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Asociacion de
Enfermedades Raras

D "Genes aprueba el plan de trabajo que debe guiar la
labor de la asociacion en diferentes dreas en 2022

La Asociacion de
Enfermedades Ra-
ras D’Genes enca-
ra la recta final del
curso 2021-2022.
Solo resta el mes de
julio para despedir
el curso y desde la
asociacion ya se tra-
baja para cerrar éste
y comenzar a planifi-
car el siguiente, que
dard comienzo el 5
de septiembre.

En el mes de junio se
celebré una cita im-
portante para la aso-
ciacion, la asamblea
general  ordinaria,
en la que se aprobd
el presupuesto del
presente  ejercicio
asi como el plan de
trabajo de 2022.
Ademas, los socios
pudieron hacer lle-
gar sus propuestas y
€Xponer sus ruegosy
preguntas, que fue-
ron atendidas y re-
cogidas por el presi-
dente de la entidad.
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Asaomblea general

D"Genes celebrd su asamblea general ordinaria, en la
gue se dio luz verde al presupuesto del gjercicio 2022
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La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes celebré su Asam-
blea General Ordinaria en el
transcurso de la cual se aprobd
el presupuesto del afio 2022 de
la entidad. Asimismo, se aprobd
el informe de auditoria con la
cuenta de resultados de 2021, el
balance de situaciéon de 2021 y
las memorias econémica y de ac-
tividades del pasado ejercicio.

En la asamblea se dio luz verde
también al Plan de actuacién
2022, basado en 19 ejes y que
contempla, entre otras muchas
acciones, el equipamiento de las
sedes de Cartagena y Mazarrén
o la mejora de espacios en el
Centro Multidisciplinar “Celia Ca-
rrion Pérez de Tudela” de Totana,
la creacién de los programas Pa-
tios dinamicos y Deporte adap-
tado en el drea de Educacién o
la creacién de grupos de ayuda
mutua trimestral en el programa
de Apoyo psicosocial a personas
y familias en Cuidados Paliativos
Pediatricos y Crénicos complejos
que se desarrolla en la Region de
Murcia.

Otras acciones que se contem-
plan son la realizacién de una
auditoria en ciberseguridad o

$d'ganey

sd'genes

sd'genes
$d'genes 8 d'genas

nes BO'GgENG

vd'genes

=

sd'genes

daones ®d’genes » d'gen

Asoclacid
Enfermedades

968 076 920 / 675
info@dgen
www.dgenes

-

mejorar el posicionamiento SEO
de la web de D’Genes. En el rea
de Administracién se implantara
el sistema de gestidon colabora-
tivo y la contabilidad analitica
financiera mientras que se traba-
jard para lograr acreditar el ser-
vicio de Asistente personal y el
de Promocién de la Autonomia
Personal (SEPAP) en alguno de
los centros con que cuenta D'Ge-
nes. Asimismo, entre otras mu-
chas acciones, se trabajara para
conseguir financiacion suficiente
que permita ofertar escuelas va-
cacionales inclusivas en el marco
del programa de Respiro familiar,
asi como para llevar a cabo una
Jornada de accesibilidad. Otro
de los puntos que recoge el plan
de trabajo es intentar poner en
marcha servicios no implantados
en algunos centros o delegacio-
nes y ofertar servicios en otras
comunidades auténomas donde
D’Genes cuenta con socios, es-
tudiando férmulas de acuerdos
con otras entidades. Ademas, se
recoge la planificaciéon en mate-
ria formativa, con la organizacién
del XV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras, el VIl Wor-
kER o webinars sobre patologias

concretas y un ciclo de sesiones
dedicadas a formacién de volun-
tariado.

En el transcurso de la sesion se
dio cuenta de la renuncia como
miembros de la junta directiva de
Maria Dolores Ros Marin y Maria
José Aneiros, a quienes se agra-
decié su trabajo, y se acordé el
nombramiento de Diego Bernal,
hasta ahora vocal, como tesorero
de la asociacién, en sustitucion
de la primera.

Ademas, en la asamblea se apro-
bé, a propuesta del presidente
Juan Carrién, la creacién de la
Fundacion D’Genes, llevando el

/5

beneficio del afo anterior de la
asociacién a la dotacion funda-
cional de la misma y al inicio de
su funcionamiento. Para la cons-
titucion de la misma, se contara
con miembros de la junta direc-
tiva de D'Genes mas otros patro-
nos externos.

En la asamblea también se abor-
do la situacion de recursos huma-
nos y se aprobd la conversion de
todos los contratos de los profe-
sionales de D'Genes a la moda-
lidad de indefinidos, con el fin
de dar estabilidad y garantizar
la prestacién de los servicios de
septiembre a julio de cada curso.
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Proyectos

D’Genes, una de las entidades beneficiarias de
la IV Convocatoria BBVA Futuro Sostenible ISR

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha sido una de
las entidades ganadoras de la
4a Convocatoria Solidaria BBVA
Futuro Sostenible ISR de BBVA
Asset Management.

