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D´Genes inauguró su Centro Multidisciplinar 
“Cristina Arcas Valero” de Lorca

El pasado 23 de 
marzo se ha con-
vertido ya en una 
fecha importante 
para D´Genes. Ese 
día tuvo lugar la in-
auguración oficial 
del Centro Multi-
disciplinar “Cristi-
na Arcas Valero” de 
Lorca, que aunque 
ya llevaba en fun-
cionamiento tiem-
po, no había podi-
do ser inaugurado 
como merecía una 
infraestructura de 
esta importancia, 
debido a la pande-
mia.
Un centro que si-
gue el modelo de 
atención multidis-
ciplinar de D´Ge-
nes, ofreciendo a 
sus usuarios una 
amplia cartera de 
servicios de aten-
ción directa para 
mejorar la calidad de vida de personas  familias que conviven con enfermedades raras, sin diagnóstico y discapaci-
dad. Una muestra más del trabajo coordinado, cercano y en el que la asociación pone siempre en el centro de todo 
a las personas con patologías poco frecuentes y sus familias.
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Infraestructuras
El presidente de la Región de Murcia y el alcalde de Lorca acompañan 
a D´Genes en la inauguración del Centro “Cristina Arcas Valero”
El Centro Multidisciplinar de atención 
integral a personas y familias con 
enfermedades raras, sin diagnóstico 
y discapacidad “Cristina Arcas Vale-
ro” de Lorca quedó ell23 de marzo 
inaugurado de manera oficial con 
la asistencia del presidente de la Co-
munidad Autónoma de la Región 
de Murcia, Fernando López Miras; el 
alcalde de Lorca, Diego José Mateos 
Molina; y el presidente de D´Genes, 
Juan Carrión Tudela.
El acto contó también con la asisten-
cia de concejales de la corporación 
municipal lorquina; diputados regio-
nales; la directora general de Perso-
nas con Discapacidad del IMAS, Con-
cepción Ruiz; la alcaldesa de Puerto 
Lumbreras, Mª Ángeles Túnez, y con-
cejales de otros municipios cercanos 
como Totana y Puerto Lumbreras, en-
tre otras autoridades.
El centro ocupa unas dependencias 
de más de trescientos metros cuadra-
dos cedidas por el Ayuntamiento de 
Lorca en la calle Prolongación de Abe-
llaneda. Cuenta con vestíbulo, amplia 
sala polivalente, despachos para ser-
vicios de atención directa, gimnasio y 
sala multisensorial.
En el centro se prestan servicios de 
logopedia, fisioterapia, estimulación 
cognitiva, atención psicológica, in-
tegración sensorial, habilidades so-
ciales y apoyo educativo en el aula. 
Asimismo, se ofrece atención social 
e información y orientación sobre 
enfermedades raras. En el centro se 
está atendido en la actualidad a 53 
personas y en el último mes se impar-
tieron 532 sesiones de los diferentes 
servicios.
Durante el acto, el presidente de D´-
Genes agradeció a todas las personas 
y entidades que han posibilitado que 
el sueño de contar con este centro se 
hiciera una realidad. En este sentido 
resaltó el agradecimiento al Ayunta-
miento de Lorca por la cesión del espa-
cio para albergar esta infraestructura.
Carrión recordó que la asociación co-
menzó a prestar servicio en Lorca en 
2015 en unas dependencias en la casa 
de las ONGs que pronto se quedaron 
pequeñas y  señaló que un grupo de 
madres de niños y adolescentes de 
la zona se pusieron en contacto con 
D´Genes y le trasladaron la inquietud 
de dar respuesta a las necesidades de 
sus hijos, lo que supuso el inicio de un 
trabajo de manera conjunta con el 
Ayuntamiento de la ciudad, que puso 
a disposición de la asociación las am-
plias instalaciones que ahora se han 

inaugurado de manera oficial.
El alcalde quiso agradecer la labor 
que desarrolla D´Genes y resaltó el 
compromiso de estar al lado de las 
asociaciones que trabajan en el cam-
po asistencial.
Por su parte, el presidente López Mi-
ras remarcó “el compromiso del Go-
bierno regional para prestar atención 
integral a personas con enfermeda-
des raras” e insistió en la importancia 
de la investigación. López Miras puso 
en valor del Centro multidisciplinar 
“Cristina Arcas Valero” que “sus exce-
lentes profesionales van a ayudar a 
muchas personas y sus familias”.
Asimismo, se pudo escuchar el testi-
monio de Rosa Valero, la madre de la 
joven que da nombre al centro, quien 
explicó que ésta no fue diagnosticada 
hasta los 27 años de edad, a pesar de 
que desde los dos años ya había co-
menzado con signos de que tenía al-
gún problema de salud, y quiso agra-
decer el apoyo recibido por D´Genes 
y “a todas las personas que hacen más 
fácil la vida al que lo necesita”.
Durante el acto se hizo entrega a 
Antonio Valero Torres, de un recono-
cimiento por su apoyo a la entidad y 
para que este centro fuera una reali-
dad. Antonio Valero es el abuelo de 
Cristina Arcas Valero, y fue elegido 
Premio Especial D´Genes 2020 por su 

