BOLEGIN
INFORWMATGIVO

ENERO de 2022<

sdgenes

Asociacion de
Enfermedades Raras

4 aniversario D "Gen
por muchos anos mas

En enero D’Genes sopld la tarta de
su 14 cumpleanos. Desde que nacié
en el afno 2008, la asociacién no ha
hecho sino trabajar para mejorar la
calidad de vida de personas y fami-
lias que conviven con enfermedades

raras y sin diagndstico.

Y ese trabajo, todos los pasos que
se han dado y toda la evoluciéon que
ha experimentado, no hubiera sido
posible sin el apoyo de muchas per-
sonas y entidades que a lo largo de

estos catorce anos han estado ahi,
entre ellos miembros de las diferen-
tes juntas directivas, profesionales y
por supuesto socios.

A todos ellos, GRACIAS con mayus-
culas.
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25 DE ENERO

=

Gracias por acompanarnos durante todo este camino

La asociacion D'Genes celebrd su catorce cumpleanos

El 25 de enero es una fecha de celebra-
cién para la Asociacion de Enfermeda-
des Raras. Se trata de un dia muy espe-
cial para D'Genes, ya que se celebra el
aniversario del nacimiento de la aso-
ciacion, que nacié hace catorce anos. El
25 de enero de 2008 nos decidimos a
emprender esta labor de ayudar, orien-
tar, informar, escuchar y acompanar a
familias en busca de un diagndstico y
afectadas por enfermedades conoci-
das como raras por su baja prevalencia
y dificil diagnéstico.

El objetivo de D'Genes sigue siendo el
mismo: mejorar la calidad de vida de
personas que conviven con patologias
poco frecuentes y sus familias. Traba-
jamos con las mismas ganas y fuerza
para ofrecer lo mejor desde nuestra
cartera de servicios, entre los que figu-
ran fisioterapia, estimulacion cogniti-
va, logopedia, atencion psicolégica,

La familia D'Genes estd compuesta
por afectados por una enfermedad
rara, familiares, profesionales de varios
ambitos y otras personas que quieren
colaborar, con el propésito de crear

un espacio socio-sanitario que ade-
mas sirva de intercambio y conviven-
cia entre los interesados, ademdas de
buscar espacios de formacion para
las partes implicadas y de promover
la difusién y sensibilizacion sobre la
problemdtica de salud publica que su-
ponen las patologias poco frecuentes.
D'Genes se engloba a nivel nacional
dentro de la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER), de la
Federacion Espafiola de Sindrome de
X-Fragily de la Federacién Espanola de
Epilepsia.

Ademas, a nivel europeo, la entidad
forma parte de EURORDIS (Organiza-
cién Europea de Enfermedades Raras)
y a nivel internacional, de la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Ra-
ras (ALIBER). Asimismo, en el ambito
autonémico forma parte de la federa-
cién Plena Inclusion Regién de Murcia.
Durante todos estos afos, la asocia-
cion ha ido creciendo y en la actua-
lidad contamos con cuatro centros
multidisciplinares de atencién inte-
gral a personas y familias con enfer-

medades raras, sin diagndstico y dis-
capacidad, tres de ellos en la Regién
de Murcia, en Totana, Murcia y Lorca,
y otro en Andalucia, en el municipio
sevillano de El Coronil, cuya inaugu-
racion oficial tuvo lugar precisamen-
te a finales del afo pasado. Ademas,
cuenta con delegaciones en diferen-
tes municipios: Mazarrén, Alhama de
Murcia, Cartagena, Molina de Segura,
Cehegin, Aguilas, Alcantarilla, Cam-
pos del Rio, Bullas, Cieza, Lorqui, Puer-
to Lumbreras y Albacete.

El presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién, quiso agradecer a las familias
gue hace catorce anos fueron el ger-
men de esta asociacién y a su primera
presidenta, Naca Eulalia Pérez de Tu-
dela, asi como a los mas de setecien-
tos socios que forman parte en la ac-
tualidad de la entidad por su apoyo y
respaldo, asi como a todos los que en
diferentes etapas han formado parte
de la familia D'Genes, con especial
mencién para miembros de las juntas
directivas, profesionales y voluntarios.
Asimismo, tuvo palabras de agradeci-

miento a las empresas, entidades e ins-
tituciones publicas y privadas que a lo
largo de este camino han colaborado
de una manera u otra.