En 2022 el fondo BBVA Futuro
Sostenible ISR ha donado un mi-
[l6n de euros correspondiente
a una parte de la Comisiéon de
Gestion generada por el fondo
en el ano 2021. Esta donacién se
ha repartido entre las 23 ONGs
que han resultado selecciona-
das por la relevancia y alcance
de los proyectos solidarios que
han presentado a la convoca-
toria de este afno, entre ellos el

de D’Genes sobre Atencién y
acompaniamiento familiar a ni-
fos con enfermedad terminal
los 365 dias del afo, que recibira
35.000 euros.

BBVA Futuro Sostenible ISR es
un fondo de inversion social-
mente responsable (ISR) y soli-
dario, que dona anualmente una
parte de la comision de gestion
a proyectos solidarios. En esta
cuarta convocatoria, BBVA AM
ha vuelto a apostar por distri-
buir las donaciones entre pro-
yectos de distintas tematicas y
que se desarrollen en distintas
localizaciones para cubrir asi la
mayor diversidad posible.

Este ano, de nuevo, los proyec-
tos ganadores han estado en-
marcados dentro de los Objeti-
vos de Desarrollo Sostenible de
la ONU (ODS) y concretamente
en tres ambitos de actuacién
especificos: inclusiéon social, de-
pendencia, mayores y salud y
medio ambiente.

BBVA AM ha recibido para la
cuarta edicion de estos galardo-
nes un total de 263 candidatu-
ras, de las cuales 186 cumplian
las bases de la convocatoria. De
ellas, el 37% eran proyectos del
ambito de la inclusién social, el
32% de dependencia, salud y
mayores, y el 31% de medio am-

biente.

Con Convocatoria Solidaria
BBVA Futuro Sostenible se pre-
tende contribuir a estos obje-
tivos a través del impacto posi-
tivo en la sociedad de la mano
de entidades no lucrativas, que
cada ano pueden hacer reali-
dad nuevos proyectos sociales y
medioambientales para crear un
futuro mejor.

Desde D’Genes se quiere agra-
decer la importante contribu-
cién recibida, que permitird el
mantenimiento y desarrollo de
su proyecto de atencién a nifos
y familias en situacién de cuida-
dos paliativos pediatricos.
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D"Genes partipa en la asamblea general de socios de FEDER

El sdbado 18 de junio se celebro la
Asamblea General de Socios de la
Federacion Espanola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), el mayor 6rgano
de gobierno de la organizacién, en el
que el tejido asociativo, compuesto
ya por mas de 400 entidades, entre
ellas la Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes, aprobé el nuevo Plan
Estratégico que determinara el rum-
bo a seguir durante los préximos
anos para garantizar el bienestar de
los mas de tres millones de personas
que conviven con alguna enferme-
dad poco frecuente o que estan en
busca de diagndstico en Espaia.

El Plan Estratégico, que conté con el
apoyo unanime de los socios, pro-
mueve la transformacién social de
lo local a lo global, implicando y ca-
pacitando al movimiento asociativo,
puesto que resulta imprescindible
contar con su experiencia y su espe-
cializacién, siendo clave para dar una
respuesta precisa a determinadas
necesidades del colectivo de perso-
na con enfermedades raras.
Precisamente por eso, la entidad
apuesta por la proximidad y la cer-
cania, conociendo las necesidades
y los retos a los que se enfrentan
sus publicos principales, para hacer
mas eficientes los servicios que se
ofrecen, trabajando para atender las
realidades individuales y generando
nuevas férmulas de implicacién y vi-

sibilizacion.

De cara a garantizar la atencién de
todo el colectivo, FEDER pondra el
foco en aquellas personas que ac-
tualmente no cuenten con entidad
de referencia o que, contando con
una, la misma no esta preparada
para proporcionar el servicio de-
mandado, u orientar la accion a los
colectivos mas vulnerables por su
condiciéon de género, etnia o situa-
cion de riesgo psicosocial. Con el
objetivo de impulsar una gestién
eficiente y eficaz, se introduce la in-
novacion y la digitalizacién de los
procesos, siempre en la linea de las
recomendaciones de las certificacio-
nes y auditorias que anualmente se
afrontan bajo el compromiso de me-
jora continua.

Por otra parte, se pretende conso-
lidar a la familia FEDER como una
fuente de informacién y conoci-
miento en materia de enfermeda-
des raras, especialmente a través de
Fundacién FEDER por lo que, bajo
un enfoque y metodologia cientifica
que legitime, posicione y reconozca
la accion investigadora y divulgativa
de la organizacién, se garantizard el
acceso a la misma y su difusion.

