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D" Genes, quince anos caminando junto a las personas
y familias que conviven con enfermedades raras y sin
diagnostico con las miras puestas en lograr un futuro mejor

Los aniversarios son siempre bien recibi-
dos y mdas cuando suponen reconocer el
trabajo y trayectoria de una asociacion
como D’Genes. En enero se cumplieron
15 afnos del nacimiento de la asociacién,
que nacio gracias al impulso de un grupo
de padres de nifnos con enfermedades ra-
ras y sin diagnosticar y que en estos tres
lustros ha crecido hasta alcanzar los casi

ochocientos socios.

Han sido quince anos de trabajo por me-
jorar la calidad de vida de personas y fa-
milias que conviven con enfermedades
raras, y que han permitido, entre los ma-
yores logros, la puesta en funcionamien-
to de cuatro centros multidisciplinares
y varias delegaciones donde se prestan
servicios de atencién directa. Precisa-
mente, en febrero se celebrard también
el aniversario de la inauguracién de dos
de ellos, el de Totana (9 afnos) y Murcia(5
anos), que reciben cada dia a numero-

SOS usuarios.

Por este importante aniversario, la aso-
ciaciéon quiere dar las gracias a todos los
que han respaldado este proyectoy a la
gran familia D'Genes a lo largo de todos estos afos. Gracias mil a todos.
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D "Genes participa en el sequndo Encuentro Nacional de la "Red
de centros y servicios especializados’impulsada por FEDER

La sequnda de las
jornadas de este
encuentro celebrado
en Petrer conto con
la asistencia de la
Reina Dona Letizia

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha participado
en el segundo Encuentro Nacio-
nal de la “Red de centros y servi-
cios especializados”, un proyec-
to impulsado por FEDER y que
tiene como objetivo generar un
modelo socio sanitario que pro-
porcione una atencioén integral a
las personas con enfermedades
raras o en busqueda de diagnés-
tico a través de la promocién de
los servicios profesionalizados
de calidad del movimiento aso-
ciativo. El centro de dia de‘Sense
Barreres, ubicado en el municipio
alicantino de Petrer acogié este
evento los dias 30 y 31 de enero.
La necesidad de contar con un
enfoque holistico, centrado en la
persona, multidisciplinar, conti-
nuo y participativo, considerando
tanto a la persona que vive con la
enfermedad rara como a los cui-
dadores familiares, resulta espe-
cialmente relevante en el ambito
de las enfermedades raras.

La red, en la que a dia de hoy par-
ticipan 12 entidades miembro de
FEDER, busca favorecer el trabajo
en red y el intercambio de bue-
nas practicas entre el movimien-
to asociativo federado, a nivel
nacional y reconocer y dar visibi-
lidad su papel en la provisién de
servicios de atencién a las perso-
nas con enfermedades raras, sin
diagnéstico y sus familias.

La Red de Centros esta compues-
ta por 16 centros de atencién im-
pulsados por 12 organizaciones
de pacientes, que prestan servi-
cios especializados en 8 comuni-
dades auténomas, beneficiando
s6lo en 2021 a mas de 2.484 per-
sonas. D'Genes cuenta con cua-
tro centros multidisciplinares de
atencion integral a personas y fa-
milias con enfermedades raras y
sin diagndstico, en los municipios

murcianos de Totana, Murcia y
Lorca, y el sevillano de El Coronil.
Durante la primera jornada del
encuentro, el dia 30 de enero, el
director de D’Genes, Miguel An-
gel Ruiz Carabias, explicé el mo-
delo de D’Genes, basado en un
enfoque de atencion multidisci-
plinar y dio a conocer los servi-
cios que presta la asociacion y los
centros de que dispone.