contribución y apoyo a la asociación, 
si bien el galardón no se le había po-
dido entregar aún al suspenderse la 
gala de entrega de Premios D´Genes  
2020 por la situación derivada de la 
pandemia del COVID-19.
El acto contó con la asistencia de nu-
merosas personas, entre ellas familias 
y usuarios, representantes de asocia-
ciones, empresas colaboradoras y 
otras instituciones.
Este centro es uno de los tres con 
que cuenta D´Genes en la Región de 

Murcia, junto al Centro Multidiscipli-
nar de Atención Integral a personas 
y familias con enfermedades raras 
“Celia Carrión Pérez de Tudela” ubica-
do en Totana y el Centro Multidiscipli-
nar de Atención Integral a personas y 
familias con Síndrome X Frágil y otras 
enfermedades raras “Pilar Bernal Gi-
ménez” de Murcia. Asimismo, en el 
municipio sevillano de El Coronil, la 
asociación inauguró a finales del pa-
sado ejercicio el Centro Multidiscipli-
nar “Pablo Ramírez García”.
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Infraestructuras

Numerosas autoridades y representantes del tejido social lorquino 
se dieron cita en la inauguración del Centro “Cristina Arcas Valero”
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Cartagena

D´Genes acerca las enfermedades raras a estudiantes de 
Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermería del Centro ISEN 
La Asociación de Enfermedades Raras D´Genes im-
partió una charla de sensibilización sobre las pato-
logías poco frecuentes a estudiantes de Técnico en 
Cuidados Auxiliares de Enfermería del Centro ISEN 
Formación Profesional de Cartagena.
La técnico de D´Genes Sandra Carrión impartió la 
sesión, en la que explicó qué son las enfermedades 
raras y principales características. Además, también-
dio a conocer la asociación D´Genes y la labor que 
desarrolla y los servicios que presta para mejorar la 
calidad de vida de personas y familias que conviven 
con patologías de baja prevalencia.
Esta charla se enmarcaba en las acciones de visibi-
lidad y sensibilización que D´Genes desarrolló con 
motivo del Día Mundial de las Enfermedades Raras 
que se celebró el 28 de febrero.
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Alhama de Murcia
D´Genes sensibiliza 
sobre las enfermedades 
raras a alumnos del 
CEIP Sierra Espuña 

La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes impartió  
charlas de sensibilización so-
bre patologías poco frecuen-
tes en el CEIP Sierra Espuña de 
Alhama de Murcia. Las charlas 
se dirigieron a alumnos de 
todos los cursos, tanto de los 
tres de Infantil, como de 1º  a 
6º de Primaeria.
Durante las sesiones, impar-
tidas por voluntarias de D´-
Genes, se explicó qué son las 

enfermedades raras y la labor 
que desarrolla D´Genes para 
mejorar la calidad de vida de 
personas y familias que con-
viven  con patologías poco 
frecuentes.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer a las voluntarias 
su colaboración, así como al 
centro educativo por facili-
tar esta acción de sensibili-
zación sobre las patologías 
poco frecuentes.
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Embargosalobestia dona mobiliario para la sede 
de D´Genes en Alhama de Murcia
La empresa Embargosalo-
bestia ha colaborado con la 
Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes mediante la 
donación de mobiliario para 
la sede de esta entidad en 
Alhama de Murcia.
La compañía, especialista en 
la venta de mobiliario del ho-
gar al mejor precio, ha que-
rido aportar así su pequeño 
granito de arena para D´Ge-
nes. La pieza de mobiliario 
en cuestión es una estante-
ría de pie que ha sido ubica-
da en las dependencias de la 
delegación que la asociación 
tiene en Alhama de Murcia y 
ha servido para guardar el 
material educativo y jugue-
tes que los profesionales uti-
lizan en las sesiones de los 
diferentes servicios de aten-
ción directa.
La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes nació 
en 2008 y en 2012 fue de-
clarada entidad de utilidad 
pública. Está formada por 
afectados por enfermeda-
des raras y sin diagnóstico, 
familiares, profesionales de 
diferentes ámbitos y otras 
personas que quieren apo-
yarla. El objetivo principal 
es mejorar la calidad de 
vida de personas y familias 
que conviven con patolo-
gías poco frecuentes o sin 
diagnóstico, para lo que de-
sarrolla una amplia cartera 
de servicios de atención di-
recta como logopedia, fisio-
terapia, estimulación cogni-
tiva, atención psicológica… 
Asimismo, también desarro-
lla acciones para sensibilizar 
y dar visibilidad a las enfer-
medades raras.
 Desde la Asociación agrade-
cen a Embargosalobestia su 
solidaridad por la donación 
de este elemento de mobi-
liario, que ha venido a paliar 
una necesidad de almacenaje 
de la sede de la asociación en 
Alhama de Murcia.
 Embargosalobestia es una 
empresa joven que nace pre-

cisamente en el municipio 
de Alhama de Murcia allá por 
el 2014. A día de hoy cuenta 
con 22 tiendas físicas además 
de su canal de venta on line.

