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D'Genes retoma los servicios de atencion directa de
manera presencial en sus centros multidisciplinares

La entidad ha implementado medidas de sequridad y proteccion para prevenir
contagios por coronavirus, siguiendo recomendaciones de las autoridades sanitarias

Tras mdas de dos me-
ses (desde que se de-
cretd por vez primera
el estado de alarma
por la crisis del coco-
navirus) sin poder lle-
varse a cabo terapias
presenciales en los
centros munltidisci-
plinares de la Asocia-
cionde Enfermedades
Raras D'Genes y dele-
gaciones, la actividad
se retoma en junio,
una vez se ha entrado
ya en la desescalada.
D ’Genes ha ofertado
durante este tiempo,
ara los usuarios que
o han deseado, servi-
cios on line, que con-
tinuaran para quien
quiera, si bien ya se
han retomado de
nuevo los de caracter
presencial, llenan
do de nuevo de vida
las diferentes infra-
estructuras con que
cuenta la entidad.
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Crisisy del coronawiruy

D'Genes retoma sus servicios de atencion directa de manera
presencial en sus centros multidisciplinares y delegaciones

La asociacion reapertura sus centros multidisciplinares y delegaciones para la

prestacion de dichos servicios desde el 1 de junio mientras que para Informacion y
Orientacidn, Atencidn Social y otras consultas se sigue atendiendo telefénicamente y

si fuera impresincible hacerlo presencialmente se debera concertar cita previa

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D’'Genes retoma desde
junio la prestacion de
servicios de atencion
directa de manera pre-
sencial en sus centros
multidisciplinares vy
delegaciones.

Tras mas de dos meses
sin atender de manera
presencial a usuarios
debido a la crisis de la
COVID-19, a partir del

mes de junio vuelven
a abrir sus puertas los
centros “Pilar Bernal
Giménez” de Murcia,
“Celia Carrion Pérez
de Tudela” de Totana y
“Cristina Arcas Valero”
de Lorca, asi como las
delegaciones donde
se prestan servicios de
atencién directa por
parte de la asociacién.
Desde que se decretd
por vez primera el es-

tado de alarma por el
coronavirus, D’Genes
cerr6 sus centros y
ofreci6¢ a los usua-
rios que lo desearan
y siempre que fuera
viable, la posibilidad
de continuar con las
sesiones de manera on
line en servicios como
fisioterapia,logopedia,
estimulacion cognitiva
y apoyo psicolégico.

Ahora, los centros de

D'Genes se llenan de
nuevo de vida, con
el reencuentro cara a
cara de profesionales
y usuarios para conti-
nuar las terapias. No
obstante, ante la bue-
na acogida que han
tenido las sesiones on
line, también se man-
tendran como alterna-
tiva para los usuarios
que quieran hacer uso
de esta modalidad.

Por otra parte, para
cualquier consulta o
para contactar con el
Servicio de Informa-
ciéon y Orientaciéon de
Enfermedades Raras
(SI0) o la trabajadora
social, se puede llamar
a los teléfonos 696 14
17 08 y 968 07 69 20.
Para ser atendidos
presencialmente  es
preciso concertar cita
previa.

Los centros de D’Genes comenzaron
el 1 de junio a recibir de nuevo usua-
rios de diferentes servicios de aten-
cion directa
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Grupoy de trabajo-
El grupo de trabajo D'Genes Lyme comienza a andar

con las primeras reuniones para planificar lineas de
accion y actividades para dar visibilidad a esta patologia

Ya se han mantenido dos reuniones virtuales, en la primera de las cuales se
explicaron los objetivos del grupo y en la otra se conté con la presencia de

El grupo de trabajo D'Genes
Lyme ha celebrado ya sus dos
primeras reuniones, de ma-
nera on line, para planificar
lineas de accién y activida-
des para dar visibilidad a esta
patologia.