Y cdmo no, mostrd su gratitud a los
usuarios de los diferentes servicios de
atencion directa que presta la asocia-
cién, la confianza depositada en D'Ge-
nesy su equipo profesional.

Ademas, quiso animar a todos a se-
guir colaborando, dando visibilidad
para poder ayudar a otras personas
y familias que estén pasando por las
dificultades que supone vivir con una
enfermedad rara o en busca de un
diagndstico.

Recordamos que para colaborar y
permitirnos seguir con esta labor no
es necesario que seas afectado, te ne-
cesitamos siempre. Estamos a vuestra
disposicion desde la asociacién D'Ge-
nes a través de los teléfonos 968 07 69
200696 14 17 08 o el correo electréni-
coinfo@dgenes.es.

Por muchos afos mas junto a ti. Gra-
cias a todos los que hacéis posible con-
tinuar cumpliendo anos.
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D"Genes cuenta con

un nuevo local en
Cartagena cedido por el
Ayuntamiento

La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes ya cuenta con un
nuevo local en Cartagena para
atender a personas con enfer-
medades raras, sin diagndstico
o que tengan alguna discapaci-
dad en toda la comarca carta-
genera.

El Ayuntamiento de Cartagena,
a través de la Concejalia de Ser-
vicios Sociales, ha cedido a la
asociacion este nuevo espacio
para que puedan continuar
desarrollando su labor y aten-
diendo a pacientes y familias en
este nuevo centro de atencién
integral. Las nuevas instalacio-
nes estan ubicadas en el bajo
del nimero 74 de la Avenida
Nueva Cartagena, donde ya se
encuentran también otras enti-
dades de intervencién social a
las que el Consistorio ha decido
diferentes espacios.

La alcaldesa, Noelia Arroyo, vi-
sité las instalaciones, acompa-
nada de la concejal delegada
de Servicios Sociales, Merce-
des Garcia, la concejala de In-
fraestructuras, Maria Casajus,
el presidente de D’Genes, Juan

Carridn, la delegada de la enti-
dad en Cartagena, Maria Ange-
les Diaz Lozano, y trabajadoras
del centro, en el que el Ayunta-
miento ha invertido 9.600 eu-
ros para su acondicionamiento.
Carrién ha agradecido a la al-
caldesa de Cartagena y a la
edil delegada de Servicios So-
ciales “su implicacién y rapi-
dez” para dar respuesta a las
demandas de la asociaciény ha
explicado que estas instalacio-
nes “van a albergar un centro
de atencion integral para dar
respuestas a todas y cada una
de las necesidades que tienen
personas y familias que convi-
ven con una enfermedad rara 'y
sin diagndstico en Cartagena”
El local, que ya estd completa-
mente adaptado y a la espera
de colocar el mobiliario, abri-
ra sus puertas proximamente.
La nueva sede de D’Genes en
Cartagena contara con tres es-
pacios diferenciados en los que
se prestaran diferentes servi-
cios de atencién directa: logo-
pedia, estimulacion directa y
atencién psicoldgica.

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes, que se
constituyd el 25 de enero de
2008, dispone desde el afo
2016 de una delegacion en la
ciudad de Cartagena. Al prin-

cipio ocupaba un espacio ce-
dido por Centro Virgen de la
Caridad, y desde mediados de
2020 se encuentra en otro ma-
yor cedido por la asociacién
AMAS.



ENERO de 2022 <

Cartagena
El Centro de Fisitorepia y Osteopatia Kynesio

entrega a D’'Genes el dinero recaudado en un
sorteo a beneficio de la asociacidn

La
vicepresidenta
de la
asociacion
Maria Angeles
Diaz Lozano
recogio la
aportacion y
agradecid el
gesto

El Centro de Fisiote-
rapia y Osteopatia
Kynesio ha hecho
entrega a la Asocia-
cion de Enfermeda-
des Raras D’Genes
de un donativo de
Navidad. La vicepre-
sidenta de D'Genes
Maria Angeles Diaz
Lozano recogié de
manos de responsa-
bles de dicha clinica
la aportacion de 65
euros, procedente
de un sorteo reali-
zado a beneficio de
la entidad.

