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D´Genes retoma los servicios de atención directa de 
manera presencial en sus centros multidisciplinares 

Tras más de dos me-
ses (desde que se de-
cretó 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-
ción de 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, 
para los usuarios que 
lo han deseado, servi-
cios on line, que con-
tinuarán para quien 
quiera, si bien ya se 
han retomado de 
nuevo los de carácter 
presencial, llenan 
do de nuevo de vida 
las diferentes infra-
estructuras con que 
cuenta la entidad.
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La entidad ha implementado medidas de seguridad y protección para prevenir 
contagios por coronavirus, siguiendo recomendaciones de las autoridades sanitarias



D’Genes retoma sus servicios de atención directa de manera 
presencial en sus centros multidisciplinares y delegaciones

La Asociación de En-
fermedades Raras 
D’Genes retoma desde 
junio la prestación de 
servicios de atención 
directa de manera pre-
sencial en sus centros 
multidisciplinares y 
delegaciones.
Tras más 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 Carrión Pérez 
de Tudela” de Totana y 
“Cristina Arcas Valero” 
de Lorca, así como las 
delegaciones donde 
se prestan servicios de 
atención directa por 
parte de la asociación.
Desde que se decretó 
por vez primera el es-

tado de alarma por el 
coronavirus, D’Genes 
cerró sus centros y 
ofreció 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, 
estimulación cognitiva 
y apoyo psicológico.
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-
tendrán 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-
ción y Orientación de 
Enfermedades Raras 
(SIO) 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.

Crisis del coronavirus

La asociación reapertura sus centros multidisciplinares y delegaciones para la 
prestación de dichos servicios desde el 1 de junio mientras que para Información y 
Orientación, Atención Social y otras consultas se sigue atendiendo telefónicamente y 
si fuera impresincible hacerlo presencialmente se deberá concertar cita previa

Los centros de D´Genes comenzaron 
el 1 de junio a recibir de nuevo usua-
rios de diferentes servicios de aten-
ción directa
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El grupo de trabajo D´Genes Lyme comienza a andar 
con las primeras reuniones para planificar líneas de 
acción y actividades para dar visibilidad a esta patología

El grupo de trabajo D´Genes 
Lyme ha celebrado ya sus dos 
primeras reuniones, de ma-
nera on line, para planificar 
líneas de acción y activida-
des para dar visibilidad a esta 
patología.
En la primera de ellas, la tra-
bajadora social de D´Genes 
y técnico del grupo, Isabel 
Sánchez, explicó los objeti-
vos del grupo, entre los que 
figuran crear un registro de 
pacientes de Lyme, consoli-
dar redes de interacción so-
cial entre afectados, conocer 
sus necesidades para intentar 
dar respuesta desde la asocia-
ción, localizar los diversos re-
cursos que existen sobre esta 
enfermedad e informar sobre 
unidades y profesionales de 
referencia y dar a conocer la 
patología y sensibilizar a la 
población sobre la misma.
Durante la reunión, se plan-
teó (como luego se hizo) 
realizar alguna acción de vi-
sibilidad en mayo ya que era 
el mes de la concienciación 
sobre Lyme. En este sentido, 
entre otras acciones se acor-
dó elaborar un decálogo que 
recoja propuestas para me-
jorar la situación de niños y 
adultos con síntomas de la 
enfermedad de Lyme.
Asimismo, se expuso la im-
portancia de realizar accio-
nes formativas en torno a 
esta patología, tanto para 
afectados como para profe-
sionales que trabajen en el 
Servicio Murciano de Salud.
Por último, se avanzó que se 
irá presentando a las familias 
del grupo la cartera de servi-
cios que tiene D´Genes para 
cubrir las posibles necesida-
des de apoyo en atención in-
tegral.
Por otro lado, en la segun-
da reunión participaron el 

presidente de la asociación 
D´Genes, Juan Carrión; la 
técnico del grupo de traba-
jo y trabajadora social de la 
entidad Isabel Sánchez; la 
presidenta de la Asociación 
de Lyme Crónico de españa 
(ALCE), Ana Navarro; la vice-
presidenta, Vicenta Delgado; 
y la doctora especialista en 
Lyme, Carmen Navarro. 
El encuentro sirvió entre 
otras cuestiones para ver 
cómo trabaja la asociación 
ALCE y darle a conocer la la-
bor que desarrolla D´Genes, 
conocer los proyectos de 
ambas entidades y analizar 
mecanismos de coordina-
ción para trabajar de manera 
conjunta en beneficio de los 
pacientes con esta enferme-
dad, para lo que se acordó 
que se establecerá un acuer-
do de colaboración entre 
ambas asociaciones.

