecto en el que
se ofrece atencién psicoldgi-
ca y social a niflos y jovenes
con enfermedades raras y sin
diagndstico en situacion de
cuidados paliativos pediatri-
cos en la Regién de Murcia.

En el acto han estado presen-
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tes el jefe de zona de Caixa-
Bank, Alejandro Moreno; el
director de CaixaBank Tota-
na, José Antonio Romero; y la
subdirectora de esta oficina,
Moénica Romera, dado que ha
sido la oficina que ha alber-
gado el acto de entrega de la
ayuda.
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