Desde D’Genes se
quiere agradecer al
centro Kynesio su
solidaridad ya que
con esta iniciativa
han contribuido a
dar visibilidad a la
labor que desarrolla
la asociacién y ade-
mas han aportado
su granito de arena
para apoyar el man-
tenimiento de la
cartera de servicios
que presta la enti-
dad para mejorar la
calidad de vida de
personas y familias
que conviven con
enfermedades raras
y sin diagnéstico.

pierapia - Osteopatia
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D'Genes da a conocer el trabajo que desarrolla [a asociacion a
los participantes del programa 100x100 Activacion en Totana

El director de la asociacion, Miguel Angel Ruiz Carabias, participd en un encuentro con
los participantes de la plataforma de este municipio del programa para incentivar la
insercion laboral, con el fin de darles a conocer la entidad y que éstos aprendan de la

experiencia y el trabajo que en ella se desarrolla

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha pues-
to en valor su experiencia y
trabajo en el marco del pro-
grama 100x100 Activacion,
un programa del Servicio Re-
gional de Empleo, en colabo-
racion con el Ayuntamiento
de Totana y financiado por
el Gobierno de Espana, para
incentivar la insercién labo-

Maria Rosa Lucas Martinez ‘ &

[—

ancisca Ruiz Tudela

ral de personas en busca de
empleo y reciclarse profesio-
nalmente.

100x100 Activaciéon es un
servicio promovido por el
SEF en colaboracién con el
Ministerio de Trabajo y Eco-
nomia Social y la empresa
Iniciativas Locales, que pre-
tende incrementar a través
de la mediacién de un entre-

Pur Bermeijo Maolin
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Manuel Gimenez Mar

nador personal o coach las
probabilidades de insercién
laboral de personas en busca
de empleo. 100x100 Activa-
cién consiste en un trabajo
continuado durante 100 dias
con un grupo de 20 personas
dispuestas a encontrar traba-
jo, que estaran coordinados
por un entrenador-coach que
tendrd la funcién de acompa-

& ROSA (Invitado)

m [Invitadol
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Aarles en las actividades que
les propone el programa.

El director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias,
participé en un encuentro
con los participantes de la
plataforma de Totana, con el
fin de darles a conocer la aso-
ciacién y que estos aprendan
de la experiencia y el trabajo
que en ella se desarrolla.

ROBERTO CROBU
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Molina de Segura

El concejal de VOX en Molina de Sequra Antonio Martinez Sanchez
conoce la labor de D"Genes y las principales necesidades de la asociacion

Representantes de la forma-
cion politica VOX han querido
conocer el trabajo y la labor
que desarrolla la Asociacién
de Enfermedades Raras D'Ge-
nes en la delegacién con que
ésta cuenta en el municipio
murciano dew Molina de Se-
gura.

El concejal de Vox en el Ayun-
tamiento de Molina de Segu-

ra, Antonio Martinez Sanchez,
acompanado por otro miem-
bro de esta formacién, visitd
el Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personasy
familias con enfermedades ra-
ras “Celia Carriéon Pérez de Tu-
dela” ubicado en el municipio
de Murcia.

Alli se reunieron con la miem-
bro de la junta directiva de la

asociacion Veroénica Cano y la
coordinadora de dicho centro
y de la delegacién de la aso-
ciaciéon en Molina de Segura,
quienes les dieron a conocer
el funcionamiento de la aso-
ciaciéon y los servicios que
presta para mejorar la calidad
de vida de personas que con-
viven con enfermedades raras.
Los representantes de Vox

tomaron ademas nota de las
principales necesidades de la
asociacién en Molina de Segu-
ra, entre ellas la necesidad de
contar con un espacio en este
municipio donde prestar una
mejor atencién a las personas
que demandan informacién
y asesoramiento sobre pato-
logias poco frecuentes y sin
diagnéstico.
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D Genes participa en una reunion de Plena Inclusion Regidn de
Murcia para analizar subvenciones con el IMAS

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha parti-
cipado en una reunién con
otros miembros de Plena
inclusion Region de Murcia,
federacion de la que forma
parte desde el afo pasado.

