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El XV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras, una cita ineludible

Los dias 3 y 4 de noviembre de 2022 2092
se celebrara la accién formativa mas TS el it
importante de D'Genes y en la que [EYRde]\[d:{+1e) !
se lleva trabajando desde hace varios CIONAL D
meses: el XV Congreso Internacional Liii%‘::é‘) ADES . , 11 SIMPOSIO
de Enfgrmedades Rgras. ] RARAS _ \ INTERNACIONAL
Después de dos afios celebrandose : Sy s N S INRDARMES RE
exclusivamente de manera on line [EEERERS g R SINDROMES DE
por el contexto de pandemia que se [EFPESERREE : B

vivia, este afo se recupera la presen- [EETESRPEREIL
cialidad, de manera que la Universi- [EEESSmsses R
dad Catdlica San Antonio de Murcia [EEess

(UCAM) volvera a acoger este evento,
que ademas se podra seguir también

Eﬁ 04 NOVIEMBRE ‘ 9
on line por aquellas personas que no 2022
puedan acudir en persona. ==

Ete hecho, o de recuperr a presen ik % S ORI

cialidad, nos hace especial ilusion, pues -, B | ShDROMES NI
supone retomar los contactos persona- k

les, compartir momentos Unicos e inter-
cambiar testimonios y experiencias. Por
ello, desde D’Genes animamos a todas
las personas que puedan, a que acudan
a la UCAM los dias 3 y 4 de noviembre
y ademas de aprender y empaparse de
conocimientos, puedan compartir dos
dias Unicos en torno a las patologias
poco frecuentes con otros afectados, familiares, profesionales, miembros de asociaciones...

Ademas, en el marco de este evento se llevara a cabo también el dia 4 de noviembre de manera paralela el Il Simposium Internacional de
Sindromes Ehlers Danlos e Hiperlaxitud, que congregara a un buen nimero de ponentes y especialistas en la materia.

EI XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras van a ser pues dos jornadas Unicas con la participacion de medio centenar de ponen-
tes o moderadores.

N UCAM
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Servicioy

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D'Genes va a poner
en marcha un Servicio de Res-
piro familiar un sdbado al mes
en horario matinal en sus cen-
tros y delegaciones.

El servicio pretende ofrecer a
las familias un sabado al mes
un espacio para que puedan
dejar a sus hijos y aprovechar
para disponer de tiempo li-
bre. Se ofertara en horario de
10.00 a 13:00 horas.

Durante el servicio, los pe-
quenos podran disfrutar de
juegos, manualidades y activi-
dades diversas, en un espacio
inclusivo, ya que podran asis-
tir no sélo nifos de la asocia-
cion sino también hermanos 'y
otros usuarios. El coste sera de
15 euros por nifo tanto para
socios de D’Genes como her-
manos de éstos, mientras que
los no socios deberan abonar
30 euros.

La primera
jornada de este
servicio se ha
programado
para el dia 29 de
octubre

La primera sesion tendra lu-
gar el sabado 29 de octubre y
las familias interesadas deben
rellenar el siguiente formula-
rio: https://forms.gle/sT5bt-
gXjxTR80C948

El servicio se ofertara en la
Regi6én de Murcia en los mu-
nicipios de Totana, Murcia,
Lorca, Cartagena, Mazarrén
y Alhama de Murcia; y en An-
dalucia en el municipio sevi-
[lano de El Coronil. Para que
el servicio se pueda llevar a
cabo debe haber un minimo
de cinco nifos participantes
en él.