El segundo dia se conté con la
asistencia de la Reina Dona Leti-
zia.
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D’Genes conmemora quince anos de trabajo
en favor de las personas que conviven con

enfermedades raras y sus familias

D’'Genes cumple quince
afios trabajando por
me jorar la calidad de
vida de personas y
familias con
enfermedades raras y
sin diagnéstico

El 25 de enero
se celebré el
nacimiento de la
asociacion

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha cumplido
quince afnos. Fue un 25 de ene-
ro de 2008 cuando naci6 la aso-
ciaciéon por la unién y el esfuerzo
de un grupo de padres de nifios
con enfermedades raras con el
objetivo de trabajar por mejorar
la calidad de vida de las perso-
nas que conviven con patologias
poco frecuentes.

Quince anos después, este obje-
tivo sigue guiando el trabajo de
una asociacién que ha crecido
hasta contar ya con cuatro cen-
tros multidisciplinares y delega-
ciones en otros municipios. En
este sentido, cuenta con centros
multidisciplinares de atencién
integral a personas y familias con
enfermedades raras, sin diagnoés-
tico y discapacidad en Totana,
Murcia y Lorca en la Regién de
Murcia, y otro en Andalucia, en el
municipio sevillano de El Coronil,
ademas de delegaciones fisicas
en Mazarrén, Alhama de Murcia
y Cartagena.

En ellos se ofrecen diferentes
servicios de atencién directa
como fisioterapia, estimulacién
cognitiva, logopedia, atencién
psicolégica, promocién de la au-
tonomia personal o habilidades
sociales. Asimismo, la asocia-
cion desarrolla otros programas
como apoyo educativo en el
aula, atencién psicosocial para
personas en situacién de cuida-
dos paliativos pediatricos y cré-
nicos complejos, ocio inclusivo o
respiro familiar tanto de manera
individual como grupal con la
organizacién de escuelas en pe-
riodos de vacaciones escolares
atendiendo a la demanda de los

»d'genes

usuarios.

La familia D'Genes estd com-
puesta 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-sanita-
rio que ademas sirva de inter-
cambio y convivencia entre los
interesados, ademdas de buscar
espacios de formacién para las
partes implicadas y de pro-
mover la difusion y sensibili-
zacién sobre la problemdtica
de salud publica que suponen
las patologias poco frecuentes.
D'Genes se engloba a nivel na-
cional dentro de la Federacion
Espafola de Enfermedades Ra-
ras (FEDER), de la Federacioén Es-
panola de Sindrome de X-Fragil
y de la Federacion Espanola de
Epilepsia.

Ademds, a nivel europeo, la en-

tidad forma parte de EURORDIS
(Organizacién Europea de Enfer-
medades Raras) y a nivel interna-
cional, de la Alianza Iberoame-
ricana de Enfermedades Raras
(ALIBER). Asimismo, en el ambito
autondmico forma parte de la fe-
deracién Plena Inclusiéon Regién
de Murcia.

El presidente de D’Genes, Juan
Carrién, ha querido recordar,
coincidiendo con este aniversa-
rio a las familias que hace quince
anos propiciaron el nacimiento
de esta asociacién y tiene pa-
labras de agradecimiento para
las diferentes personas que han
formado parte de las distintas di-
rectivas de la entidad estos afos,
y que han colaborado de manera
desinteresada.

También ha querido recordar a
los profesionales de la asocia-
cion, a los actuales y a los que
han pasado por ella en estos

anos, ya que todos han aporta-
do y puesto su profesionalidad
y experiencia para mejorar la si-
tuacién de los usuarios de la aso-
ciacién y sus familias.

En el capitulo de agradecimien-
tos, Carrion también ha querido
mencionar a todas las empresas,
entidades e instituciones publi-
cas y privadas que a lo largo de
este camino han colaborado de
una manera u otra, asi como a los
socios de la entidad, que se han
ido sumando a la familia D'Ge-
nes para apoyar a las personas
con enfermedades raras.