El director de D’Genes, Mi-
guel Angel Ruiz, tomo parte

en este encuentro, celebrado
de manera virtual, en el que
participaron gerentes de en-
tidades que integran Plena
inclusion Region de Murcia,
para analizar las subvencio-
nes con el Instituto Murciano
de Acciéon Social (IMAS).

Plena inclusién Regién de

Sandra Prometeo

Murcia es una federacién de
asociaciones de familias de
personas con discapacidad
intelectual y del desarrollo
en la Region de Murcia, que
tiene una trayectoria de mas
de 35 anos.

En la actualidad, confor-
man la federacién mas de

3.000 familias, organizadas
en 27 entidades, que gestio-
nan 36 centros.

Plena inclusién Regién de
Murcia forma, junto a otras
16 federaciones autondmi-
casy las de Ceuta y Melilla, la
Confederacién Plena inclu-
sion Espana.
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A Universidad
I Politécnica
de Cartagena

CONVENIO ENTRE LA UNIVERSIDAD POLITECNICA DE CARTAGENA Y LA
ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES PARA ACTIVIDADES DE
VOLUNTARIADO

VERSIDAD DE
MURCIA

CONVENIO DE VOLUNTARIADO UNIVERSITARIO ENTRE LA
UNIVERSIDAD DE MURCIA Y ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS
D'GENES

'8 UNIVERSIDAD 202100005361

¥ CATOLICA DE MURCIA

CONVENIO DE COOPERACION EDUCATIVA ENTRE ASOCIACION DE ENFERMEDADES
RARAS DGENES Y LA UNIVERSIDAD CATOLICA SAN ANTONIO DE MURCIA

En Murcia, a 29/09/2021
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de Murcia

El Excmo. Sr. Presidente, Fernando Lopez Miras y la Excma. Sra.
Vicepresidenta y Consejera de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica
Social, Isabel Franco Sdnchez, otorgan el presente

RECONOCIMIENTO

a ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D' GENES

Por su compromiso y voluntad de construir una sociedad libre de violencia de género.

En Murcia, a 25 de noviembre de 2021

Fernando Lopez Miras

~
—

EMPRESAS POR UNA
SOCIEDAD LIBRE DE
VIOLENCIA DE GENERO

|
! o S
| . . - -_‘a \3' ~—

[sabel Franco Sanchez

D Genes recibe el diploma acreditativo de su adhesion ala iniciativa Empresas
por una sociedad libre de violencia de género de la Region de Murcia

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes ha recibido el diploma acre-
ditativo de su adhesién a la iniciati-
va Empresas por una sociedad libre de
Violencia de Género.

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes suscribié a final del pasado
ano con la Consejeria de Mujer, Igual-
dad, LGTBI, Familias y Politica Social de
la Regién de Murcia el protocolo para
promover la sensibilizacién sobre la
violencia de género y la insercion la-
boral de las victimas, en el marco de la
iniciativa “Empresas por una sociedad
libre de violencia de género”.

El protocolo tiene por objeto estable-
cer un marco de colaboracion entre la
Comunidad Auténoma de la Region
de Murcia y D'Genes para el disefio,
elaboracion y seguimiento de accio-
nes de sensibilizaciéon y conciencia-
cién social ante la violencia de género,
asi como de insercion laboral de las
mujeres victimas de esta violencia en

el marco del Pacto de Estado contra la
Violencia de Género.

Para la implantacién y desarrollo
de este protocolo, la Comunidad Au-
ténoma de la Regiéon de Murcia, a
través de la Consejeria de Muijer, Igual-
dad, LGTBI, Familias y Politica Social,
se compromete a realizar acciones de
sensibilizacién como poner a disposi-
ciéon de D'Genes material, imégenes
y campanas de sensibilizacién contra
la violencia de género que se consi-
dere oportuno difundir a través de
sus canales de comunicacién, difun-
dir y apoyar a través del portal web
de la Direccién General de Mujer y
Diversidad de Género (igualdadyvio-
lenciadegenero) y demas canales de
comunicacién propios las diferentes
actuaciones que se lleven a cabo.
Asimismo, la Consejeria se compro-
mete a colaborar en la planificacion,
organizaciéon y ejecuciéon de las ac-
tuaciones de informacién, preven-

cién y sensibilizacién que se pongan
en marcha y prestar asesoramiento y
apoyo en todas las actuaciones que
se vayan a realizar. Ademas, en cuan-
to a acciones de insercion laboral se
compromete a promover acciones de
comunicacién y/o de difusién de esta
iniciativa, garantizando la privacidad
de las mujeres que participen en ella
y facilitar la coordinacién e interlocu-
ciéon entre la empresa firmante y el
personal responsable de la atencién
personalizada a las victimas de violen-
cia de género, para facilitar la interme-
diacién laboral y su insercién en este
ambito.