D 'Genes oferta un Servicio de Respiro familiar
orogramado un sabado al mes

SERVICIODE ()
RESPIRO FAMILIAR __

Un sabado al mes en horario matinal
Socios y hermanos 15 euros/dia

No socios 30 euros/dia

Los interesados deben rellenar el EaE
siguiente formulario:
https://forms.gle/sT5btqXjxTR80C948 [=:
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Servicioy

Ya se conocen las fechas de los Encuentros-Talleres grupales cona
participacion de la terapeuta canina Luna que ha programado D 'Genes

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes va a

incorporar a su cartera de SERVICIO GRATUITO PARA SOCIOS
servicios de cara al presente
curso 2022/2023 un servicio NO SOCIOS: 10 EUROS

de Encuentros-talleres grupa-
les con la participacion de la
terapeuta canina Luna.

Este nuevo servicio, que pre-
tende aunar las caracteristi-
cas de un respiro familiar que
incluya terapia asistida con
animal, se dirige a usuarios
con enfermedades raras, sin
diagnostico y/o discapacidad.
Se llevara a cabo en diferentes
centros con los que D’Genes
cuenta en la Region de Murcia
y Andalucia: Murcia, Lorca, To-
tana, Mazarrén, Cartagena y
El Coronil.

Luna, la perra de raza Austra-
lian Cobberdog de tamarno
medianoy color rojo que ejer-
ce como terapeuta canina en
la asociacién y que lleg6 a la
misma gracias al apoyo vy la
colaboracion de la Federacién . ooy g .
Espafiola de Enfermedades " B m 1"/,
Raras (FEDER) y Dogking, to- - o 4
mard parte en las diferentes

o
Vi

sesiones de este nuevo e in- NEUN Rus- A RES/ LSS s -

novador servicio, que tendra I I L L E

caracter gratuito para los so-

cios de D'Genes. u S [I MAS INFORMACION
El calendario de sesiones, 675 94 33 30

que se desarrollaran de 10:00

wwnsvegl TERAPEUTA CANINA LUNA

Murciay en los siguientes me-

ses se llevaran a cabo en Tota- Sesiones grupales para mejorar la atencién, la
na (19 de noviembre), Lorca : i : :
(17 de diciembre), Cartagena comunicacién, la autonomia y las relaciones personales

(14 de enero), Mazarréon (11
de febrero) y Sevilla (11 de
marzo). Sera gratuito para

socios de D’Genes y tendrd 22 DE OCTUBRE: MURCIA

un coste de 10 euros para no 19 DE NOVIEMBRE: TOTANA
socios. . 17 DE DICIEMBRE: LORCA

Los interesados en participar

deben rellenar el formulario 14 DE ENERO: CARTAGENA
https://forms.gle/2V6ENDNN- 11 DE FEBRERO: MAIARRéN
nMug3DDZ9

El servicio es gratuito para so- 11 DE MARZO: SEVILLA

cios de D'Genes, mientras que )
los no socios deberan abonar Las familias interesadas deben rellenar el formulario
10 euros. Para mas informa- .

cion se puede llamar al teléfo- https://forms.gle/2V6ENDnnnMug3DDZ9

no 675 94 38 30.
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Abierta la inscripcion para el XV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras organizado por D'Genes y UCAM

Ya estd abierto el plazo de
inscripcion para el XV Con- .

greso Internacional de En- 3 b4 4 de noviembre de 2022
fermedades Raras que se va
a celebrar los dias 3y 4 de

noviembre organizado por xv c 0 N G R E S 0
la Asociacién de Enfermeda-

des Raras D'Genes y la Uni- INTERNACIONAL DE

versidad Catdlica San Anto-
nio de Murcia (UCAM). Este

ano el Congreso retomara la E N F E R M E DA D E S
presencialidad, tras dos afios
de celebrarse integramente R A R AS
de manera on line, opcién

que ademas también se
mantendrd en esta edicion

para facilitar la participacién Ec Ju idad v

de personas que no puedan Ls

desplazarse a Murcia. Id ere (-..h oS p ara
las personas con

El plazo de inscripcién en el
Congreso estara abierto has-
ta el préximo 25 de octubre,
si bien se cerrard antes en el < .
caso de completar el nime- enfermedades
ro de plazas disponibles. Las
inscripciones se pueden for- raras
malizar a través del formula- '
rio habilitado en la web de
D’Genes.