En la primera de ellas, la tra-
bajadora social de D’Genes
y técnico del grupo, Isabel
Sanchez, explicé los objeti-
vos del grupo, entre los que
figuran crear un registro de
pacientes de Lyme, consoli-
dar redes de interaccion so-
cial entre afectados, conocer
sus necesidades para intentar
darrespuestadesde laasocia-
cion, localizar los diversos re-
cursos que existen sobre esta
enfermedad e informar sobre
unidades y profesionales de
referencia y dar a conocer la
patologia y sensibilizar a la
poblacién sobre la misma.
Durante la reunién, se plan-
teé6 (como luego se hizo)
realizar alguna accién de vi-
sibilidad en mayo ya que era
el mes de la concienciacién

representantes de la asociacion ALCE

presidente de la asociacién
D’'Genes, Juan Carrién; la
técnico del grupo de traba-
jo y trabajadora social de la
entidad Isabel Sanchez; la
presidenta de la Asociacién
de Lyme Crdénico de espafa
(ALCE), Ana Navarro; la vice-
presidenta, Vicenta Delgado;
y la doctora especialista en
Lyme, Carmen Navarro.

El encuentro sirvié entre
otras cuestiones para ver
como trabaja la asociacion
ALCE y darle a conocer la la-
bor que desarrolla D'Genes,
conocer los proyectos de
ambas entidades y analizar
mecanismos de coordina-
cién para trabajar de manera
conjunta en beneficio de los
pacientes con esta enferme-
dad, para lo que se acordd
que se establecerd un acuer-
do de colaboracién entre
ambas asociaciones.

pd’genes

LYME

sobre Lyme. En este sentido, Muerde una Iima por |yme

entre otras acciones se acor-
dé elaborar un decalogo que
recoja propuestas para me- El 17 de mayo se celebré el Dia Mundial de la En-
jorar la situacion de niffos y | fermedad de Lyme y desde D'Genes se mostro
adultos con sintomas de la su apoyo a las personas y familias que conviven

enfermedad de Lyme.
Asimismo, se expuso la im- con enfermedades raras.

portancia de realizar accio- D’Genes se quiso sumar a la campana promovi-
nes formativas en torno a da por la Asociacién de Lyme Crénico de Espana
esta patologia, tanto para (ALCE) para dar visibilidad a esta patologia coin-

afectados como para profe- | 400 con que mayo es el mes mundial de la
sionales que trabajen en el f dad de L

Servicio Murciano de Salud. entermedad de Lyme.
Por ultimo, se avanzd que se Por ello, durante el mes de mayo se puso en

ird presentando a las familias marcha el desafio “Muerde una lima por el
del grupo la Café?éa de servi- Lyme’, adaptado del que se esté realizando a ni-
clos que tiene enes para vel internacional “Take a bite out of Lyme”, con el
cubrir las posibles necesida- i .

des de apoyo en atencién in- fin de dar a conocer esta patologia a la sociedad.
tegral. Animados por D'Genes, muchas personas su-

Por otro lado, en la segun- bieron su foto mordiendo una lima o un limén.
da reunién participaron el
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Grupoy de trabajo-

El grupo de trabajo D'Genes Sindrome de Alagille aborda
en su primera reunion las futuras lineas de accion

Se celebro a través de una videollamada y conto con la presencia de
participantes de Esparia, Estados Unidos, Venezuela y Colombia

El recientemente creado gru-
po de trabajo D’Genes Sin-
drome de Alagille (ALGS) ha
llevado a cabo una primera
reunién con el objetivo de
conocer a sus integrantes e
identificar intereses y nece-
sidades de este colectivo,
a fin de disefar un plan de
actuaciones encaminadas a
mejorar la calidad de vida de
personas y familias afectadas
por ALGS.

La reunidon, que se celebré a
través de videollamada, con-
tdé con la participacion de la
coordinadora del grupo, San-
dra Beltran; la trabajadora
social de D'Genes Isabel San-
chez; y cerca de una decena
personas que conviven con
ALGS de Espania, Estados Uni-
dos, Venezuela y Colombia.
El grupo de trabajo Sindrome
de Alagille-ALGS estd consti-
tuido por personas afectadas
por esta patologia de habla
hispana y profesionales de la
Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes, y cuenta con
la colaboraciéon de la Alian-
za de Sindrome de Alagille
(ALGSA), organizacién sin fi-
nes de lucro que representa
a la comunidad afectada por
esta patologia en el mundo.
Duranteestaprimerareunién,
los participantes realizaron
un intercambio de inquietu-
des, necesidades y preguntas
sobre cada caso particular y
sobre la comunidad de ALGS
internacional.