Carrion ha resaltado que D'Ge-
nes sigue con la misma ilusion
con la que se inicié este camino
hace quince aflos y ha alentado a
todos los que quieran sumarse a
colaborar con la asociacion para
brindar un futuro de esperanza a
las personas y familias que con-
viven con enfermedades raras.
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DGenes expuso su servicio de asesoramiento juridico en el VIl Foro Sociosanitario
sobre Enfermedades Raras en la Region de Murcia organizado por FEDER

La Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes tomo parte el 27 de enero en
el VIIl Foro Sociosanitario sobre Enfer-
medades Raras en la Regién de Murcia,
organizado por la Federacién Espaiio-
la de Enfermedades Raras (FEDER) en
Molina de Segura y que este afio puso
el foco en la ampliacion del Plan Inte-
gral de Enfermedades Raras de la Re-
gién de Murcia (PIER).

En la jornada se dieron cita agentes
sociales y sanitarios y se abordaron
desafios prioritarios en la comunidad,
resaltando la necesidad de evaluacién
de dicho plan y su continuidad, y ex-
poniendo los retos mas urgentes de
las 100.000 personas que se estima
gue conviven con una patologia poco
frecuente en Murcia.

El presidente de FEDER y su Funda-

cién, Juan Carrién Tudela, que a su vez
preside D'Genes, inauguré este foro,
acompanado del alcalde de Molina de
Segura, Eliseo Garcia Canté. Ademas,
en la clausura estuvieron el concejal de
Deportes y Salud Publica, Miguel An-
gel Cantero Garcia; y el director geren-
te del Ribera Hospital de Molina, Pedro
Hernandez Jiménez

El encuentro se centr6 principalmente
en abordar y profundizar en la poli-
tica social y sanitaria de la Region de
Murcia. De este modo, se puso en va-
lor la importancia de la coordinacién
entre sanidad, servicios sociales y edu-
cacién entendiendo la complejidad de
estas patologias desde una perspec-
tiva integral, destacando la figura del
gestor de casos y el pilotaje de coordi-
nacién sociosanitaria para la atencion

de personas con una ER que se esta
llevando a cabo en esta comunidad.
Asimismao, se puso de relieve otros as-
pectos clave como son la importancia
de una educacién inclusiva y lo que la
nueva normativa LOMLOE implica a
este respecto, asi como las prestacio-
nes para personas con una Enferme-
dad Rara. Adicionalmente se abordd
el servicio de Hospitalizacién a Domi-
cilio como herramienta en la atencién
para las personas con una de estas pa-
tologias.

Carrion transmitié en este sentido “la
importancia de seguir trabajando en
favor de quienes conviven con una ER
desde las instituciones, con una eva-
luacion adecuada del plan y dando
continuidad para que todos los pro-
gresos que se han hecho hasta ahora

sigan adelante de la mano de los pa-
cientes”.

Ademas, durante la jornada se ha dado
voz al movimiento asociativo en la Re-
gién, quien ha tenido un espacio para
compartir buenas practicas. Estas po-
nencias han tratado desde los proyec-
tos de sensibilizacion o inclusién, a los
beneficios del ejercicio fisico e incluso
los servicios de asesoramiento juridico,
tematica esta ultima abordada por la
vicepresidenta de D'Genes, Maria An-
geles Diaz.

El foro de Enfermedades Raras de la
Regioén de Murcia conté con el apoyo
la Asamblea de la Regién de Murcia, el
Servicio Murciano de Salud, el Ayunta-
miento de Molina de Segura, el Hospi-
tal Ribera de Molina, asi como Grifols,
Takeda, Pfizer y Vertex.
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D'Genes se redne con el grupo de fam

» d'genes 5

lias de personas

con enfermedades raras y sin diagnostico impulsoras

de una nueva delegacion de la asociac

on en Canarias

El presidente Juan Carrion y la vicepresidenta Maria Angeles Diaz Lozano, mantuvieron un encuentro
virtual para abordar cuestiones de interés y los pasos a ir dando

El presidente de la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras
D’ Genes, Juan Carrién Tude-
la, y la vicepresidenta de la
entidad Maria Angeles Diaz
Lozano se reunieron con el
grupo de familias impulsoras
de la delegacién de D’'Genes
en Canarias con el objetivo de
planificar las acciones a desa-
rrollar durante este afio 2023
que van a posibilitar consoli-
dar una nueva delegacién en
estas islas, que permitird ayu-
dar a personas que conviven
con una enfermedad raras y
en busqueda de diagnosti-

co de manera mas especifica
en ellas.