El programa abordard dis-
tintos temas relacionados
con las patologias poco fre-
cuentes, como actualidad en
politicas internacionales en
torno a las enfermedades ra-
ras, dificultades en el acceso

a medicamentos huérfanos, St i) -~ o A Tyl 4 de noviembre @ SED
diagnéstico, investigacién, [ fiss & : =
humanizacién, buenas prac- T e i Il SIMPOSIUM

ticas del tejido asociativo o _ Lo : e |I:|TERNACIO NAL DE
educacion e inclusion. o - b~ = SINDROMES EHLERS

Ademas, en el marco del A = - & DANLOS E HIPERLAXITUD

Congreso se desarrollara el
Il Simposium Internacional
Sindromes Ehlers Danlos e
Hiperlaxitud, que tendra lu-
gar en la UCAM de manera
paralela en la jornada del 4
de noviembre,

Toda lainformacion del Con-
greso y el formulario de ins-
cripcion al mismo se puede
consultar en la web de D'Ge-
nes en el apartado dedicado
a este evento: https://www.
dgenes.es/xv-congreso-in-
ternacional-de-enfermeda-
des-raras-2022
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Ampliado el plazo de presentacion de pdsteres o comunicaciones
al XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes ha am-
pliado hasta el 15 de octubre
el plazo de presentacion de
posteres o comunicaciones
al XV Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, que
se va a celebrar los dias 3 y
4 de noviembre presencial-
mente en la Universidad Ca-
télica San Antonio de Murcia
(UCAM) y on line.

D’'Genes estd organizando

esta nueva edicion de este
evento formativo, en colabo-
racion con la UCAM e invita a
profesionales y estudiantes
relacionados con la materia
a que presenten posteres o
comunicaciones a esta nueva
edicion del Congreso.

Para el envio de pésteres y
comunicaciones se han esta-
blecido dos categorias: ambi-
to de la Salud y Social y Edu-
cativo.

Para su aceptacién es impres-
cindible que todos los auto-
res figuren como inscritos al
Congreso antes del inicio del
mismo.

Las normas completas se
pueden consultar en la web
de D’Genes www.dgenes.es
en el apartado referente al
XV Congreso (https://www.
dgenes.es/xv-congreso-in-
ternacional-de-enfermeda-
des-raras-2022), donde se ha

habilitado una pestana para
el envio de los resumenes de
posteres y comunicaciones
por parte de los interesados
en participar.

Para cualquier duda sobre el
tema, los interesados pueden
ponerse en contacto con la
asociaciéon D’Genes a través
del teléfono 642 42 32 45 o
a través del correo electréni-
co formaciondgenes@gmail.
com.
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XV Congreso-tR

SuMajestad la

Reina Dona Letizia,
Presidenta de Honor
del XV Congreso
Internacional de
Enfermedades Raras,
que se celebrara

los dlias 3y 4 de
noviembre en Murcia

Su Majestad la Reina Dona Le-
tizia ha aceptado la Presiden-
cia de Honor del XV Congreso
Internacional de Enfermeda-
des Raras, que se celebrara los
dias 3 y 4 de noviembre orga-
nizado por la Asociacién de
Enfermedades Raras D’Genes
con la colaboraciéon de la Uni-
versidad Catdélica San Antonio
de Murcia (UCAM).

El presidente de D’Genes y
del Comité organizador del
Congreso, Juan Carrién Tude-
la, ha recibido con profunda
satisfaccion y agradecimiento
la respuesta de la Casa de Su
Majestad El Rey a la invitacion
cursada, en la que se comuni-
ca que Su Majestad la Reina ha
tenido a bien aceptar la Presi-
dencia de Honor del XV Con-
greso Internacional de Enfer-
medades Raras.