En esta Asamblea se recuperd la
presencialidad tras la pandemia
del coronavirus, lo que supuso
para los socios la oportunidad de
reencontrarse y de dar una calida

bienvenida a los nuevos miembros
que recientemente se han incorpo-
rado a la federacion: la Asociacion
Espafola Sindrome Ufa-Rétula, la
Asociacion de Pacientes de Uveitis,
la Asociacion corriendo con el Cora-
z0n por Hugo, la Asociacion EPMA
(EI Pequeno Mundo de Alvaro), la
Asociacion Aragonesa de Retina,
la Asociacién Guipuzcoana de De-
fientes Visuales, Acrodisostosis tipo
1, la Asociacién de Hemofilia Astu-
rias, Asociacion CTNNB1 Espana, la
Asociacion Espanola Sindrome de
Bohring-Opitz, la Asociacion Cas-
tellano-Leonesa contra la Fibrosis
Quistica, la Fundacion La Nineta
dels Ulls, la Asociacion Andaluza de
Ayuda al Déficit Inmunitario Prima-
rio, la Asociacién de Afectados por
Distrofias Hereditarias de Retina
de Alava, la Asociacion de Victimas
de Talidomida de Espafa, la Aso-
ciacién Sindrome de Pitt-Hopkins
Espana, la Asociacion Nacional de
Afectados y familiares con Acide-
mia Metilmaloénica, la Asociacion
Espanola del Sindrome de KGB y la
Asociacion Espaiola de Sindrome
de Tatton Brown Raham; elevando
el nimero total de entidades aso-
ciadas a 402.

Retrospectiva de los ultimos logros
La cita también sirvié para analizar
las principales acciones desarrolla-

das por FEDER en esta ultima etapa,
en la que ha formado parte de gran-
des hitos para el colectivo, como los
primeros pasos hacia un Plan de Ac-
cion a nivel europeo en Enfermeda-
des Raras o la Resolucién de la ONU
sobre esta materia, aprobada por
unanimidad. Uno de los retos por los
que el tejido asociativo internacio-
nal ha venido trabajando desde los
ultimos cinco afos dado que, entre
otros, impulsa un estudio formal
sobre el estado de situacién de las
enfermedades raras en cada Estado
miembro con datos aportados por
cada pais y, en consecuencia, permi-
tira tener un conocimiento mas ex-
haustivo del colectivo y como poder
abordarlo.

Con la mirada puesta en el futuro,
trazando horizontes que cada vez
parecen mas cercanos, FEDER con-
tinda caminando de la mano de las
entidades que la conforman con el
compromiso de promover el cambio
social, asi como alentando la investi-
gaciéon de las enfermedades raras,
especialmente de aquellas menos
reconocidas. Para hacer este evento
posible, FEDER conté con el apoyo
del Ministerio de Derechos Socia-
les y Agenda 2030, la Generalitat
Valenciana, el Servicio Murciano de
Salud, Grifols y el Colegio Oficial de
Odontdlogos y Estomatélogos de la
Primer Region (COEM).
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D'Genes participa en el encuentro ‘Estrategia Farmacéutica Europea”
organizado por FEDER celebrado en el Congreso de los Diputados

La Asociacién de Enfermedades Raras
participd en el encuentro “Estrategia
Farmacéutica Europea” liderado por la
Federacién Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER) de la mano de la Alianza
Europea que representa a estas patolo-
gias (EURORDIS) y que se celebré en el
Congreso de los Diputados.

El 95% de las més de 6.172 enferme-
dades raras identificadas en Europa no
cuentan con tratamiento. Frente a ello,
la nueva Estrategia Farmacéutica y el
Reglamento de Medicamentos Huér-
fanos y Pediatricos europeos suponen
una oportunidad, tanto para incremen-
tar las opciones terapéuticas como
para garantizar el acceso en equidad a
las ya existentes.

Esta es una de las conclusiones que
se han recogido en el Congreso de los
Diputados durante el encuentro ‘Estra-
tegia Farmacéutica Europea: nuevos
horizontes para los medicamentos
huérfanos. A través de este espacio, el
movimiento asociativo de enferme-
dades raras -que suma ya mas de 400
organizaciones dentro de FEDER-, ha
buscado sentar las bases para un dia-
logo conjunto entre los principales
agentes implicados frente a los retos
para tratar estas patologias en la ac-
tualidad con un doble objetivo: de un
lado, trasladarlos a sus homologos en
el Parlamento EuropeoYy, de otro, gene-
rar el marco que permita dar respuesta
a estas dificultades en nuestro Sistema
Nacional de Salud.

Para ello, la cita contéd con miembros
de las principales formaciones politicas,
siendo inaugurada por la presidenta
de la Comision de Sanidad y Consumo,
Rosa M2 Romero, y Juan Carrién, pre-
sidente de FEDER y su Fundacién. Asi-
mismo, han tomado parte en el actolas
portavoces de la Comision de Sanidad
Carmen Andrés, portavoz adjunta del
Grupo Socialista, Elvira Velasco, porta-
voz del Grupo Populary Mercedes Jara,
portavoz adjunta del Grupo VOX.

La actualizacion de estos marcos euro-
peos llega mas de 20 anos después de
gue se pusiera en marcha el primer Re-
glamento Europeo de Medicamentos
Huérfanos.Y si bien en términos gene-
rales las dificultades de acceso a medi-
camentos en enfermedades raras giran
en torno a la escasez de los mismos, lo
cierto es que gracias a este marco se
han impulsado recientemente mas de
200 terapias para enfermedades raras,
gue aun suponen apenas un 5% del
total, seguin detallan fuentes de FEDER.
Sin embargo, agregan desde FEDER,
un quedan muchas necesidades no
cubiertas y, a la escasez se une un reto

mas: garantizar el acceso a los ya exis-
tentes. Porque la legislacién actual no
garantiza que las personas puedan ac-
ceder en equidad a la medicacién que
necesitan. En primer lugar, porque,
aungue la designacién y la autoriza-
cién son procedimientos centralizados
en la Unién Europea, la evaluacion, asi
como fijacion del precio y reembolso
son competencia de cada uno de los
Estados Miembros.