Tanto el presidente de D'Ge-
nes como la vicepresidenta
de la entidad quisieron agra-
decer a este grupo de madres
de afectados por enferme-
dades raras y sin diagnéstico
que transmitieron a la asocia-
cioén las principales necesida-
des de sus hijos y de manera
especial quisieron felicitar a
Silvia, Jessica, Lilian y Elena,
asi como a Gladis Hernandez
Vidal, que serd la persona que
actlie como representante de
la asociacién en Canarias.

Desde D “Genes se agradece al grupo de
madres de Canarias que han transmitido
a la asociacion las necesidades de
sus hijos y de manera especial a
Gladis Hernandez, que ejercera como
representante en esa comunidad
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D"Genes muestra su apoyo a las personas que
conviven con el Sindrome de Alagille con motivo
de |a celebracion del Dia Mundial de esta patologia

“‘T‘: | f_

= | ! !
1 -
N
".
B

_'

IMFAKAD
1 - -, - S E
1 n ‘. : - -:.. . T .::. e

[ND

24 DE ENERO

DIR MLNDIAL DEL
E DE RLABILLE

P oo e

|MPARABLES

El dia 24 de enero, se conme-
mora el Dia Mundial del Sin-
drome de Alagille y desde la
Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes se quiso mos-
trar todo el apoyo a las per-
sonas y familias que conviven
con esta patologia.

En unajornada como la de ese
dia, desde D’Genes se quiso
destacar la fortaleza de afec-
tados y familiares y se anima
a dar visibilidad a esta pato-
logia para sensibilizar a la so-

ciedad sobre la realidad de las
personas que conviven con
el Sindrome de Alagille, una
enfermedad rara y congénita
que puede afectar a multiples
6rganos, incluyendo higado,
corazon, rindn, huesos y ojos.
D’ Genes cuenta con un grupo
de trabajo especifico de Sin-
drome de Alagille (ALGS), del
que forman parte personas
y familias que conviven con
esta patologia, asi como téc-
nicos de la asociacion.

La campana lanzada por D " Genes
bara dar visibilidad a esta patologia
hizo hincapié en que las personas
que conviven con ella se muestran
imparables
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El bar La Esquinita de
Javi de Granada realiza

una donacion de 2.000
euros a la asociacion

LAESQUINITA = JAVI

El establecimiento de hos-

de servicios que la entidad

teleria “La esquinita de Javi”,
ubicado en la ciudad de Gra-
nada, ha mostrado su cara
mas solidaria.

El propietario de este es-
tablecimiento, Luis Javier
Garcia Mateos, ha donado
2.000 euros a la Asociacion
de Enfermedades Raras D’-

presta para mejorar la cali-
dad de vida de personas y
familias que conviven con
enfermedades raras y sin
diagnosticar.

Desde D’Genes se le quiere
agradecer a este joven em-
presario de hosteleria su so-
lidaridad y generosidad al

Genes, que se destinaran al
mantenimiento de la cartera

haber tenido este gesto soli-
dario.

Andamur Lorca realiza una
aportacion de 1.000 euros
a D'Genes, en el marcode
sus acciones de RSC

Andamur Lorca ha donado a la Asociacién de
Enfermedades Raras D'Genes 1.000 euros en
el marco de su acciones de responsabilidad so-
cial corporativa.