Ademids, en la misiva, el jefe
de la Secretaria de S.M. la Rei-
na sefala que la Reina Letizia
transmite “Sus mejores deseos
de éxito para este evento y Su
cordial saludo para todos los
asistentes al mismo”.

Para D’Genes supone un enor-
me orgullo que la Reina Dofa
Letizia haya aceptado un afo
mas la presidencia de honor
de su Congreso de Enferme-
dades Raras, por el apoyo que
representa para esta acciéon
formativa y divulgativa sobre
patologias poco frecuentes,
que este ano celebra su quin-
ce edicién, recuperando la
presencialidad en el campus
de Los Jeréonimos de Murcia al
mismo tiempo que mantiene
la opcién de poder seguirse
también de manera on line.

CASA DE S. M, ELL REY

CREDENCIAL

NO 222/2022
Su Majestad la Reina, accediendo a la peticion

que tan amablemente Le ha sido formulada, ha tenido
a bien aceptar la

PRESIDENCIA DE HONOR

del «XV CONGRESO INTERNACIONAL DE
ENFERMEDADES RARAS>», que se celebrara en la
Universidad Catolica San Antonio de Murcia (UCAM) los
dias 3 y 4 de noviembre de 2022.

lo que me complace participarle para su
conocimiento y efectos.

PALACIO DE LA ZARZUELA, | Yde septiembre de 2022

EL JEFE DE LA CASA DE S.M. EL REY,

SENOR PRESIDENTE DE LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS
«D'GENES».

TOTANA (Murcia)
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Enfermedades R:

D'Genes contintia con su programa de formacion de voluntariado
con una charla sobre trabajar con la familia y tipos de

Como trabajar con la familia y tipos de
acompanamiento de voluntarios a per-
sonas con discapacidad fue la tematica
sobre la que gird la tercera sesion del
programa de formacién de voluntariado
que la Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes esta desarrollando en este
ano 2022, y que cuenta con la colabo-
racion de la Consejeria de Mujer, Igual-
dad, LGTBI, Familias y Politica Social de la
Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia.

La sesidon estuvo impartida por el res-
ponsable del drea de Voluntariado en

acompafamiento de voluntarios a personas con discapacidad

‘t@‘h j«i’};{;;{.p 0.t

D’Genes, Pedro Tudela.

El ciclo formativo se cerrard con una ulti-
ma charla, programada para el préximo
7 de noviembre, en la que se tratara de
ocio inclusivoy enfermedades raras.

La participacion es gratuita, si bien se
requiere inscripcion previa obligatoria,
que se puede realizar en el siguiente
enlace: https://forms.gle/8ADrmMKUe-
tYwV5Qt8

En el caso de alumnos de la Universidad
de Murcia que participen, la asistencia a
estas acciones formativas se podra con-
validar por créditos CRAU.

La cuarta y ultima sesion formativa
del afo tendra lugar el proximo 7
de noviembre y versara sobre ocio

inclusivo y enfermedades raras
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Epilepsiov
D’Genes participa en la asamblea general de
la Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE)

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes ha
participado en la asamblea general de la Federa-
cion Espanola de Epilepsia (FEDE), de la que for-
ma parte la entidad.

La técnico de D'Genes y representante de la aso-
ciacion en la junta directiva de FEDE, Encarna Ba-
Aon, asitié a la asamblea que tuvo lugar en Ma-
drid en septiembre.

Durante la misma se abordaron las principales
lineas de actuacién para el curso 2022/2023 vy
se ha hecho balance de lo realizado en el curso
2021/2022.

Asimismo, durante la asamblea se dio luz verde
a la incorporaciéon de seis nuevas asociaciones a
FEDE.