No es la primera vez que la 
compañía colabora con aso-
ciaciones y otras entidades. 
En numerosas ocasiones ha 
donado mobiliario, juguetes y 

otros productos a sectores de 
la sociedad para los que pe-
queños actos solidarios como 
éste, suponen una gran ayu-
da.

ALhama de Murcia
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D´Genes participó en la asamblea de la Junta Local 
de Participación Ciudadana de este municipio
La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes participó 
en la asamblea de la Junta Lo-
cal de Participación Ciudada-
na de Alhama de Murcia cele-
brada recientemente.
En la sesión, celebrada el 15 
de marzo, se trató el proyecto 
de presupuestos municipa-
les para el ejercicio 2022 por 
parte del Ayuntamiento de 
Alhama de Murcia y se contó 
con las distintas asociacio-
nes y agentes sociales con su 
partipación en la fase de pre-
diagnóstico de la Agenda Ur-
bana 2030 del municipio de  
Alhama de Murcia.
Desde D´Genes se aportaron 
las necesidades del colectivo 
de personas con enfermeda-
des raras, sin diagnóstico y 
con discapacidad en el muni-
cipio.

Alhama de Murcia



8MARZO de 2022 < 

D´Genes agradece la celebración del Día Solidario 
de la XIII Ruta de la Tapa y el Cóctel de Cehegín
Gastronomía y solidaridad se dieron la mano 
el 20 de marzo en Cehegín con la iniciativa 
del Día Solidario de la XIII Ruta de la Tapa y el 
Cóctel, por la que la Mesa de la Hostelería de 
Cehegín decidió donar a D´Genes el 5% de lo 
recaudado en esta jornada.
El presidente de D´Genes, Juan Carrión, acom-
pañado por el miembro de la junta directiva 
y responsable de D´Genes Noroeste, Pascual 
Donate, recorrieron algunos de los estableci-
mientos participantes en esta XIII Ruta de la 
Tapa y el Cóctel y pudieron degustar las exqui-
sitices por ellos preparadas.
D´Genes agradece a la Mesa de. La Hostelería 
de Cehegín, Asociación de Comercio y Ayunta-
miento por su solidaridad y apoyo a las enfer-
medades raras y a la asociación, y les felicita 
por el buen desarrollo de esta iniciativa.
Este Día Solidario se enmarcaba en la XIII Ruta 
de la Tapa y el Cóctel de Cehegín que entre el 
6 de marzo y el 3 de abril se desarrolló en este 
municipio de la Región de Murcia con la parti-
cipación de una veintena de bares, restauran-
tes, cafeterías y pubs.

Cehegín
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La Asociación de Enfermedades Raras D´Ge-
nes ha sensibilizado sobre las patologías poco 
frecuentes a alumnos del Colegio Nuestra Se-
ñora de las Maravillas y San Vicente de Paul de 
Cehegín.
Pascual Donate, miembro de la directiva de 
D´Genes, fue el encargado de impartir una 
charla a una veintena de alumnos de 4º de 
ESO del citado centro educativo, acompaña-
do por la voluntaria de la asociación Araceli. 
Durante la misma explicaron qué son las en-
fermedades raras y la labor que desarrolla la 
asociación para mejorar la calidad de vida de 
personas y familias que conviven con patolo-
gías poco frecuentes.
Desde D´Genes quieren dar las gracias a Elisa-
beth Almela Pérez por invitar a la asociación 
una vez más a llevar a cabo estas acciones de 
sensibilización y visibilidad de las enfermeda-
des raras. Para D´Genes ha sido un placer po-
der impartir esta charla a unos alumnos que 
han mostrado interés por el tema y se han 
mostrado muy participativos.
Esta charla se enmarca dentro de las accio-
nes de sensibilización que presta D´Genes 
dentro de su programa de ámbito educativo, 
financiado por el Proyecto de voluntariado 
de la Comunidad Autónoma de la Región de 
Murcia.