Grupos de trabajo

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

representantes de la asociación ALCE
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El 17 de mayo se celebró el Día Mundial de la En-
fermedad de Lyme y desde D´Genes se mostró 
su apoyo a las personas y familias que conviven 
con enfermedades raras.
D´Genes se quiso sumar a la campaña promovi-
da por la Asociación de Lyme Crónico de España 
(ALCE) para dar visibilidad a esta patología coin-
cidiendo con que mayo es el mes mundial de la 
enfermedad de Lyme.
Por ello, durante el mes de mayo se puso en 
marcha el desafío “Muerde una lima por el 
Lyme”, adaptado del que se está realizando a ni-
vel internacional “Take a bite out of Lyme”, con el 
fin de dar a conocer esta patología a la sociedad. 
Animados por D´Genes, muchas personas su-
bieron su foto mordiendo una lima o un limón.

Muerde una lima por lyme



El grupo de trabajo D´Genes Síndrome de Alagille aborda 
en su primera reunión las futuras líneas de acción

El recientemente creado gru-
po de trabajo D´Genes Sín-
drome de Alagille (ALGS) ha 
llevado a cabo una primera 
reunión con el objetivo de 
conocer a sus integrantes e 
identificar intereses y nece-
sidades de este colectivo, 
a fin de diseñar un plan de 
actuaciones encaminadas a 
mejorar la calidad de vida de 
personas y familias afectadas 
por ALGS.
La reunión, que se celebró a 
través de videollamada, con-
tó con la participación de la 
coordinadora del grupo, San-
dra Beltrán; la trabajadora 
social de D´Genes Isabel Sán-
chez; y cerca de una decena 
personas que conviven con 
ALGS de España, Estados Uni-
dos, Venezuela y Colombia.
El grupo de trabajo Síndrome 
de Alagille-ALGS está consti-
tuido por personas afectadas 
por esta patología de habla 
hispana y profesionales de la 
Asociación de Enfermedades 
Raras D’Genes, y cuenta con 
la colaboración de la Alian-
za de Síndrome de Alagille 
(ALGSA), organización sin fi-
nes de lucro que representa 
a la comunidad afectada por 
esta patología en el mundo.
Durante esta primera reunión, 
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 líneas de trabajo 
para el curso 2020/2021, que 
contemplan 4 dimensiones 
básicas que serán desarrolla-
das en paralelo y revisadas 
continuamente durante todo 
el año. La primera de ellas se 
centra en la elaboración de 
una base de datos con la fi-
cha del Servicio de Informa-
ción y Orientación de cada 
miembro del grupo, así como 

Se celebró a través de una videollamada y contó con la presencia de 
participantes de España, Estados Unidos, Venezuela y Colombia

Grupos de trabajo

la captación de pacientes; 
mientras que la segunda se 
refiere a la fase de acogi-
da en la que se procede a la 
detección de necesidades, 
identificación de hospitales 
de referencia y profesionales 
sanitarios que trabajan con 
Síndrome de Alagille.
Otra línea de trabajo es la Co-
municación, área en la que se 
ofrecerá información a las fa-
milias de afectados por ALGS 
sobre los objetivos de traba-
jo del grupo, la importancia 
de fomentar la participación 
activa de los pacientes, las 
líneas de investigación so-
bre esta patología abiertas 
actualmente, los servicios de 
apoyo disponibles y las posi-
bilidades que surgen del tra-
bajo en red.
Por último, el grupo tam-
bién trabajará en materia de 
sensibilización y educación 

mediante la divulgación de 
información sobre ALGS a 
la comunidad de pacientes 
y familiares, a la comunidad 
de médicos especialistas que 
atienden a estos pacientes, a 
la comunidad científica y so-
ciedad civil en general.
La coordinadora del grupo, 
Sandra Beltrán, explicó que 
uno de los objetivos inme-
diatos es conseguir un míni-
mo de 20 participantes en el 
grupo de trabajo, por lo que 
pidió colaboración para ha-
cer llegar y trasladar en dife-
rentes ámbitos la existencia 
del mismo y sus objetivos.
Por otra parte, durante la pri-
mera semana de junio se pro-
cederá a analizar la informa-
ción recogida a través de un 
cuestionario de detección de 
necesidades remitido a los 
integrantes del grupo, con el 
fin de estudiar y abordar po-

sibles respuestas para aten-
derlas.
Reunión mensual
Asimismo, se llevará a cabo 
una reunión del grupo de 
trabajo con periodicidad 
mensual en la que se actua-
lice información del trabajo 
desarrollado, y que además 
se convierta en un espacio de 
intercambio de experiencias 
y permita generar un clima 
de compañía entre personas 
que conviven con esta misma 
patología.
Cualquier persona interesa-
da en contactar con el grupo 
de trabajo D´Genes Síndro-
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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“María la atrapasueños”, un cuento realizado por una 
socia de D´Genes, para sensibilizar sobre la epilepsia