Ademas de D’Genes, en la asamblea estuvieron
presentes las siguientes entidades: Purple Day Es-
pana, Asociacidon Aragonesa de Epilepsia (ASADE),
AESWH, Ugade Epilepsia, Associacié Mar del som-
nis, Asociacion Corufesa de Epilepsia, Fundacion
Sindrome de Dravet, Guerreros Purpura, AMADE,
Asociacion Espanola Encefalopatia Epilepsia, Aso-
ciacién de Epilepsia de la Comunidad Valenciana
y Apoyo Dravet.

3

FEDE

Asamblea General Federacidn Espafiola
deEpilepsia 2021
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Solidawidad
Exito del | Corte de jamdn Solidario a beneficio de D'Genes
celebrado en el barrio de Los Dolores de Alhama de Murcia

El barrio de Los Dolores de Alhama
de Murcia acogié el | Corte Solidario
de Jamon a beneficio de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes, una actividad que se celebré
en el marco de la primera jornada
de las fiestas de dicha zona.

Numerosas personas quisieron
colaborar con esta actividad y pu-
dieron degustar ricos platos de
jamén acompanados por bebida
a la vez que contribuian con esta
accién solidaria. La actividad esta-
ba organizada por la comisién de
fiestas del barrio de Los Dolores de
Alhama de Murcia y contaba con la

Asociacion de

Enfermedades Raras

colaboracién de D’Genes, El Pozo,
Aquadeus, Panaderia El Chicharra,
Los Cabezos y la Asociacion de Cor-
tadores de Jamén de Murcia (ASO-
JAM), miembros de la cual fueron
los encargados de llenar platos y
platos con el jamén que iban cor-
tando. Asimismo, se cont6 con la
musica de Paco Espadas que ame-
nizdé con los nuimeros uno de los
anos 80y 90 la velada.

Asimismo, se llevd a cabo, entre las
personas que habian adquirido pla-
tos de jamon, un sorteo de regalos
donados por diferentes empresas:
Peluqueria Lola del barrio; Frutas

Loar; Tana; Fruamo, El medio ce-
lemin de Diego Aguila; Flores Ma-
rin; Francisco Espadas Hernandez
y Pefia Barcelonista de Totana. A
todas ellas D'Genes da las gracias
también por su contribucion.

Desde D’'Genes se quiere agradecer
ala comision de fiestas del barrio de
los Doloresy a ASOJAM su contribu-
Cioén para que esta actividad solida-
ria fuera todo un éxito, asi como al
resto de empresas y personas cola-
boradoras y voluntarios que la res-
paldaron. Y por supuesto, también
se quiere dar las gracias a todas las
personas, vecinos y visitantes del

barrio,

que se acercaron para colaborar
y apoyar este | Corte Solidario de
Jamoén en Alhama de Murcia, que
permitié recaudar 1.193 euros, que
se destinaran al mantenimiento de
la cartera de servicios que D’'Ge-
nes presta para mejorar la calidad
de vida de personas y familias que
conviven con enfermedades raras y
sin diagnostico.

D'Genes cuenta en Alhama de
Murcia con una delegacién ubicada
en los bajos del edificio del Ayunta-
miento (despacho 4. Teléfono 641
821 400).
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Solidowridad
Parte de los beneficios de la proyeccidn de la pelicula

ourdes en el Cine Velasco de Alhama de Murcia el
oroximo 22 de octubre seran a beneficio de D'Genes

El Cine Velasco de Alhama

de Murcia acogera el proéxi-
mo 22 de octubre a las 19:00 -
horas la proyecciéon dela pe-

licula Lourdes, a beneficio

de la Asociacion de Enferme-
dades Raras D Genes. La ac- N a henetlclo de la nsoclaclon n Eenes
tividad estd organizada por
la Asociacion Hospitalaria Nindis i ME ".:I' hY
de Nuestra Sefiora de Lour- B . _.......
des de Alhama de Murcia y ’ o Emee 34 - lﬂii oy -
cuenta con la colaboracion - . T 4

I

del Ayuntamiento de este
municipio.