Cehegín

D´Genes impartió una charla sobre patologías poco frecuentes a alumnos 
del Colegio Nuestra Señora de las Maravillas y San Vicente de Paul
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Murcia

D´Genes organizó un ameno Taller de Arteterapia 
con motivo del Día Internacional de la Mujer
El Taller de Arteterapia organizado 
por la Asociación de Enfermedades 
Raras en el marco de la conmemo-
ración del 8 de Marzo,  Día Interna-
cional de la Mujer, contó con una 
buena acogida. El Centro Multidis-
ciplinar “Pilar Bernal Giménez” de 
Murcia acogió esta amena activi-
dad, en la que participaron socios, 
usuarios y voluntarios de la asocia-
ción.
La sesión, estuvo impartida por  la 
graduada en Historia del Arte y ex-
perta en Arteterapia Araceli López 
Baquero, quien realizó primero una 
presentación sobre los logros de la 
arteterapia, para dar a conocer a los 
asistentes esta disciplina. Posterior-
mente, se llevó a cabo un pequeño 
taller en el que los asistentes pudie-
ron experimentar y practicar.
Desde D´Genes se quiere agradecer 
a Araceli López, que es voluntaria 
de D´Genes, su colaboración para 
el desarrollo de esta actividad.
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El presidente de la Asociación 
de Enfermedades Raras D´Ge-
nes, Juan Carrión, y el psicólo-
go de la entidad Manuel Ille-
ra, han tenido la oportunidad 
de realizar varias acciones de 
sensibilización y visibilidad de 
las patologías poco frecuen-
tes en el IES SANJE de Alcan-
tarilla.
Ambos impartieron charlas 

en las que hablaron sobre las 
enfermedades raras y la labor 
que desarrolla D´Genes para 
mejorar la calidad de vida de 
personas y familias que con-
viven con ellas. Esta iniciativa 
se enmarca dentro de las ac-
ciones de sensibilización que 
presta la entidad dentro de su 
programa de ámbito educati-
vo, financiado por el Proyecto 

de voluntariado de la Comu-
nidad Autónoma de la Región 
de Murcia.
Esta acción, que ha permitido 
sensibilizar a más de ochenta 
jóvenes, fue posible gracias 
a la colaboración de Laura 
López, profesora de este insti-
tuto, quien ya había realizado 
previamente diferentes inicia-
tivas que permitieron sensibi-

lizar a la sociedad en general 
sobre la realidad a la que se 
enfrentan personas y familias 
que conviven con una enfer-
medad poco frecuente.
El presidente de D´Genes 
agradeció al equipo docente 
y dirección del centro educa-
tivo su sensibilidad hacia el 
colectivo de personas con en-
fermedades raras.

Alcantarilla

D´Genes realizó varias acciones de sensibilización y 
visibilidad de las enfermedades raras en el IES SANJE 
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La Asociación de Enfermedades Raras 
D´Genes participÓ en la 14ª Semana 
de la Salud, Educación y Deporte de 
Molina de Segura, que organizada 
por el Ayuntamiento molinense, el 
Servicio Murciano de Salud (SMS), Ri-
bera Hospital de Molina, y los centros 
de salud del municipio, tuvo lugar.
La edición de este año, cuyo lema 
es Apuesta por la familia, es una ini-
ciativa donde participaron todos los 
recursos sanitarios, educativos, pro-
fesionales, colectivos y asociaciones 
de relevancia en el municipio con el 
fin de dar visibilidad a su labor entre 
la ciudadanía.
El objetivo de esta 14ª edición era la 
unión de las instituciones sanitarias, 
educativas y deportivas para sensi-
bilizar, concienciar y movilizar a los 
ciudadanos para adquirir habilidades 
y establecer una convivencia sana.
D´Genes ocupó uno de los stands 
desde el que ofrece información so-
bre la labor que desarrolla la asocia-
ción y los servicios que presta para 
mejorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven con 
enfermedades raras. Por él pasaron, 
entre otros, el alcalde de Molina de 
Segura, Eliseo García Cantó; y el con-
cejal de Deportes y Salud Pública, Mi-
guel Ángel Cantero.

Molina de Segura

D´Genes participa en la 14ª Semana de la Salud, 
Educación y Deporte de Molina de Segura
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Los usuarios más jóvenes de D´Genes felicitaron el Día del 
Padre a sus progenitores con bonitas manualidades

Realizadas en sesiones en los diferentes centros y delegaciones

Los usuarios más jóvenes de 
la Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes realizaron  
bonitas manualidades con 
motivo del Día del Padre.
En las diferentes sesiones de 
servicios de atención directa 
se llevaron a cabo activida-
des y manualidades que des-
pués los pequeños se pudie-
ron llevar para homenajear 
a sus padres y regalar a sus 
progenitores en el Día del Pa-
dre, que se celebraba el 19 de 
marzo.