Asimismo, se presentaron las
principales lineas de trabajo
para el curso 2020/2021, que
contemplan 4 dimensiones
basicas que seran desarrolla-
das en paralelo y revisadas
continuamente durante todo
el afno. La primera de ellas se
centra en la elaboracién de
una base de datos con la fi-
cha del Servicio de Informa-
cion y Orientacion de cada
miembro del grupo, asi como

la captacién de pacientes;
mientras que la segunda se
refiere a la fase de acogi-
da en la que se procede a la
deteccién de necesidades,
identificacion de hospitales
de referencia y profesionales
sanitarios que trabajan con
Sindrome de Alagille.
Otralinea de trabajo es la Co-
municacién, area en la que se
ofrecerd informacién a las fa-
milias de afectados por ALGS
sobre los objetivos de traba-
jo del grupo, la importancia
de fomentar la participacion
activa de los pacientes, las
lineas de investigaciéon so-
bre esta patologia abiertas
actualmente, los servicios de
apoyo disponibles y las posi-
bilidades que surgen del tra-
bajo en red.

Por dltimo, el grupo tam-
bién trabajard en materia de
sensibilizacién y educacién

mediante la divulgacién de
informacién sobre ALGS a
la comunidad de pacientes
y familiares, a la comunidad
de médicos especialistas que
atienden a estos pacientes, a
la comunidad cientifica y so-
ciedad civil en general.

La coordinadora del grupo,
Sandra Beltrdn, explicé que
uno de los objetivos inme-
diatos es conseguir un mini-
mo de 20 participantes en el
grupo de trabajo, por lo que
pidié colaboracién para ha-
cer llegar y trasladar en dife-
rentes ambitos la existencia
del mismo y sus objetivos.
Por otra parte, durante la pri-
mera semana de junio se pro-
cederd a analizar la informa-
cion recogida a través de un
cuestionario de deteccion de
necesidades remitido a los
integrantes del grupo, con el
fin de estudiar y abordar po-

| —

sibles respuestas para aten-
derlas.

Reunién mensual

Asimismo, se llevard a cabo
una reunién del grupo de
trabajo con periodicidad
mensual en la que se actua-
lice informacién del trabajo
desarrollado, y que ademas
se convierta en un espacio de
intercambio de experiencias
y permita generar un clima
de compania entre personas
que conviven con esta misma
patologia.

Cualquier persona interesa-
da en contactar con el grupo
de trabajo D’'Genes Sindro-
me de Alagille puede hacer-
lo a través de los teléfonos
655880752 (coordinadora
del grupo) o 696141708 (tra-
bajadora social de D'Genes).
También se puede contactar
a través del correo alagille@
dgenes.es
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La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes quiso mostrar su apoyo
a todas las personas y familias que
conviven con epilepsia, en el Dia
Nacional de la Epilepsia, que se ce-
lebré el 24 de mayo.

Precisamente, con motivo de este
Dia Nacional de la Epilepsia des-
de la Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes nos sumamos a dar
todos nuestro apoyo a las personas
y familias que conviven con epilep-
sia.

Y en esta jornada se quiso difundir
un cuento titulado “Maria la atrapa-
suenos”, realizado por una de nues-
tras socias, Blasi Ledn, para sensibi-
lizar y dar visibilidad.

El video del cuento se puede ver

en el siguiente enlace: https://
www.dgenes.es/wp-content/
uploads/VID-20200523-WAQ0014.
mp4https://www.dgenes.es/wp-
content/uploads/VID-20200523-
WAO0014.mp4

“Maria la atrapasuenos’, un cuento realizado por una
socia de D'Genes, para sensibi
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D Genes sesumdala
campana“Unmillon de pasos
poraepilepsia” para dar
visibilidad a esta patologia

La Asociacién de Enfermedades Raras se sumo
y respaldé la campania “Un millén de pasos
por la epilepsia” promovida por la Federacién
Espafiola de Epilepsia para dar visibilidad a
esta patologia con motivo del Dia Nacional
de la Epilepsia y que apoyaron una veintena
de asociaciones.