La miembro de la junta directiva de D'Genes
en Lorca Rosa Valero recibié esta aportacion,
que surgié hace unos meses durante la pre-
sentacion de la memoria de RSC de la empresa.
Durante la misma, el Equipo Andamur partici-
po6 en un Quiz sobre acciones vinculadas con
dicha memoria y la trabajadora Ménica Serra
resulté ser la ganadora y decidié que D'Genes
fuera la asociacién receptora de la aportacion.
Desde D’Genes se quiere agradecer tanto a
Monica Serra el que optara por D'Genes a la
hora de ser beneficiaria de esta aportacion, asi
como a la empresa por su sensibilidad y solida-
ridad a la hira de realizar acciones de Respon-
sabilidad Social Corporativa que redunden en
el apoyo a colectivos y causa sociales.
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Nuevo taller grupal con la terapeuta canina Luna, esta vez
en el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero" de Lorca
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El Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero” de Lor-
ca acogio el primer encuentro
taller grupal de este afio con
la terapeuta canina Luna de-
sarrollado por la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Ge-
nes y con el que se ha reto-
mado este programa que co-
menzé el ultimo trimestre del
afo anterior con sesiones en
Murcia y Totana.

Durante la sesién celebrada
en Lorca la técnico respon-
sable del mismo, Maria José
Barba, trabajé con Luna y los
ninos y jovenes asistentes,
apoyada por voluntarios, con
los que se llevaron a cabo di-
ferentes ejercicios y dindmi-
cas.

Este servicio, que pretende
aunar las caracteristicas de un
respiro familiar que incluye

terapia asistida con animal, se
dirige a usuarios con enferme-
dades raras, sin diagnoéstico y
discapacidad. Luna, la perra
de raza Australian Cobberdog
de tamafo mediano y color
rojo que ejerce como terapeu-

ta canina en la asociacién y
que llegdé a la misma gracias
al apoyo y la colaboracién
de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER)
y Dogking, toma parte en las
sesiones de manera activa.
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D’Genes da a conocer la asociacion a
pediatras y enfermeros del Hospital
Universitario Santa Lucia de Cartagena

La vicepresidenta de la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes Maria Angeles
Diaz Lozano ha ofrecido una
charla en el Hospital Univer-
sitario Santa Lucia de Carta-
gena dirigida a personal que
trabaja con pacientes en edad
pediatrica.

A la misma asistieron médicos
y enfermeros del servicio de

Pediatria y Urgencias, planta
hospitalizacién y unidad de
neonatologia, asi como profe-
sionales de otras especialida-
des pediatricas interesados.
Asimismo, también se conec-
taron a la charla de manera on
line y pediatras de atencién
primaria del drea de Cartage-
na.

Durante la sesién, la vicepre-

Aates
Enfﬂrmdad“:::?ﬂ;i:'

sidenta de D’Genes dio a co-
nocer la asociacién y los ser-
vicios que ésta presta para
mejorar la calidad de vida de
personasy familias que convi-
ven con enfermedades raras y
sin diagndstico.

Ademads, explic6 de manera
particular desde cuando esté
implantada D'Genes en Carta-
genay qué servicios ofrece en

en concreto en dicha ciudad
actualmente.

Desde D’Genes se quiere
agradecer el interés y la acogi-
da mostrada por los asistentes
a esta charla, y de manera es-
pecial dar las gracias a la doc-
tora Inés Maria Magdaleno
Fuentes, que fue la persona
que se encargé de coordinar
la actividad.
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Reconocimiento

_a joven Pilar Bernal Giménez ha sido nombrada
Nazarena del Ano 2023 de la Cofradia de Nuestro
Padre Jesus Nazareno de Murcia

La Real y Muy llustre Cofradia de
Nuestro Padre Jesis Nazareno de
Murcia ha nombrado Nazarena del
Ano 2023 a Pilar Bernal Giménez, la
joven que da nombre al Centro Mul-
tidisciplinar de atencién integral a
personas con Sindrome X Fragil y
otras enfermedades raras de D Ge-
nes en Murcia.