Servicios de atención directa
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Servicios de atención directa

La primavera llega a D´Genes en forma de bonitos murales 
y manualidades realizados por los usuarios más jóvenes

La primavera ha llegado también a la Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes en forma de bonitos trabajos y manuali-
dades realizados por los usuarios más jóvenes de sus centros y 
delegaciones.
En sesiones de algunos de los servicios de atención directa, 
como logopedia o estimulación cognitiva, las profesionales 
trabajaron con los usuarios vocabulario o ejercicios que gira-
ron en torno a la temática de esta estación del año.
Esta unidad didáctica se preparó por el equipo profesional si-
guiendo la tónica de que el trabajo de las sesiones se adapte, 
en la medida de las posibilidades, a la época del año en que se 
está o sus tradiciones y costumbres.
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Cuidados paliativos pediátricos
D´Genes participa en una reunión con el consejero de Salud de Murcia, en la que éste 
explica las novedades en la Unidad regional de hospitalización domiciliaria y cuidados 
paliativos pediátricos, con la que la asociación viene colaborando desde 2016
El presidente de la Asociación 
de Enfermedades Raras D´Ge-
nes, Juan Carrión, participó 
en una reunión en la Conseje-
ría de Salud en la que se han 
abordado las últimas noveda-
des que afectan al programa 
de atención psicosocial en cui-
dados paliativos pediátricos y 
crónicos complejos en el que 
participa la asociación.
La Consejería de Salud, a tra-
vés del Servicio Murciano de 
Salud (SMS), ha ampliado la 
Unidad regional de hospitali-
zación domiciliaria y cuidados 
paliativos pediátricos y pasa 
a estar integrada por cinco 
equipos especializados, lo que 
permite atender a pacientes 
pediátricos con enfermedad 
oncológica o con patología 
crónica compleja de cualquier 
punto de la Región de Murcia.
El objetivo es ofrecer una asis-
tencia de hospitalización do-
miciliaria y cuidados paliativos 

pediátricos las 24 horas del día 
los 365 días del año.
Así lo transmitió el consejero 
de Salud, Juan José Pedreño, 
a los representantes de la Aso-
ciación de familiares de niños 
con cáncer de la Región de 
Murcia (Afacmur) y D’Genes, 
con las que mantuvo dicho 
encuentro.
Estos equipos especializados, 
que cuentan con 10 profe-
sionales sanitarios, cinco de 
ellos pediatras y cinco enfer-
meros, comenzaron a realizar 
las guardias a mediados de 
marzo, a fin de garantizar una 
atención continuada durante 
este proceso al menor y su fa-
milia.
Tal y como informan fuentes 
de la Consejería, los avances 
médicos han posibilitado una 
disminución de la mortalidad 
infantil y un aumento de la su-
pervivencia de pacientes con 
enfermedades crónicas com-

plejas, además de que un alto 
porcentaje de ellos necesitan 
portar dispositivos técnicos 
en su vida diaria.
Por ello, para dar cobertura y 
respuesta a estos pacientes, 
en 2010 se creó la unidad de 
hospitalización domiciliaria 
pediátrica, compuesta por 
dos equipos, cada uno con 
un pediatra y un enfermero. 
En 2013 la unidad se amplió y 
actualmente ofrece atención 
de cuidados paliativos pediá-
tricos, dirigida a menores que 
padecen enfermedades gra-
ves y crónicas que amenazan 
seriamente su vida. D´Genes 
viene colaborando mediante 
el desarrollo de su programa 
de atención psicosocial en 
cuidados paliativos pediátri-
cos a pacientes con enferme-
dades raras y sin diagnóstico 
desde 2016, al que desde hace 
más de un año se incorporó la 
atención de pacientes de la 

unidad de crónicos comple-
jos.
Siempre que la situación lo 
permita y la familia lo solici-
te, se ofrece la posibilidad de 
que la atención médica y el 
cuidado sanitario de estos pa-
cientes se realice en el hogar 
familiar. Para ello, la Unidad 
regional de hospitalización 
domiciliaria y cuidados palia-
tivos pediátricos hace partíci-
pes a las familias en el cuida-
do de estos pacientes y ofrece 
una atención de rango hospi-
talario en el propio domicilio, 
lo que contribuye a garantizar 
una continuidad en su proce-
so y una atención de calidad 
para el niño y su familia.
D´Genes ofrece tanto atención 
psicológica como social, con 
el fin de cubrir las necesidades 
de los afectados y sus familias 
en estos ámbitos. En el pasado 
año 2021 la asociación aten-
dió un total de 105 casos.
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D´Genes mantiene una reunión con responsables de la Unidad Regional 
de cuidados paliativos pediátricos de Murcia para valorar el desarrollo del 
programa de atención psicosocial que desarrolla la asociación en este área