La campana pretendia ayudar a visibilizar la
epilepsia sumando pasos y se fijaba el reto de
conseguir sumar un millén de pasos por esta
patologia.

En Espafa cerca de 400.000 personas convi-
ven con la epilepsia, un trastorno de las neu-
ronas que afecta de diversa manera a quienes
la padecen estando permanentemente ex-
puestos a unas consecuencias que aparecen
de manera imprevisible y que afecta también
al entorno familiar.

D’Genes difundié la campafia y muchos
de sus socios subieron sus pasos. Al final, el
reto se cumplié con creces por lo que desde
D’Genes nos sentimos satisfechos de haber
aportado nuestro granito de arena

epilepsia, sus familias y las

iHemos superado el 1 millon de
pasos por la epilepsia!

\17.183.264 de paso

asociaciones y colectivos de epilepsia
0s damos las gracias de todo corazon.

S é
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Asamblea de socioy

D’Genes celebrara el proximo 3 de junio su
asamblea general ordinaria anual

Durante la misma se procederd a elegir la junta directiva 2020-24, para cuya eleccion se ha
presentado una tnica candidatura, encabezada por el actual presidente, Juan Carrién Tudela

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes celebrara el préximo 3
de junio su Asamblea General Ordi-
naria. Tendrd lugar a las 18.00 horas
en primera convocatoriay alas 18:30
en segunda.

La asamblea se celebrara en el Cen-
tro Multidisciplinar “Celia Carrion
Pérez de Tudela’, si bien ante las cir-
cunstancias especiales que se estan
viviendo por la crisis del coronavirus,
el aforo para asistir presencialmente
estard limitado a 10 personas. Ade-
mas, la asamblea se podrd seguir
por multiconferencia llamando al
teléfono 912 18 52 44 (clave 2016)
y también de forma virtual a través
de la plataforma Webex. En este ul-
timo caso para acceder a la reunion
hay que pinchar el enlace https://
profevirtual.webex.com/meet/di-
reccion27 (es necesario haber des-
cargado la plataforma Webex mee-
tings) o también se podrad acceder
desde webex insertando el nimero
de reunién 841096736.

Tras el primer punto del orden del
dia de aprobacién del acta anterior,
se abordara la cuenta de resultados
y balance de 2019.

El tercer y cuarto punto, respectiva-
mente, trataran la aprobacién de la
memoria econdmica y la memoria
de actividades del afio 2019 y el in-
forme de auditoria.

El quinto punto del orden del dia
hace referencia a la eleccion de la
junta directiva de la entidad para el
periodo 2020-2024, a cuyo proceso
ha concurrido una Unica candidatu-
ra.

En el sexto punto se abordara el in-
forme de personal, el séptimo estard
dedicado al Plan de actuacién 2020
y el octavo tratard el nuevo presu-
puesto del ejercicio 2020.

Los dos ultimos puntos del orden
del dia, antes del turno de ruegos
y preguntas, abordaran la apertura
de nuevas delegaciones de D’Genes
y el estado de situacidon de nuevos
centros. Toda la informacién referen-
te a la asamblea se puede consultar
en la seccién de Transparencia de la
web www.dgenes.es.
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Trabajo-ew red y formacicnw

D'Genes participa en la Asamblea General Anual de EURORDIS y en la
Conferencia Europea de Medicamentos Huérfanos (ECRD) 2020

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D Genes
ha participado en la
Asamblea General Anual
de la Organizacién Eu-
ropea de Enfermedades
Raras EURORDIS, que se
desarroll6 de manera on
line en el mes de mayo.
La asamblea, en la que
en representaciéon de
D’Genes particip6 el di-
rector de la entidad, Mi-
guel Angel Ruiz, tuvo
lugar antes de la Confe-
rencia Europea de Enfer-
medades Raras y Medica-
mentos Huérfanos (ECRD)
2020 que se celebré ex-
clusivamente en linea el
jueves 14 de mayo y el
viernes 15.