Por su parte, D'Genes, entre otros
compromisos, colaborard en la difu-
sion de las campaias de sensibiliza-
ciény prevencion que la Consejeria de
Familia e Igualdad de Oportunidades
y/o el Ministerio competente en ma-
teria de Igualdad pongan en marcha,
utilizando sus canales de comunica-

cién propios, colaborara en la distri-
bucién de material de sensibilizacion
y prevencion de la violencia contra la
mujer, facilitara la insercion laboral de
las mujeres victimas de violencia de
género, promoviendo la flexibilidad
de horarios y jornadas, la movilidad
geografica y otras medidas que con-
templen las necesidades y peculiari-
dades de las situaciones de violencia
de género y promoverd, dentro de su
organizacién interna, la existencia de
una figura responsable de violencia
de género, que pueda canalizar todo
lainformacién relevante en esta mate-
ria y prestar asesoramiento y apoyo a
las mujeres victimas en su proceso de
insercién laboral.

La firma de dicho protocolo de adhe-
sion a esta iniciativa tuvo lugar el 25 de
noviembre de 2021. En total, se firma-
ron 62 nuevos protocolos, con lo que
172 entidades de la Region de Murcia
forman ya parte de esta iniciativa.
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En los centros y delegaciones
de la Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D'Genes se trabajo
en el mes de enero la tematica
del invierno en sesiones de de-
terminados servicios de aten-
cion directa.

Los profesionales que impar-
ten servicios de atencion di-
recta han trabajado en algunas
de sus sesiones aspectos rela-
cionados con esta estacion del

ano. Asi, los niflos han trabaja-
do, en servicios como logope-
dia, apoyo educativo o estimu-
lacion cognitiva, vocabulario
sobre el invierno, lecturas vy
otras actividades.

Estas actividades forman parte
de la unidad didactica del in-
vierno y se incluyen en la pro-
gramacion anual que los profe-
sionales de D’Genes planifican
a principios de curso.

D'Genes trabaja en enero la unidad didactica del invierno con
SUS Usuarios mas jovenes de servicios de atencion directa

ALY

S EUROPE
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Formacion

D"Genes programa en 2022 un nuevo ciclo de sesiones
de formacion de voluntarios

Con charlas sobre qué son las enfermedades raras, habilidades sociales, tipos de
acompanamiento de voluntarios y ocio inclusivo

La Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes ha programado en
2022 un ciclo de sesiones dirigi-
das a la formacién de voluntarios
y personas interesadas en colabo- -
Tonsaaris  PROGRAMA DE FORMACION
la colaboracién de la Consejeria
de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias

y Politica Social de la Comunidad D E VO L U N TA R IA DO 20 22
Auténoma de la Region de Murcia.
En concreto, desde el Area de Vo-

luntariado de D’Genes se han pro-
gramado cuatro sesiones sobre di-

Regicn de Murcia

s d'genes s v

LGTAI, Familiasy Politica Social

ferentes aspectos, que se llevaran MARTES 8 DE FEBRERO 16:30 HORAS

a cabo de manera on line través ; ! : =

de una plataforma de videollama- Nociones bdsicas sobre enfermedades raras: Qué son,

da. La primera charla sera el mar- tipos de ER y discapacidad y caracteristicas generales.

tes 8 de febrero a las 16:30 horas Imparte: Pedro Tudela (responsable drea Voluntariado de
y en ella se hablara de qué son las la asociacién D'Genes).

enfermedades raras, tipos y carac-
teristicas generales.