El presidente de la Asociación 
de Enfermedades Raras D´Ge-
nes, Juan Carrión, y el direc-
tor de la misma, Miguel Ángel 
Ruiz Carabias, mantuvieron 
una reunión con Beatriz Gar-
nica, coordinadora de la Uni-
dad Regional de Cuidados Pa-
liativos Pediátricos de Murcia, 
y la doctora Teresa Montero, 
pediatra de dicha unidad.
D´Genes desarrolla desde 
2016, en coordinación con la 
Unidad de Cuidados Paliati-

vos Pediátricos del Hospital 
Clínico Universitario Virgen 
de la Arrixaca, un programa 
de atención psicosocial a ni-
ños con enfermedades raras y 
sin diagnóstico que son aten-
didos en dicha unidad.
La reunión tenía por objeto 
analizar el trabajo que se lle-
va realizando desde entonces 
y plantear las necesidades 
que tiene la asociación para 
dar respuesta a los casos de-
rivados de esta unidad sino 

también desde la de crónicos 
complejos, que también se ha 
incorporado al programa.
El encuentro sirvió, entre 
otras cuestiones, para abordar 
el modelo de cuidados palia-
tivos pediátricos y ver la po-
sibilidad de trabajar además 
de en el Hospital Virgen de la 
Arrixaca, también en los hos-
pitales Santa Lucía de Carta-
gena y Rafael Méndez de Lor-
ca. Desde D´Genes también 
se insistió en la necesidad e 

importancia de firmar un con-
venio con la Unidad de Cuida-
dos Paliativos Pediátricos que 
regule el desarrollo del pro-
grama.
En el pasado 2021, D´Genes 
atendió 105 casos en el marco 
de este programa de atención 
psicosocial a niños y jóvenes 
en cuidados paliativos pediá-
tricos y crónicos complejos y 
sus familias, a los que prestó 
apoyo psicológico y atención 
social.

Cuidados paliativos pediátricos
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Banco de recursos
D´Genes presta a varias familias, dos camas articuladas y una silla de 
paseo, a través de su banco de productos ortoprotésicos y de apoyo

La Asociación de Enfer-
medades Raras D´Genes 
ha cedido, a través de su 
banco de productos or-
toprotésicos y de apoyo, 
diferente equipamiento 
a diferentes familias de 
la asociación. En concre-
to, se han prestado dos 
camas articuladas a dos 
familias de Lorca y una 
silla de paseo a otra de 
Águilas.
Estos equipamientos ha-
bían sido donados pre-
viamente a D´Genes por 
parte de otras familias 
que ya no los precisa-
ban, a quienes la asocia-
ción quiere agradecer su 
gesto, que servirá para 
ayudar a otras personas 
que necesiten estos ar-
tículos.
Las personas interesa-
das en donar artículos 
para el banco de pro-
ductos ortoprotésicos 
y de apoyo de D´Genes 
o bien que precisen de 
algún tipo de equipa-
miento que pueda tener 
disponible la asocia-
ción, puede contactar 
con ésta a través del nú-
mero de teléfono 641 82 
14 00.

Las personas 
interesadas en 

donar artículos 
o que precisen 

de algún 
equipamiento 

que pueda tener 
la asociación, 

pueden contactar 
a través del 

teléfono 
641 82 14 00
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La asociación D´Genes estuvo presente en la V 
Muestra de Voluntariado de la UCAM en Cartagena

La Asociación de Enfermedades Raras 
D´Genes participó en la V Muestra de Vo-
luntariado de la Universidad Católica San 
Antonio en Cartagena.
D´Genes ocupó uno de los expositores 
desde el que se ofreció información de la 
asociación y los servicios que presta para 
mejorar la calidad de vida de personas 
y familias que conviven con patologías 
poco frecuentes. La asociación cuenta 
con una delegación en Cartagena, en la 
que se prestan servicios de logopedia, 
estimulación cognitiva, respiro familiar y 
apoyo educativo, además de información 
y orientación.
La muestra, en la que participaron una 
treintena de asociaciones, fue inaugurada 
por el presidente de la UCAM, José Luis 
Mendoza, y la alcaldesa de la ciudad, Noelia 
Arroyo, junto a Francisco Montesinos en 
representación del obispo y Antonio Alca-
raz, vicerrector de Extensión Universitaria 
y director del Instituto Internacional Juan 
Pablo II de Caridad y Voluntariado.
Durante la inauguración, la vicepresidenta 
de D´Genes, María Ángeles Diaz Lozano, 
tuvo la oportunidad de conversar con el 
presidente de la UCAM y la alcaldesa de 
Cartagena. Desde D´Genes se quiere agra-
decer la puesta en marcha de estas inicia-
tivas que contribuyen a dar visibilidad y 
difundir el trabajo que realizan asociacio-
nes y ongs.