La ECRD 2020 es un foro
que permite establecer
contactos e intercambiar
conocimientos entre to-
das las partes interesadas
de la comunidad de en-
fermedades raras de mas
de 50 paises de todo el
mundo: representantes
de pacientes, responsa-
bles politicos, investiga-
dores, clinicos, represen-
tantes de la industria,
pagadores y reguladores.
La ECRD 2020, cuyo tema
era “El viaje de vivir con
una enfermedad rara en
2030), reunié a mas de
800 participantes de 50
paises, entre ellos la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D’'Genes.

Sesiones

Las sesiones organizadas
por expertos reconocidos
se basaron en seis subte-
mas: El futuro del diagndsti-
CO: nuevas esperanzas, pro-
mesas y desafios; Nuestros
valores, nuestros derechos,
nuestro futuro: paradigmas
cambiantes hacia la inclu-
sion; Compartir, Cuidar, Cu-
rar: Transformar la atencion

de enfermedades raras para
2030; Cuando las terapias
satisfacen las necesidades:
permitir un enfoque cen-
trado en el paciente para
el desarrollo terapéutico;
Alcanzar los triples A para
2030: Tratamientos acce-
sibles, disponibles y ase-
quibles para personas que
viven con una enfermedad
rara; y La revolucién de la

/

salud digital: propaganda
vs. realidad.

EURORDIS es una alianza
no gubernamental de or-
ganizaciones de pacientes
dirigida por pacientes que
representa a 917 organi-
zaciones de pacientes de
enfermedades raras en 72
paises.

EURORDIS trabaja para
crear una fuerte comuni-

dad paneuropea de orga-
nizaciones de pacientes y
personas con enfermeda-
des raras.

Para la asociacién D’Genes
es de vital importancia el
trabajo en red de ahi su
participaciéon activa en es-
tas alianzas, que permi-
ten establecer contactos y
compartir conocimiento y
trabajo.
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Formacion

D’Genes organizo un ciclo de talleres on line
sobre Orientacidn y asesoramiento a familias
con tres sesiones los dias 15, 22 y 29 de mayo

é COMO NOS ORGANIZAMOS PARA
PODER ANTICIPAR TAREAS Y
ACTIVIDADES
A NUESTRO HIJO/A?

acion de apren
3 \ntereses

. e
nta: 4. ODSE!

= MaRia J05E BARBA GARCIA Col 30/799 —
- MIRIAN SANCHEZ FERMANDEZ Col 30,745 ;

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes
organizé los tres ultimos viernes del mes de
mayo un ciclo de talleres on line sobre Orien-
tacién y asesoramiento a familias, destinado a
socios de la entidad, usuarios y otras personas
interesadas en las tematicas que se aborden.
El ciclo se desarrollé de 16:30 a 18:30 horas
los viernes 15, 22 y 29 de mayo.
Este ciclo se enmarcaba en el programa de
apoyo educativo que D’Genes desarrolla y
entre cuyos objetivos figura precisamente
ofrecer pautas y orientaciones a familias.
Las diferentes sesiones seran impartidas por
parte del equipo profesional de D'Genes de
las areas de autonomia personal, educacién
o logopedia, ademas de contar con la parti-
cipacion de una psicéloga y una estudiante B -
de Dietética y Nutricion. o . & gl ~, b

El primer webinar tuvo lugar el viernes, 15 i 8 e T o = =3 e "_‘z ‘2 [ m
de mayo, y durante el mismo se abordé la il r“i ki @ T
organizacién de tareas y actividades de los LW S : \e/ - g

hijosy se ofreceran orientaciones psicope- g‘y ﬂ @ ;.Gb

dagdgicas en tiempos de confinamiento.
Rutinas esporidicas

La segunda jornada, el viernes 22, incluyé
una nueva sesiéon de orientaciones psico-
pedagdgicas en tiempos de confinamien-
to y ademas se ofreceran pautas para es-
timular el lenguaje comunicativo.