Las entradas para poder ver
la proyeccién se venden al
precio de 5 euros y se po-
dran adquirir en taquilla. Del

dinero que se recaude con la

venta de las entradas el 35%  [AE—-. v THIERRY DEMAIZIERE ¢ ALBAN TEURLAI
ird destinado a D'Genes. ;

Ademdas de adquirir
las entradas en
taquilla, quien
lo desee puede

colaborar a través
de la Fila 0, cuya
recaudacion es
integra para
D’ Genes

Ademas, se ha previsto una . gl L -t j
fila cero para todas aquellas E r " {‘&-’

personas que no puedan 1 Lot ot
asistir pero deseen colabo- : Asnplaclon n G'é“es“' 1
rar, que se destinard de ma- ' "o
nera integra a la asociacion. e 1 a *}-.T"" s

Para colaborar con la fila 4 L™ A b ; mscns lwma "':.

cero se puede hacer en la . rlr i
Iglesia de San Lazaro, Iglesia
de la Concepcién, Museo de A X
Los Banos, Discos Sonata y g . 8 s d'genes
delegacién de D’Genes en .
Alhama de Murcia.




SEPTIEMBRE de 2022 <

Denunciov

sd'genes

Asociacion de
Enfermedades Raras

11

Deniegan el acceso a un medicamento huérfano en la Regidn

de Murcia a una paciente de

La Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes ha tenido cono-
cimiento a través de su servicio
de informacién y orientacion y
de asesoria juridica de la situa-
cién con la que convive una
vecina de Totana de 79 anos
de edad, Josefa M.A,, a la que
se le ha denegado el acceso a
un medicamento huérfano que
puede ayudar a mejorar su cali-
dad de vida.

El presidente de D'Genes, Juan
Carrioén, ofrecié una rueda de
prensa, acompanado por el
alcalde de Totana, Pedro José
Sanchez, para dar cuenta de
esta situacion.

Desde D’Genes se quiere poner
de manifiesto las graves conse-
cuencias en la vida de la perso-
na que esta decisién acarreara
y solicitamos una solucién o
alternativa con cardcter de ur-
gencia. Sin este tratamiento, el
estado de salud de la persona
se agravard de manera irrever-
sible.

La paciente padece un sindro-
me mielodisplasico tipo anemia
refractaria con sideroblastos en
anillo diagnosticado en 2017,
para el que se le prescribié tra-
tamiento con Luspatercept a
mediados de abril de 2021 (so-
licitado el 16-4-2021) en consul-
tas externas de Hematologia del
Hospital Rafael Méndez de Lorca
donde esta siendo tratada. Di-
cho tratamiento fue denegado
un mes mas tarde por la Comi-
sion Regional de Farmacia (11-5-
2021).

Un ano después, en abril de
2022, fue solicitada de nuevo la
prescripcion del farmaco, que
de nuevo no fue autorizado.
Ante la nueva denegacion, la
paciente se ha visto obligada
a interponer ante la Sala de lo
Contencioso administrativo
del Tribunal Superior de Jus-
ticia de la Regién de Murcia, a
través del servicio de asesoria
juridica de D’Genes y con la
colaboracién del abogado Fer-
nando Antonio Losana Perales,
un procedimiento contencioso
administrativo especial para la
protecciéon de derechos funda-
mentales por la vulneracion del
articulo 15 respecto del Dere-
cho Fundamental a la Vida y a
la Integridad Fisica, asi como

79 anos del municipio de Totana
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el articulo 14 por la vulnera-
cién del Principio de Igualdad
al existir otras personas que si
son tratadas con él en el Siste-
ma Nacional de Salud.

El procedimiento administrativo
se inicia asi por la no instaura-
cion del medicamento huérfano
de uso hospitalario aprobado
por la EMA y con autorizaciéon
de comercializaciéon dictada por
la Comisién Europea y catalo-
gado como uso especial bajo la
denominacién “medicamento
extranjero” con principio activo
Luspatercept y denominacion
comercial Reblozyl.