Ante este contexto y para garantizar di-
cho acceso, «tenemos la confianza de
que esta revision nos permitira incen-
tivar el desarrollo y comercializacion
de nuevos medicamentos, reducir los
tiempos de espera, garantizar el volca-
do e intercambio datos, implementar
modelos de financiacién trasparentes,
y, en definitiva, garantizar que los tra-
tamientos llegan por igual a todas las
personas que los necesitan» compartio
el presidente de FEDER.

Para ello, en esta jornada se conté con
los principales agentes implicados,
comenzando por Europa, con la incor-
poracién de la eurodiputada Dolors
Montserrat que ha liderado esta Estra-
tegia. Junto a ella, han tomado parte en
las sesiones plenarias Magda Chlebus,
Directora Ejecutiva de Politica Cienti-
fica y Asuntos Regulatorios de la Fe-
deracién Europa de Asociaciones e In-
dustrias Farmacéuticas (EFPIA), Vittoria
Carraro, Directora adjunta de Asuntos
Gubernamentales de la Confederacién
Europa de Empresarios Farmacéuticos
(EUCOPE), y Simone Boselli, Director de
Asuntos Publicos de EURORDIS.

El contexto actual en Espaia
Desde FEDER se continta explicando
que el alto impacto presupuestario
de este tipo de tratamientos retrasa la
toma de decisiones sobre su precio y,
en consecuencia, el acceso por parte
de las familias. Pero también genera
diferentes realidades entre los Estados
Miembros de la Unién Europea. En el
caso espanol, si bien se ha incrementa-
do la incorporacién de medicamentos
huérfanos en los ultimos afos, lo cier-
to es que en la actualidad sélo el 50%
de los autorizados en Europa llegan a
nuestro pais.

En numerosas ocasiones, el punto y
final de los medicamentos suele lle-
gar con una resolucion expresa de no
financiacién. En esta linea, FEDER pre-
sentd ejemplos urgentes de ello como
ocurre con la fibrosis quistica, la hipo-
fofatasia, las mucopolisacaridosis o la
alfamanosidosis.

La Federacién evidencié cdmo mien-
tras las familias esperan, la enfermedad

avanza y se agrava. Frente a ello, las

familias no pueden esperar, de forma

gue muchas de ellas se ven obligadas

a utilizar vias alternativas para su con-

secucion.

A ello se une que, de forma similar a

Europa, en Espaia se afade un reto

adicional y es que cada Comunidad

Auténoma presenta diferencias en las

politicas de acceso a los tratamientos.

De esta forma, y de forma particular en

el acceso a medicamentos en situacio-

nes especiales, el acceso en equidad

a medicamentos también esta condi-

cionado al territorio, incluso al hospital

y el especialista.

Se suma a esta cuestion que, si bien en

los Ultimos afos se haintegrado la par-

ticipacién de los pacientes también

siguiendo la estela europea, «lo cierto
es que aun tenemos mucho camino
por delante» subrayo el presidente de
FEDER.

Como podria repercutir el marco
europeo a revertir estas situaciones
Representantes de los agentes deciso-
res en Espafa debatieron sobre este
contexto, poniendo el foco especial-
mente en dos necesidades: el con-
cepto de “necesidades no cubiertas”
que incorpora el marco europeo y el
desarrollo de nuevos incentivos que
impulsen la innovacion hacia nuevos
tratamientos.

Entre las principales conclusiones se
extrajo, explican desde FEDER, la ne-
cesidad de poner el foco en el 80% de
enfermedades raras que atin no se han
investigado y que, en consecuencia, no
cuentan con ninguna opcidn terapéu-
tica. Y todo ello, tras la experiencia que
nos deja la COVID-19, que evidencia
el concepto de una “necesidad no cu-
bierta” a abordar. Pero también como
la colaboracion internacional, publica
y privada ha permitido desarrollar una
solucion sin precedentes, aterrizarla en
los sistemas de salud en tiempo récord

y a través de una compra centralizada.
Esto permitiria posicionar de nuevo
a Europa como un referente en el de-
sarrollo de la investigacion a través de
incentivos y un ecosistema investiga-
dor interesante para el desarrollo de la
industria. «Pero necesitamos que este
modelo de incentivos se traduzca en
un acceso real en equidad para los pa-
cientes»recordd Carrién, reconociendo
las areas sin necesidades terapéuticas y
el didlogo temprano que permitan una
colaboracién estructural entre paises
y acompafado de un fondo europeo
que permita generar y compartir evi-
dencia en todos los paises de la Unién
Europea, reduciendo incertidumbre y
agilizando el acceso.

Y todo ello, integrando y legitimando
la perspectiva de los pacientes, que
deben estar siempre presentes en el
proceso investigador y aportan una
informacion especialmente valiosa en
enfermedades raras.