Por ultimo, en la tercera sesidon, el viernes 29, se hablé de
entornos multisensoriales, cdémo trabajar las funciones eje-
cutivas en el domicilio, cémo trabajar la autonomia personal
dentro del hogar y se ofrecerdn pautas para una buena ali-
mentacion.

Para impartir las sesiones se conté con la participacién de
parte del equipo profesional de D'Genes, como logopedas,

tras de Educacioén
especial y psicopedagogo. Ademas,

intervino una psicéloga que ofrecié pautas y orientaciones
para el tiempo tiempo de confinamiento e incertidumbre
que se estaba viviendo, asi como una estudiante de Dietética
y Nutricién, que hablé de buenos habitos de alimentacién y
vida saludable.
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Maria José Aneiros, socia de D'Genes,
protagoniza un video de MPS Espafa con motivo
del Dia Mundial de las Musopolisacaridosis

Maria José Aneiros, socia de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D’Genes y
su hijo Oscar, protagonizan un video de
MPS Espana.

El 15 de mayo se celebré el Dia Mundial
de las Mucopolisacaridosis (MPS). En este
video, Maria José pone el foco en la ne-
cesidad del acceso a tratamientos huér-
fanos.

Ademas, en este video manda también

un mensaje de danimo a las familias que
conviven con MPS y enfermedades raras
y agradece la labor de las asociaciones
que son la voz de las patologias poco fre-
cuentes.

El video se puede ver en este enlace:
https://drive.google.com/file/d/1gsN
p10Ugq0dnKwx8ulJ5xB6kxgYdOCuab/
view?usp=drivesdk

D’Genes se retine con Ballester Movilic
lineas de colaboracion futuras en e

ad para abordar
marco de |a

responsabilidad social corporativa ¢

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha mante-
nido unareunién conlafirma
Ballester Movilidad con el fin
de abordar lineas de colabo-
racién futuras en el marco de
la responsabilidad social cor-
porativa.

La empresa, ubicada en Tota-
nay dedicada a la instalacion
de elementos que faciliten la
accesibilidad, quiere profun-
dizar en su compromiso con
la responsabilidad social cor-
porativa.

El presidente de D’Genes,
Juan Carridn, y el director de
la asociacion, Miguel Angel
Ruiz, se reunieron con res-
ponsables de Ballester Mo-
vilidad y le dieron a conocer
algunos de los principales
proyectos que desarrolla la
entidad para mejorar la ca-
lidad de vida de personas y
familias que conviven con
enfermedades raras y sin
diagnéstico.

e laempresa
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Asociacion de

Enfermedades Raras

TIENE

S| ERES SOCIO
TIENES

Acceso al 50% del coste real a la cartera de servicios de
atencién directa especializada de |la asociacion: fisioterapia,
logopedia, estimulacion cognitiva, estimulacion
multisensorial. reflexoterapia, hidroterapia, respiro familiar,
atencion domiciliaria, atencion psicolégica on line, escuelas
vacacionales...

Préstamo gratuito de productos de apoyo y ortopedia

Importantes deducciones fiscales de tus cuotas o
aportaciones (hasta el 75% de desgravacion fiscal
en el caso de las personas fisicas)

SI NO ERES
SOCIO TIENES

Acceso gratuito al servicio de Informacion y Orientacion

Posibilidad de pertenecer a grupos de trabajo y
familias de una patologia

Acceso a la cartera de servicios de atencion directa siempre
que haya disponibilidad de plaza ¥ con un coste 50% superior
al que abona un socio de |la entidad

cceso a actividades formativas con la tarifa estandar y
siempre que haya plazas disponibles

D Genes cuenta con un equipo profesional
multidisciplinar que trabaja para mantener todos
nuestros serviciosy atender a las personasy familias
con enfermedades rarasy sin diagnostico

UNETE A LA FAMILIA D'GENES

UNETE A LA FAMILIA D'GENES

69614 1708

info@dgenes.es
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