El 1 de marzo, también a las 16:30 MARTES 1 DE MARZO 16:30 HORAS
hOf?SII se *liab'afa de habilidades Habilidades sociales y de comunicacion para el voluntario.
soclales y de comunicacion para _ ~ . . . ’
ol voluntario, Imparte: Encarna Bafion (Psicéloga asociacion D Genes).
El 27 de septiembre a las
|106:30 tgndré |ug‘cir?tra Isesién s0- MARTES 27 DE SEPTIEMBRE 16:30 HORAS

re trabajar con la familia y tipos . e : ~ :
de acompafamiento de volunta- Trabajar con la familia. Tipos de acompanamiento de
rios a |0ersonasI con discapacidaﬁ- voluntarios a personas con discapacidad.
La cuarta y ultima sesién se ha i : §
programado ya para el Gltimo tri- Impc:rtg. Plfa?dro'Tudeict (responsable drea Voluntariado de
mestre del afio, el 8 de noviembre la asociacion D'Genes).
alas 16:30 horas, y en ella se abor-
daré el ocio inclusivo y las enfer- MARTES 8 DE NOVIEMBRE  16.30 HORAS

medades raras.

La participacion en estas sesiones Ocio inclusivo y ER.

es gratuita, si bien se requiere ins- Imparte: Carmen Soler (responsable programa Ocio

cripcion previa obligatoria, que asociacion D'Genes).

se puede realizar en el siguiente

micet:Y h:/téacs):t/gforms-gle/8ADrm- Imprescindible inscripcion previa en:
etYw

Con este ciclo D'Genes pretende https://forms.gle/8ADrmMKUetYwV5Qt8

formar a voluntarios y personas

interesadas en colaborar con la Més infurmacién
asociacion de la manera mas ade-
641 82 14 00

cuaday dotarles de las herramien-
tas necesarias para desarrollar su
labor de apoyo en actividades y
programas que desarrolla la aso-
ciacion.

Para mas informacion los intere-
sados pueden llamar al 641 82 14
00 o escribir a educacion@dge-
nes.es.
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Esclerodermio

El grupo D'Genes Esclerodermia llevo a cabo una
primera reunion para abordar el plan de trabajo de 2022

Se plantearon acciones de visibilidad y
formativas a realizar en torno a la fecha
del Dia Mundial de esta patologia, que se

conmemora en el mes de junio

Miembros del grupo de tra-
bajo D’Genes Esclerodermia
mantuvieron una reunién por
videoconferencia Encarna con
el fin de hacer balance del afo
2021 y estudiar propuestas y
planificar acciones a desarro-
llar en el presente ejercicio.
Entre otras cuestiones se ha-
blé de acciones para dar vi-
sibilidad al Dia Mundial de la
Esclerodermia, que se conme-
mora el dia 29 de junio.

En principio, se acordé estu-
diar la posibilidad de realizar

un webinar en el que se pue-
dan abordar tematicas como
ultimas investigaciones en
Esclerodermia, el papel de las
asociaciones en la Esclero-
dermia, y la Esclerodermia en
edad infantil.

También se plantearon otras
formas de dar visibilidad du-
rante el mes de junio y se em-
plazaron a una préxima reu-
nién que tendria lugar en el
mes de mayo con el fin de po-
der ir concretando y cerrando
propuestas en este sentido.

Epilepsiov

Primera reunion del ano del
grupo D'Genes Epilepsia
para hacer balance de 2021
y planificar el nuevo ejercicio

El grupo de trabajo D'Genes Epilepsia celebré su primera reu-
nién del ano de manera virtual y guiada por la coordinadora del
mismo, la técnico de D’Genes Encarna Banon.

El encuentro sirvié para hacer balance del afio 2021 abordar el
plan de actividades a realizar en el presente ejercicio que acaba
de comenzar.

En principio, se hablé de acciones o iniciativas para dar visibili-
dad a los diferentes dias conmemorativos de la epilepsia: 14 de
febrero, fecha en que se conmemora el Internacional; 26 de mar-
zo el Mundial y 24 de mayo el Nacional.