Accesibilidad y equidad

Y por Ultimo destacar que dos puntos
en comun destacaron entre los distin-
tos ponentes: laimportancia de laacce-
sibilidad y la equidad en el tratamiento.
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ALIBER presentd a la ministra de Sanidad, Carolina Darias, el Estudio
sobre Necesidades Sociosanitarias de Personas y Familias con
Enfermedades Raras en Latinoamérica - ENSERio LATAM

La Alianza Iberoamericana de Enfer-
medades Raras (ALIBER), entidad de
la que forma parte D'Genes, presen-
t6 a la Ministra de Sanidad de Espa-
fa, Carolina Darias, el Estudio sobre
Necesidades Sociosanitarias de Per-
sonas y Familias con Enfermedades
Raras en Latinoamérica — ENSERio
LATAM

En reunion realizada el 9 de junio
ALIBER tuvo el espacio de presentar
las principales conclusiones del Estu-
dio ENSERio ALIBERYy sus principales
proyectos a futuro, tal como el Foro
de Alto Nivel a desarrollarse el 9y
10 de noviembre de 2022 en Santo
Domingo (Republica Dominicana)
como preambulo de la Cumbre de
Jefes de Estado que se realizara en
dicho pais en el mes de marzo de
2023.

ALIBER trasladé entre los principales
hallazgos, el hecho de que el 65%
del colectivo han sufrido un retraso
en el diagndstico, en promedio de
8 afos, generando esto un gran im-
pacto en los pacientes y sus familias.
El Estudio pone ademas de relieve
el factor econdmico que suponen
las enfermedades raras en Latinoa-
mérica pues el 94% de las familias lo
considera alto o muy alto; ademds
de la afectacion psicosocial, laboral
y familiar, pues genera disminucién
de ingresos, sentimientos de depre-
sién o aislamiento. “Lograr trasladar
esta realidad a la Ministra de lamano
de representantes de varios paises
es un claro ejemplo del compromiso
de las instituciones con nuestra cau-
sa y de la fuerza de nuestro tejido
asociativo’; asegurd el presidente de
ALIBER, Juan Carrién, que también
es presidente de D'Genes.

“Es un momento muy especial por-
gue es la primera vez que contamos
con estudios y datos que ponen de
relieve nuestros retos comunes, ya
que hasta la fecha sélo los podiamos
evidenciar con nuestra experiencia
como pacientes. Es muy dificil hablar
de una cifra estimada de personas
con enfermedades poco frecuentes
en la region” senald Carrion, “Datos
gue son clave para entender y abor-
dar clinica y socialmente estas pato-
logias’; afadio.

El Estudio establece recomenda-
ciones que ira trasladando al resto
de agentes decisores en espacios
como el Foro de Alto Nivel sobre
Enfermedades Raras en Iberoamé-

rica a realizarse en noviembre en
la Republica Dominicana y para el
cual se cuentaya con el respaldo de
la ministra Carolina Darias, quien se
mostrd receptiva y se comprome-
tié con la Alianza a apoyar el Foro
y trasladar la invitacién para que
los responsables de los diferentes
Ministerios de Salud de los paises
de Latinoamérica participen del
mismo, lo cual posibilitara el gene-
rar un espacio de intercambio de
buenas practicas a nivel de Ministe-
rio y permitird priorizar la atencién
al colectivo de personas con enfer-
medades raras, huérfanas o poco
frecuentes y sus familias.

Juan Carrién agradecié a la Latin
America Patients Academy — LAPA,
la colaboracién en la organizacion
de este evento, asi como su apoyo
en impulsar politicas que generen
un marco de proteccién al colectivo.
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El presidente de D'Genes, Juan Carrion, recibe |a
Condecoracion de Encomienda al mérito civil

Se la impuso Su Majestad el Rey Felipe VI en un acto en el Palacio real

El totanero Juan Carrién, pre-
sidente de la Asociacién de
Enfermedades Raras D Genes,
ha recibido la Condecoracién
de Encomienda al Mérito Civil
que tiene por objeto “premiar
los méritos de caracter civil,
adquiridos por el personal
dependiente de alguna de

las Administraciones publicas
incluidas en el ambito de la
Ley 30/1992, o por personas
ajenas a la Administracion,
que presten o hayan prestado
servicios relevantes al Esta-
do, con trabajos extraordina-
rios, provechosas iniciativas,
o0 con constancia ejemplar en

el cumplimiento de sus debe-
res”.

Juan Carrién, que también es
presidente de la Federacién
Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) y de la Alian-
za lberoamericana de Enfer-
medades Raras (ALIBER), ha
mostrado el agradecimiento

y orgullo por la recepcién de
esta distincién, que le impuso
Su Majestad el Rey el pasado
8 de junio.

Asimismo, ha resaltado que
este reconocimiento es de to-
das las personas que le han
acompanado a lo largo de
este camino.
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D’Genes, presente en la VlIl edicion del Foro
Premios Afectivo-Efectivo, celebrado por Janssen

Que aboga por un sistema sanitario mds sostenible, humano e innnovador

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes estuvo presente
en la VIl edicién del Foro Premios
Afectivo-Efectivo, celebrada por
Janssen y que aboga por un siste-
ma sanitario mas sostenible, hu-
mano e innovador.