Voluntariado
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La Asociación de Enfermedades Ra-
ras D´Genes estuvo presente en el 
acto institucional celebrado en el 
Parlamento Andaluz con motivo del 
día Mundial de las enfermedades 
raras, organizado por la Federación 
Española de Enfermedades Raras 
(FEDER),  y en el que se puso el foco 
en los retos para garantizar la equi-
dad en el tratamiento, diagnóstico y 
atención social y sanitaria.
Esther Olivares, socia de D´Genes y 
residente en Málaga, ofreció su tes-
timonio en dicho acto. Esther Oliva-
res puso voz a las personas que con-
viven con enfermedades raras, pues 
es madre de un joven de 22 años 
que recientemente ha conseguido 
tener un diagnóstico de la patolo-
gía que padece, Síndrome de décifit 
por GM3 sintetasa, de la que es el 
único caso que se conoce en Espa-
ña y de la que sólo hay 130 casos en 
todo el mundo.
Esther habló en nombre de su hijo, 
y tras relatar su camino y su día a día 
y el de sus padres, planteó cuestio-
nes a las que hay que dar respuesta 
como por ejemplo la necesidad de 
creación de una unidad de segui-
miento multidisciplinar “para aten-
der a personas con enfermedades 
raras y a sus familias, ayudándolas 
y acompañándolas, que están muy 
solas”.  Asimismo, quiso agradecer la 
labor que desarrollan las entidades 
que trabajan por las enfermedades 
raras y discapacidad y de una ma-
nera especial a FEDER y D´Genes.
En el acto estuvieron presentes 
la presidenta del Parlamento An-
daluz, Marta Bosquet; el director 
general de Personas con Discapa-
cidad e Inclusión, Marcial Gómez; y 
el presidente del Real e Ilustre Co-
legio de Farmacéuticos de Sevilla y 
de la Fundación MEHUER. Manuel 
Pérez. Asimismo, se contó con la 
presencia de la directora de FEDER, 
Alba Ancochea, y la representante 
territorial de FEDER en Andalucía, 
Carmen Moreno. Asimimso, entre 
otros también asistió Silvia García, 
miembro de la junta directiva de 
D´Genes.
El acto se puede ver en el siguiente 
enlace: https://youtu.be/YTiqKz-
8CvvQ (la intervención de Esther 
Olivares se puede ver a partir del 
minuto 24).

Día Mundial ER

Esther Olivares, socia de D´Genes, ofreció su testimonio en 
el acto organizado por FEDER en el Parlamento Andaluz 
con motivo del Día Mundial de las Enfermedades Raras
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Que permite poner sobre la mesa las necesidades sociosanitarias de las personas 
con enfermedades raras en Latinoamérica

Juan Carrión participó en Panamá en la presentación 
del informe del estudio ENSERio-LATAM

Juan Carrión, que además de D´Ge-
nes preside  la Alianza Iberoamé-
ricana de Enfermedades Raras 
(ALIBER) y la Federación Española 
de Enfermedades Raras (FEDER), 
participó en Panamá en la pre-
sentación del informe del estudio 
ENSERio-LATAM, un estudio de 
necesidades sociosanitarias de las 
personas con enfermedades raras, 
huérfanas o poco frecuentes y sus 
familias en Latinoamérica. La pre-
sentación tuvo  lugar en el marco 
del acto conmemorativo del Día 
Mundial de las Enfermedades Raras 
2022 de ALIBER, cuyo lema es “Ibe-
roamérica Unida por la Equidad”.
El informe del estudio ENSERio-LA-
TAM permite conocer las deman-
das sociales de las personas con 
enfermedades poco frecuentes en 
Latinoamérica, información indis-
pensable para proponer planes de 
atención en salud, programas de 
entrenamiento para profesionales 
e instar a los diferentes gobiernos 
a establecer espacios de cobertura 
acordes a las necesidades que pre-
senta el colectivo de personas que 
conviven con una patología poco 
frecuente en Latinoamérica, que 
asciende a 42 millones de personas.
El estudio se basa en una muestra 
de 1.809 casos. Los datos, proce-
dentes de 21 países, fueron reco-
pilados entre febrero de 2019 y 
agosto de 2020. Entre los datos 
más significativos, un 65% de los 

Internacional

encuestados manifiesta haber su-
frido un retraso en el diagnóstico 
de al menos un año, y de ellos un 
20% de más de diez años.
Además, como consecuencia del 
retraso en el diagnóstico un 36% 
de los encuestados sufrió agrava-
miento de la enfermedad y el 35% 
no recibió apoyo y/o tratamiento. 
Asimismo, un 50% dijo notar mu-
cho la disminución de sus ingresos 
debido a la enfermedad  y un 48% 
sintió que la enfermedad limitó 
mucho sus oportunidades de tener 
un trabajo
El acto de presentación de este es-
tudio estaba organizado por ALI-
BER y Ayoudas Panamá y ha con-
tado con la colaboración de Latin 
America Patients Academy (LAPA) 
y el Observatorio de Enfermedades 
Raras de Centroamérica, Caribe y 
Área Andina-VER.
D´Genes es miembro de ALIBER, 
entidad que precisamente se fun-
dó el 18 de octubre de 2013 en la 
ciudad de Totana, en el marco del I 
Encuentro Iberoamericano de En-
fermedades Raras. Se trata de una 
organización sin ánimo de lucro 
que aglutina a diferentes organi-
zaciones de familiares y pacientes 
de ER de los siguientes países: Ar-
gentina, Bolivia, Brasil, Chile, Co-
lombia, Costa Rica, Ecuador, Espa-
ña, Guatemala, México, Nicaragua, 
Panamá, Paraguay, Perú, Portugal, 
Uruguay Venezuela. Agrupa más 