Precisamente, en torno a esta Ultima fecha se plantea organizar
el IV Congreso Nacional de Epilepsia, una jornada formativa y di-
vulgativa con ponentes que expongan diferentes temas de inte-
rés para afectados y familiares que conviven con esta patologia.
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Alagille

D"Genes promovid dos webinars sobre el Sindrome de
Alagille, que versaron sobre nutricion y enfermedad renal

La Asociacién de Enfermedades Raras D Genes
promovié dos webinars con motivo del Dia Inter- &
nacional del Sindrome de Alagille, que se conme-
moraba el 24 de enero.

El primero de ellos versé sobre Nutricion en el Sin-
drome de Alagille y enfermedad hepatica infantil y
estuvo impartido por la médico internista y exper-
ta en Nutricién Daniela Silva Silva.

La otra sesidon conté con la intervencién como po-
nente de la nefréloga infantil Carmen Rodriguez
Cuéllar. En ella se abordé la enfermedad renal en
Sindrome de Alagille.

Ambos estuvieron moderados por Sandra Anabel
Beltrdn, miembro de la directiva de D’Genes y del
grupo D’Genes Sindrome de Alagille.

ENFERMEDAD RENAL EN
SINDROME DE ALAGILLE

D'Genes muestra su apoyo a las personas que conviven con el Sindrome de Alagille con motivo
de la celebracion, el 24 de enero, del Dia Internacional de Sensibilizacion sobre esta patologia

Con motivo de la conmemoracion el
dia 24 de enero del Dia Internacional
de Sensibilizacion sobre el Sindrome
de Alagille, la Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes quiso mostrar
todo su apoyo a las personas que con-
viven con esta patologia.

El Sindrome de Alagille es una enferme-
dad rara y congénita que puede afectar
a multiples érganos, incluyendo higa-
do, corazédn, rifidn, huesos y 0jos.
Desde D’Genes se anim6 a dar visibi-
lidad a esta patologia y se destaco la
importancia de esta jornada para sen-
sibilizar a la sociedad sobre la realidad
de las personas que conviven con Sin-
drome de Alagille.

Precisamente, desde D’Genes se ela-
boré un cartel en el que se incluye un
lazo de varios colores con el que se
pretende simbolizar los principales 6r-
ganos o zonas que pueden verse afec-
tados: amarillo por el higado y sistema
digestivo; rojo por el corazén; verde
por los rifiones; azul por los pulmones;
morado por el cerebro y crema por los
huesos.

D’Genes puso en marcha hace dos
anos su grupo de trabajo de Sindrome
de Alagille (ALGS), con la finalidad de
unir tanto a personas y familias que
conviven con esta patologia, como a
médicos expertos en ella en beneficio
de la comunidad hispana.

24 DE ENERO

Ayadanos a dar
visibilidad
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Lyme

D'Genes en colaboracion con el equipo Sanidad y Biotecnologia perteneciente
al Instituto de Investigacion en Recursos Cinegéticos impulsan el Estudio“Ciencia
ciudadana para comprendery ayudar a controlarla borreliosis 0 enfermedad de Lyme”

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes en
colaboracién con el equi-
po Sanidad y Biotecnologia
(en adelante SaBio) perte-
neciente al Instituto de In-
vestigacion en Recursos Ci-
negéticos han impulsado el
Estudio “Ciencia ciudadana
para comprender y ayudar
a controlar la borreliosis o
enfermedad de Lyme”, para
lo que ambas entidades han
suscrito un convenio de co-
laboracion.

Para llevar a cabo este es-
tudio, que pretende valo-
rar el conocimiento que la
sociedad tiene sobre la en-
fermedad de Lyme, una en-
fermedad producida por un
agente infeccioso transmi-
tido por garrapatas, se ha
confeccionado un cuestio-
nario en el que se preguntan
una serie de aspectos en tor-
no a esta patologia.

D’Genes estd colaborando
en la difusién de este for-
mulario entre sus socios y
usuarios y los integrantes
del grupo D’Genes Lyme,
con el fin de que se pueda
disponer de una muestra lo
mas amplia posible. La parti-
Cipacion es totalmente volun-
taria y gratuita y el cuestiona-
rio es totalmente andénimo.
La fase de recogida estard

LYME

realidad.

ACTITUDES Y ACCIONES DE LA
CIUDADANIA ANTE LA ENFERMEDAD DE

El siguiente cuestionario forma parte de un estudio empirico realizado por SaBio (Sanidad y
Biologia) y la Fundacion para Enfermedades Raras (D'genes) que se llevara a cabo bajo la
responsabilidad de ambos grupos, radicados en Espafia.