Janssen Pharmaceutical Compa-
nies of Johnson & Johnson, en co-
laboraciéon con Catedras en Red,
ha celebrado la VIl ediciéon del
Foro Premios Afectivo-Efectivo
bajo el lema Hacia una AEvolucién
de la salud humana, innovadora
y sostenible para reconocer pro-
yectos e iniciativas centrados en el
paciente como eje del sistema sa-
nitario. El foro se ha centrado este
ano en la importancia de avanzar
con la sostenibilidad (social, eco-
némica y ambiental) como obje-
tivo y eje transversal de cualquier
progreso.

El presidente de D’Genes, Juan
Carrién Tudela, y el director de la
entidad, Miguel Angel Ruiz Ca-
rabias, asistieron a este foro, que
tuvo lugar el 14 de junio en Ma-
drid hy en el que se entregaron
los premios que se otorgan en
base al Modelo Afectivo-Efectivo
(Modelo AE), ateniendo a los va-
lores del doctor Albert J. Jovell,
gran defensor de la de la idea de
que el paciente tiene que situarse
en el centro del sistema. Con esta
VIII Edicion de los Premios Afec-
tivo-Efectivo, los galardones se
consolidan como referente en la
humanizacién del sistema sanita-
rio, por su apuesta firme para pro-
mover una mejora en la calidad
de vida de los pacientes. En esta
edicion se ha quiso reconocer, a
titulo postumo, la trayectoria del
Dr. Salvador Tranche Iparraguirre.

e lE N\L ENIDOS |
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Esclerodermiov 29 de junio

D'Genes mostro su apoyo = ESCLERODERMIA
a todos los afectados con "No nos dejes solos"
motivo del Dia Mundial *

de la Esclerodermia

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes quiso
mostrar todo su apoyo a las personas y familias que
conviven con esclerodermia, con motivo de la conme-
moracion el dia 29 de junio del Dia Mundial de esta
patologia.

D’Genes trabaja asimismo en la organizacién de un
webinar en el que se aborden aspectos de interés para
los afectados, y que se celebrard en meses venideros.
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Visibilidad

La Escuela de Futbol AFE de
Murcia entrega a D'Genes el
Trofeo a los Valores Humanos
Juan Gomez “Juanito”

La Escuela de Futbol de la Asociacién de
Futbolistas Espafoles (AFE) de Murcia
ha entregado a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes el Trofeo a los
Valores Humanos Juan Gémez“Juanito”.
La entrega del premio tuvo lugar el sa-
bado 18 de junio en el transcurso de la
clausura de la temporada 2021/2022 de
la escuela, que tuvo lugar en el campo
de Cobuatillas.

El acto congregé a alumnos, familias,
profesores y delegados y al director
deportivo de la Escuela, José Maria Mo-
villa. Asimismo, asistieron el director
general de Deportes de la Region de
Murcia, Francisco Javier Sdnchez Lépez;
concejal de Cultura, Turismo y Depor-
tes del Ayuntamiento de Murcia. Pedro
José Garcia Rex; y el presidente de la
Junta Municipal de Cobatillas, Francisco

Fenoll Olivares.

Tras la entrega de medallas, regalos y
Trofeo de Juego Limpio a cada equipo
de la Escuela de Futbol AFE, se dio paso
al momento més emotivo, cuando se
hizo entrega del Trofeo a los Valores
Humanos Juan Gémez Juanito’a D'Ge-
nes, como reconocimiento a la labor y
apoyo de la asociaciéon para mejorar la
calidad de vida de las personas con en-
fermedades raras.

La vicepresidenta de D'Genes, Maria
Angeles Diaz Lozano, fue la encargada
de recoger el galardén, de manos de
Movilla.

Desde D'Genes se quiere agradecer
este reconocimiento, que permite dar
visibilidad a la labor que desarrolla la
asociacién y supone un empuje de mo-
tivacion.

e G T S
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Servicioy de atencion divecto

Usuarios de D'Genes decoran murales con tematica
veraniega con elementos realizados en sus
respectivos servicios de atencion directa

Usuarios de la Asociacion de No2 1
Enfermedades Raras D’Genes : e A '
celebraron la llegada del verano
realizando diferentes manuali-
dades y decorando murales en
los centros y delegaciones de la
entidad.

El mar, el sol, pulpos, peces, es-
trellas de mar y otros elementos
tipicos de la playa y la época es-
tival sirvieron para decorar mu-
rales en cuya decoracién partici-
paron los usuarios mas jévenes
de la asociacion, que en las se-
siones de servicios como esti-
mulacién cognitiva, logopedia y
otros trabajaron la tematica ve-
raniega.

RARQ,QEQRDIS
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Murciov

La asociacion D Genes particip6 en la Mesa
de la Discapacidad de Murcia

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes participé
en la dltima reunién del Ple-
nario de la Mesa de la Disca-
pacidad de Murcia, que tuvo
lugar en el Cuartel de Artille-
ria de dicha ciudad. Mas de |
una treintena de entidades ¥ ? 1 Presentacion de nuevos
de la discapacidad asistieron . 2 Presentacion de los |
a la reunién, en la que tam- | 3 Celebracion de
bién participé el alcalde de g = :
Murcia, José Antonio Serra-
no; la concejala de Mayores,
Vivienda y Servicios Sociales,
Paqui Pérez; el vicealcalde
y concejal de Infraestructu-
ras, Contratacién y Fomento,
Mario Gémez, y la concejala
de Igualdad, Juventud y Coo-
peracion al Desarrollo, Teresa
Franco.