Pilar es hija del directivo de D’-
Genes Diego Bernal y ha recibido
este titulo honorifico de la cofradia
murciana cuyas conocidas image-
nes de los Salzillos procesionan en
Viernes Santo por la manana.
Desde D'Genes se quiere felicitar a
Pilar Bernal por este nombramiento
tan especial.

La joven da nombre al centro
multidisciplinar de la asociacion
en Murcia
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Sociad

D'Genes celebrara el proximo 26 de febrero en Totana
su Comida Dia Mundial de las Enfermedades Rara

Durante el transcurso de la misma tendrd lugar la entrega de los Premios D 'Genes 2023,
con los que se reconocerd a personas, asociaciones, entidades e instituciones que han
apoyado a la asociacion y al colectivo de enfermedades raras

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes celebrara
el proximo 26 de febrero la
Comida Dia Mundial de las En-
fermedades Raras, en el trans-
curso de la cual se entregaran
ademds los Premios D’Genes,
con los que la asociacién dis-
tinguira a personas, empresas,
colectivos o instituciones que
han aportado su granito de
arena para mejorar la calidad
de vida del colectivo de per-

sonas con enfermedades raras
o han colaborado y contri-
buido a difundir y dar visibi-
lidad a la realidad del mismo.
D’Genes retoma asi su gala de
entrega de premios anuales
ya que por la situacién deri-
vada de la pandemia del CO-
VID-19, ésta no se llevaba a
cabo desde 2019, aino en que
se celebré la ultima edicién.

La comida solidaria tendra lu-
gar en el Restaurante Venta La

i
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Rata de Totana a partir de las
14:00 horas. El precio de la en-
trada es de 35 euros para los
adultos y 20 euros los nifios y
se contara con las actuaciones
de Félix El Lechero y Cote.

Fila cero

Para obtener mas informacion
de este evento o adquirir en-
tradas para asistir, los intere-
sados pueden llamar a los te-
[éfonos 968 07 69 20 o0 642 42
32 45.

Ademads, también se ha habi-
litado una fila cero para las
personas que no puedan acu-
dir pero quieran colaborar
con la asociacién, realizando
un ingreso en la cuenta ES75
0081 1039 1400 0103 4106
o bien realizando un bizum
a la asociaciéon (para ello en
la aplicacion hay que darle a
hacer donativo e introducir el
cédigo de la asociacién, que
es 33391).
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Formacionw

D’Genes participa en Epifoward, un foro sobre
epilepsia que se desarrolla a lo largo de febrero,
organizado por la Federacion Espanola de Epilepsia
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La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes participa en Epiforward,
un espacio congresual hibrido que
se celebra del 31 de enero al 27 de
febrero, con sesiones virtuales a lo
largo del marco del Dia Internacio-
nal de la Epilepsia y tres actos pre-
senciales repartidos en Valencia,
Santiago de Compostela y Madrid.
Este foro estd organizado por la Fe-
deracién Espafnola de Epilepsia y
cuenta con sesiones a lo largo de
todo el mes de febrero. Las de la
primera quincena estan dedicadas
a la epilepsia en todas sus formas,
para después modificar el mensaje
centrandose en las encefalopatias
epilépticas o del desarrollo catalo-
gadas como huérfanas, raras o poco
frecuentes.

La inauguracién de Epifoward tuvo
lugar el martes 31 de enero, en el
Centro de Investigacién Principe
Felipe de Valencia, jornada a la que
asistio la técnico de D’Genes Encar-
na Banoén, que es responsable del
grupo de trabajo D'Genes Epilepsia
y miembro de la junta directiva de
FEDE.

Ademas, Banhon también moderara
la sesion titulada “Reforzando los
servicios de informacién y orienta-
cion” que tendra lugar el 18 de fe-
breroy en la que intervendra el psi-
c6logo Eduardo Brignani Pérez.
Toda la informacién sobre Epi-
foward se puede consultar en el
siguiente enlace, incluido el pro-
grama completo y formulario de re-
gistro: https://epiforward360.com/
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