En este sentido, hay que resaltar
que segun los datos de la Agen-
cia Espanola de Medicamentos
y Productos Sanitarios (AEMPS)
el acceso a este medicamento
a través de Medicamentos en
Situaciones Especiales se ins-
tauré en marzo de 2016 y des-
de entonces 161 pacientes con
Sindrome Mielodisplasico han
iniciado tratamiento con Luspa-
tercept en 14 comunidades au-
ténomas espanolas.

D’Genes ha trasladado la situa-
cion de la paciente al Ayunta-
miento de Totana con el fin de
que el pleno municipal muestre
su respaldo. Ademas, ha pues-
to en conocimiento de la Con-
sejeria de Salud y la Direccién
General de Planificacion, Inves-
tigacién, Farmacia y Atencién al
Ciudadano este caso con el fin
de que se revise la situacion.
Desde D’Genes se insta a la Con-
sejeria de Salud de la Regién de
Murcia y la Comision Regional
de Farmacia a adoptar medidas
ante esta situacién e instaurar
con caracter de urgencia el tra-
tamiento con Luspatercept con
el fin de evitar el avance de la
enfermedad que padece la pa-
ciente y que le ocasiona la nece-
sidad de necesitar transfusiones
de dos concentrados de hema-
ties cada diez dias.

Desde D’Genes se recuerda que
la asociacién, a través de su ser-
vicio de asesoria juridica, ya ha
tenido que recurrir en otras tres
ocasiones anteriores al ambito
judicial por casos similares de

i

denegacién de tratamientos
con medicamentos huérfanos,
que se acabaron saldando con
el resultado favorable para las
pretensiones de los pacientes
afectados.

Solo el 5 por ciento de las 6.172
enfermedades raras que se co-
nocen disponen de un trata-
miento. En Espana la situacion
de los medicamentos huérfanos
refleja, segun el informe publi-
cado por la Asociacién Espanola
de Laboratorios de medicamen-
tos huérfanos y ultrahuérfanos
(AELMHU), que de los 132 me-
dicamentos huérfanos autoriza-
dos por la Agencia Europea del
Medicamento (EMA), solo 58
estan financiados por el Sistema
nacional de salud.

El presidente de D'Genes sehald
que “desde las asociaciones de
pacientes instamos a la admi-
nistraciéon a garantizar el acceso
en equidad a los medicamentos
huérfanos en condiciones de
igualdad y no supeditar el acce-
so al cédigo postal de residencia
del paciente”
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Visibilidad

Las atletas Lucia Diaz Lozano y Veernica Villas Navarro dan visibilidad a
DGenes durante su participacion en la Volcano Ultramarathon en Cartagena

Las atletas Lucia Diaz Lozano
y Verdnica Villas Navarro han
dado visibilidad a la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras
D’Genes durante su participa-
cion en la Volcano Ultramara-
thon.

Lucia corrido la modalidad de
los 112 kildmetros atavia-

da con camiseta de D’Genes
como apoyo a las personas
que conviven con patologias
poco frecuentes para dar visi-
bilidad. La primera edicién de
la Volcano Ultramarathon par-
tié desde Cabo de Palos hasta
La Azohia para regresar hasta
Cartagena.

Ademas, al llegar a meta Lucia,
que quedé tercera en su cate-
goria, tuvo la oportunidad de
hablar de D’Genes y explicar
la motivaciéon que le lleva a co-
rrer por la asociacién y las per-
sonas con enfermedades raras.
Por su parte, Verdnica corrid
la modalidad de 35 kiléme-

tros también con la camiseta
de D’Genes para dar a cono-
cer la asociacion y la labor
que desarrolla en favor de las
personas con patologias poco
frecuentes.

A ambas D’Genes les quiere
dar las gracias por todo su
apoyo.
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