de 600 organizaciones de pacientes 
con enfermedades raras y coordina 
acciones para fortalecer el movi-
miento asociativo, dar visibilidad a 
las ER y representar a las personas 
con enfermedades poco frecuentes 
de Iberoamérica ante organismos 

locales, regionales, nacionales e in-
ternacionales, creando un espacio 
de colaboración conjunta y perma-
nente para compartir conocimien-
tos, experiencias y buenas prácticas 
en las áreas social, sanitaria, educa-
tiva y laboral.
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La Asociación de 
E n f e r m e d a d e s 
Raras D´Genes 
ha querido apor-
tar su granito de 
arena y colabo-
rar con Ucrania, 
ante la situación 
que se está vi-
viendo en este 
país con la inva-
sión por parte de 
Rusia.
La asociación 
ha querido co-
laborar apor-
tando alimen-
tos, pañales y 
medicamentos. 
Miembros de la 
asociación lle-
varon estos ar-
tículos hasta el 
centro de reco-
gida de material 
humanitario con 
destino a Ucra-
nia situado en el 
barrio de La Viña 
en el municipio 
de Lorca, con el 
fin de que se su-
mara al resto de 
productos que 
están aportando 
los vecinos de 
ese municipio.

Solidaridad

D´Genes colabora y muestra su solidaridad con Ucrania aportando 
medicamentos y alimentos para el envío a dicho país

D´Genes se sumó al Día Internacional de 
la Mujer y manifestó su defensa y apuesta 
por la igualdad en todos los ámbitos
El 8 de marzo, se conmemoraba el Día Internacio-
nal de la Mujer. Desde D´Genes apostamos por la 
igualdad en todos los ámbitos.
Y en una jornada como esta, D´Genes quiso ade-
más tener presente a todas las mujeres que con-
viven con niños con enfermedades raras y sin 
diagnóstico: a todas las cuidadoras mamás, abue-
las, hermanas, parejas… que tan importantes son 
en la atención integral de las personas con estas 
patologías.
Y cómo no, también una mención especial a las 
mujeres del equipo profesional de la entidad, 
que cada día ponen su buen hacer y profesionali-
dad al servicio de los usuarios.



D´Genes y el Real e Ilustre Colegio de Farmacéuticos de Sevilla 
organizan el IV Simposium Sin diagnóstico el próximo 29 de abril

La Asociación de Enfermedades Raras D´Genes y el Real e Ilus-
tre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla han organizado 
el IV Simposium Sin diagnóstico, que tendrá lugar el próximo 
29 de abril coincidiendo con el Día Mundial de Personas Sin 
diagnóstico.
Esta jornada se celebrará de manera presencial en la sede del 
Real e Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla hasta 
completar aforo y también se podrá seguir de manera on line. 
La asistencia es gratuita, si bien se requiere inscripción previa 
que se puede formalizar en el siguiente enlace: https://forms.
gle/xusVgkSnMgho6EL58. Las personas que se inscriban en la 
modalidad on line recibirán el día antes de la celebración del 
evento el enlace para conectarse al mismo.
Durante la sesión se hablará, entre otras cuestiones, sobre retos 
y desafíos en el contexto internacional en referencia a las per-
sonas sin diagnóstico, derecho a la comunicación más allá del 
diagnóstico, el papel del cribado genético pre y post natal para 
disminuir la incidencia de enfermedades raras o alfabetización 
emergente en personas con necesidades complejas de comu-
nicación. Asimismo, se dará a conocer la labor que desarrolla 
D´Genes en su Centro Multidisciplinar de atención integral a 
personas sin diagnóstico, enfermedades raras y discapacidad 
“Pablo Ramírez García” del municipio sevillano de El Coronil y 
se dará a conocer el trabajo del Programa de casos de enferme-
dades raras sin diagnóstico SpainUDP del Instituto de Investi-
gación de Enfermedades Raras (IIER), Instituto de Salud Carlos 
III (ISCIII).

Formación
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Se celebrará tanto de manera presencial en la sede 
del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla como de 

manera on line



Colaboradores
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