Temas abordados

Durante la sesién se presen-
taron los materiales elabo-
rados por Plena Inclusién
Region de Murcia y el Ayun-
tamiento de Murcia en lectu-
ra facil, sobre los tres centros
de dia municipales y el Pro-
grama de Acompanamiento
para la Inclusién Social.
Ademas, entre otras cuestio-
nes se presentaron Itinera-
rios Accesibles desde Glorie-
ta de Espafa a la Biblioteca
Regional y en pedanias y se
analizaron las propuestas
planteadas por la Oficina de
la Bicicleta para la creacion
de rutas en bici adaptadas
y la imparticion de diversos
tallees mensuales, dirigidos
a un maximo de 15 personas
con discapacidad, para que
aprendan a montar en bici-
cleta, y en el caso de quienes
ya saben, para que adquieran
habilidades ciclistas basicas
o aprendan a conducir en bici
por la calzada con seguridad
y autonomia.

A partir de estas propuestas,
las entidades podran valorar
el tipo y grado de discapaci-
dad de las personas que pue-
den participar en estas rutas
adaptadas y talleres.
Asimismo, otros asuntos
que se abordaron fueron destinadas a las personas con vocatoria de la Il Gala de la nacional de la Discapacidad
la proxima convocatoria de discapacidad para sus despla- Discapacidad que se celebra que tiene lugar cada afo el 3
subvenciones para bonotaxi zamientos o la préxima con- paraconmemorar el DiaInter- de diciembre.
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Lorcov

D'Genes tom¢ parte en la XV Feria Lorca Saludable

Noag

VOLES AMIGAS

La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes participo en la XV
Feria de la Salud de Lorca, que se
celebré del 2 al 4 de junio en la
Alameda de La Constitucion de
este municipio organizada por el
Ayuntamiento.

D’Genes estuvo presente el pri-
mer dia con un stand en el que
se ofrecié informacién de la aso-
ciacion y ademas se pusieron a
la venta libros donados por la
Libreria Montiel, cuyos duenos
Luis Montiel y su mujer Marielia
también acompanaron a la aso-
ciacion.

En la inauguracién de la mues-
tra se conté con la presencia
del alcalde de Lorca, Diego José
Mateos, y el gerente del area llI
de Salud de Lorca, José Manuel
Pérez.

La XV Feria de la Salud es una
iniciativa en la que se insistié en
la promocion de los hanbitos de
vida saludable a través de dife-
rentes expositores y actividades.
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Cartageno

D'Genes estuvo presente en la Semana de la Salud de la
pedania de Los Dolores de Cartagena

La Asociacion de Enfermedades Raras D’-
Genes participé en la Semana de la Salud
de Los Dolores de Cartagena que durante
la semana del 30 de mayo al 3 de junio se
estuvo celebrando en esta diputacion car-
tagenera.

D’ Genes contd con un expositor en la tarde
del viernes 3 de junio, en el que se dio visi-
bilidad a la asociacién y se dio a conocer la
labor que desarrolla para mejorar la calidad
de vida de personas y familias que conviven
con enfermedades raras y sin diagndstico.

La asociacion contd con un expositor desde
el que ofrecid informacion de la asociacion
y los servicios que se prestan para mejorar B
la calidad de vida de personas y familias con | o %ﬂq -

enfermedades raras y sin diagnostico o (@ ﬂﬂ

Desde D’Genes Cartagena se dio a cono-
cer los servicios que se prestan en la dele-
gacién de la asociacién en Cartagena y se
invité a las personas que pasaron por alli
a realizar fichas de atencion, de memoria,
de comprensién, etc, con el fin de mostrar
de manera amena algunos de los ejercicios
que se trabajan con los usuarios.
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Solidawidad
Alumnos de ADN Centro Educativo donan a D'Genes
parte de los beneficios de su empresa“Le Petit Marché”

feder

' Plena

O® inclusion

A

-

Los alumnos de 6° B de Educacién Prima-
ria de ADN Centro Educativo, ubicado en la
pedania murciana de Cabezo de Torres, han
decidido que su empresa “Le Petit Marché’,
proyecto que desarrollan en el marco de la
asignatura Emprendedores, sea solidaria
con la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes.

Los alumnos han estado realizando los tres
ultimos anos en su empresa “Le Petit Mar-
ché”manualidades y otros articulos que han
vendido y al finalizar el ciclo han repartido
los beneficios obtenidos durante los tres
cursos de 4°, 50y 6°, de manera que han de-

cidido donar un 15% a de los recaudado D’-
Genes, para colaborar con la asociacién. Dos
de los alumnos del centro han acudido al
Centro Multidisciplinar de atencién integral
a personas y familias con Sindrome X Fragil
y otras enfermedades raras “Pilar Bernal Gi-
ménez” de Murcia para hacer entrega de los
cien euros de aportacion solidaria.