El objetivo de este estudio es valorar el conocimiento que la ciudadania tiene sobre la
enfermedad de Lyme, una enfermedad producida por un agente infeccioso transmitido por
garrapatas. Este cuestionario esta abierto para toda Espafia, y solicitamos su participacion
en esta encuesta. No le llevard mas de 5 minutos. Es totalmente libre de completarla o salir
sin completarla, en cuyo caso sus contestaciones no se tendran en cuenta. Su participacion
es totalmente voluntaria y gratuita, no le ocasionara perjuicios ni mas molestias que el
tiempo que emplee en completar la encuesta, pero contribuira a obtener el conocimiento
que necesitamos. Solo le pedimos que sus respuestas se ajusten lo mas posible a la

abierta hasta el 30 de junio
de 2022. El trabajo resultante
se publicard en revistas cien-
tificas de libre acceso.

Desde D’Genes solicitan co-

DGenes lanza su sequnda convocatoria de becas para pruebas
diagnsticas y tratamientos para afectados por Lyme

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes ha lanzado la Il convo-
catoria “Lyme Croénico: becas para
pruebas diagnésticas y tratamien-
to’; con el fin de conceder una ayu-
da econdémica a afectados por esta
patologia para sus tratamientos (la
mayoria privados) y para sus prue-
bas diagnésticas.

Podian optar a la convocatoria to-
das aquellas personas que sean so-
cios de D'Genes y estén al corriente
de la cuota de socio, estén recibien-
do tratamiento y presenten factu-
ras de gasto y tengan una prueba
diagnéstica positiva en Borrelia o

sintomas compatibles con Lyme.
En el caso de tener sospechas y no
tener aun la prueba realizada, po-
dian rellenar la solicitud de la mis-
ma y si cumplen con los requisitos
la organizacién pagara la factura de
la realizacién de la prueba (o parte
de ésta, dependiendo del numero
de solicitudes).

Las solicitudes se podian presentar
hasta el 28 de enero de 2022. Tras
una valoracién exhaustiva de cada
una de ellas, la resolucion provisio-
nal de la convocatoria serd comuni-
cada de manera individual a los be-
neficiarios antes del 15 de febrero.

laboracion para poder lle-
gar al mayor numero de
afectados y que la muestra
sea lo mas representativa.
Para participar en el estudio

los interesados solamente
tiene que pulsar en el si-
guiente enlace y responder a
las preguntas: https://forms.
gle/Jwu3Jcg6eZ6utNfY8

“Lyme Cronico: becas para pruebas

diagnosticas y tratamiento”.

IT Convocatoria 2021-2022 -
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S diagndstico
D’Genes, presente en la 102 Conferencia Internacional
sobre Enfermedades Raras y No Diagnosticadas
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10th UDNI Conference, 31 January - 1 February,
2022 - Turin (Italy)- Definitive Program
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La Asociacién de Enfermedades Raras D'Ge-
nes ha estado presente en la Conferencia
Internacional sobre Enfermedades Raras y
No Diagnosticadas celebrada los dias 31 de
eneroy 1 de febrero organizada por la a Red
Internacional de Enfermedades No Diagnos-
ticadas-UDNI. (Undiagnosed Diseases Ne-
twork International), de la que forma parte la
entidad.

El evento tuvo un caracter hibrido, pues se
celebré de manera presencial en Turin y tam-
bién de modo virtual. El director de D'Genes,
Miguel Angel Ruiz, particip6 en la modalidad
virtual en esta importante cita de UDNI, que

MORE INFO

durante sus dos jornadas abordd entre
otras cuestiones, nuevas fronteras en las
enfermedades raras: del diagndstico a los
retos de clasificacion o ingenieria gendémi-
ca y modelos experimentales emergentes
y nuevas fronteras.

También se hablé de los genomas de las
poblaciones a la medicina de precisién y las
implicaciones para las enfermedades raras
en la Unién Europea. Asimismo, se analizd
la situacién de las personas no diagnosti-
cadas en el mundo o se habl6 de enferme-
dades raras y sin diagnéstico desde la pers-
pectiva del paciente.
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