Desde D’Genes se quiere agradecer este bo-
nito gesto, ya que mas alld de la aportacién
econdmica, hay que destacar la sensibiliza-
cién y solidaridad mostrada por los peque-
Aos alumnos hacia las personas con enfer-
medades raras y sin diagnodstico.

D" Genes quiere agradecer y
poner en valor la aportacion
economica pero sobre todo la
sensibilizacion y solidaridad
mostrada por los jovenes
alumnos
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Solidowidad,
La IV Travesia Solidaria Playas de La Azohia
permitira recaudar fondos para D'Genes

Tendra lugar el
proximo 17 de
julio en la playa
de San Ginés
de La Azohia en
Cartagena

La playa de San Ginés
de La Azohia serd el es-
cenario el préoximo mes
de julio de la IV Travesia
Solidaria que permitira
recaudar fondos para las
patologias poco frecuen-
tes.

La cita serda el préximo
17 de julio y la recau-
dacion se destinard a la
Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes y la
Fundacion Tiovivo.

Las inscripciones para
participar en esta cita
deportiva y solidaria
se pueden redlizar en
wwwlineadesalida.net
desde /2 euros

La prueba deportiva soli-
daria tendra lugar desde
las ocho de la manana
en la Playa de San Ginés
y contara con cuatro dis-
tancias: Reto 5 kilome-
tros, 1.500 metros, 600
metros y 100 metros so-
lidarios.

Las inscripciones para
participar se pueden
realizar en http://www.
lineadesalida.net desde
12 euros.

conFiTERia QLB -
FanaDeria GRULEGD. .-

4 DISTANCIAS:
Reto 5K
1500m

600m
100m Scolidarios

DOMINGO 17 de JULIO de 2022 desde las 8:00k
PLAYA DE SAN GINES

EN FAVOR DE LA ASOCIACION D'GENES y FUNDACION TIOVIVO

INSCRIPCIONES A PARTIR DEL 5 DE MAYO EN:
www.lineadesalida.net
Desde 12€

MANTENTE INFORMADO SIGUIENDONOS EN :

[ rrevesia sounama pLavas DE La AzoHiA  [7] @TravsalLadzonln 1D Travesis Solidaris Flayas da La Azobin  [[5] Travesissolicariazohia

COLABORAN:
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Formacion

Tras el paréntesis veraniego continuara el ciclo de
formacion a voluntarios organizado por D' Genes

La tercera
sesion tendra
lugar el
proximo 27 de
septiembre de
manera on line

En septiembre se retoma-
rd el ciclo de formacién
de voluntarios organiza-
do por la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D’-
Genes con la tercera se-
sién, que tendrd lugar el
27 de ese mes.

La sesion, que se celebra-
ra de manera on line, tra-
tara sobre trabajar con la
familia y tipos de acom-
panamiento de volunta-
rios a personas con disca-
pacidad.

Tras ella, la cuarta y ulti-
ma sesion se ha progra-
mado ya para el ultimo
trimestre del ano, el 8 de
noviembre, y en ella se
abordara el ocio inclusivo
y las enfermedades raras.
La participacion en estas
sesiones es gratuita, si
bien se requiere inscrip-
cion previa obligatoria,
que se puede realizar en
el siguiente enlace: ht-
tps://forms.gle/8ADrm-
MKUetYwV5Qt8

En esta sesidn se pueden
inscribir nuevas personas,
aunque no participaran
en las dos primeras sesio-
nes.

Este ciclo formativo cuen-
ta con la colaboraciéon de
la Consejeria de Mujer,
Igualdad, LGTBI, Familias
y Politica Social de la Co-
munidad Auténoma de la
Region de Murcia.

En el caso de alumnos de
la Universidad de Murcia
que participen, la asisten-
cia a estas acciones for-
mativas se podrd convali-
dar por créditos CRAU.

ORGANIZA COLABORA

Regign de Murcia

a bttt oty s
PROGRAMA DE FORMACION
DE VOLUNTARIADO 2022

sd'genes

MARTES 8 DE FEBRERO 16:30 HORAS
Nociones bdsicas sobre enfermedades raras: Qué son,
tipos de ER y discapacidad y caracteristicas generales.
Imparte: Pedro Tudela (responsable drea Voluntariado de
la asociacion D'Genes).

MARTES 1 DE MARZO 16:30 HORAS
Habilidades sociales y de comunicacién para el voluntario.
Imparte: Encarna Bafidn (Psicéloga asociacion D'Genes).

MARTES 27 DE SEPTIEMBRE 16:30 HORAS

Trabajar con la familia. Tipos de acompafiamiento de

voluntarios a personas con discapacidad.

Imparte: Pedro Tudela (responsable drea Voluntariado de
la asociaciéon D Genes).

MARTES 8 DE NOVIEMBRE
Ocio inclusivo y ER.

Imparte: Carmen Soler (responsable programa Ocio
asociacién D'Genes).

16.30 HORAS

Imprescindible inscripcién previa en:
https://forms.gle/8ADrmMKUetYwV5Qt8

Mas informacion
641 82 14 00
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Colaboradores
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