La Asociación de Enfermedades Ra-
ras D´Genes quiso mostrar su apoyo 
a todas las personas y familias que 
conviven con epilepsia, en el Día 
Nacional de la Epilepsia, que se ce-
lebró el 24 de mayo. 
Precisamente, con motivo de este 
Día Nacional de la Epilepsia des-
de la Asociación 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 “María la atrapa-
sueños”, realizado por una de nues-
tras socias, Blasi León, para sensibi-
lizar y dar visibilidad.
El vídeo del cuento se puede ver 
en el siguiente enlace: https://
w w w . d g e n e s . e s / w p - c o n t e n t /
uploads/VID-20200523-WA0014.
mp4https://www.dgenes.es/wp -
content/uploads/VID-20200523-
WA0014.mp4

La Asociación de Enfermedades Raras se sumó 
y respaldó la campaña “Un millón de pasos 
por la epilepsia” promovida por la Federación 
Española de Epilepsia para dar visibilidad a 
esta patología con motivo del Día Nacional 
de la Epilepsia y que apoyaron una veintena 
de asociaciones.
La campaña pretendía ayudar a visibilizar la 
epilepsia sumando pasos y se fijaba el reto de 
conseguir sumar un millón de pasos por esta 
patología.
En España 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 difundió la campaña y muchos 
de sus socios subieron sus pasos. Al final, el 
reto se cumplió con creces por lo que desde 
D´Genes nos sentimos satisfechos de haber 
aportado nuestro granito de arena

D´Genes se sumó a la 
campaña “Un millón de pasos 
por la epilepsia” para dar 
visibilidad a esta patología

Epilepsia
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D´Genes celebrará el próximo 3 de junio su 
asamblea general ordinaria anual

La Asociación de Enfermedades Ra-
ras D´Genes celebrará el próximo 3 
de junio su Asamblea General Ordi-
naria. Tendrá lugar a las 18.00 horas 
en primera convocatoria y a las 18:30 
en segunda.
La asamblea se celebrará en el Cen-
tro Multidisciplinar “Celia Carrión 
Pérez de Tudela”, si bien ante las cir-
cunstancias especiales que se están 
viviendo por la crisis del coronavirus, 
el aforo para asistir presencialmente 
estará limitado a 10 personas. Ade-
más, la asamblea se podrá 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 úl-
timo caso para acceder a la reunión 
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 podrá acceder 
desde webex insertando el número 
de reunión 841096736.
Tras el primer punto del orden del 
día de aprobación del acta anterior, 
se abordará la cuenta de resultados 
y balance de 2019.
El tercer y cuarto punto, respectiva-
mente, tratarán la aprobación de la 
memoria económica y la memoria 
de actividades del año 2019 y el in-
forme de auditoría.
El quinto punto del orden del día 
hace referencia a la elección de la 
junta directiva de la entidad para el 
período 2020-2024, a cuyo proceso 
ha concurrido una única candidatu-
ra.
En el sexto punto se abordará el in-
forme de personal, el séptimo estará 
dedicado al Plan de actuación 2020 
y el octavo tratará el nuevo presu-
puesto del ejercicio 2020.
Los dos últimos puntos del orden 
del día, antes del turno de ruegos 
y preguntas, abordarán la apertura 
de nuevas delegaciones de D´Genes 
y el estado de situación de nuevos 
centros. Toda la información referen-
te a la asamblea se puede consultar 
en la sección de Transparencia de la 
web www.dgenes.es.

Durante la misma se procederá a elegir la junta directiva 2020-24, para cuya elección se ha 
presentado una única candidatura, encabezada por el actual presidente, Juan Carrión Tudela

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

La Asociación de Enfer-
medades Raras D´Genes 
ha participado en la 
Asamblea General Anual 
de la Organización Eu-
ropea de Enfermedades 
Raras EURORDIS, que se 
desarrolló de manera on 
line en el mes de mayo.
La asamblea, en la que 
en representación de 
D´Genes participó el di-
rector de la entidad, Mi-
guel Ángel Ruíz, tuvo 
lugar antes de la Confe-
rencia Europea de Enfer-
medades Raras y Medica-
mentos Huérfanos (ECRD) 
2020 que se celebró ex-
clusivamente en línea 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 más 
de 50 países de todo el 
mundo: representantes 
de pacientes, responsa-
bles políticos, investiga-
dores, clínicos, represen-
tantes de la industria, 
pagadores y reguladores. 
La ECRD 2020, cuyo tema 
era “El viaje de vivir con 
una enfermedad rara en 
2030), reunió a más de 
800 participantes de 50 
países, entre ellos la Aso-
ciación de Enfermedades 
Raras D´Genes.

Sesiones
Las sesiones organizadas 
por expertos reconocidos 
se basaron en seis subte-
mas: El futuro del diagnósti-
co: nuevas esperanzas, pro-
mesas y desafíos; Nuestros 
valores, nuestros derechos, 
nuestro futuro: paradigmas 
cambiantes hacia la inclu-
sión; Compartir, Cuidar, Cu-
rar: Transformar la atención 

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 revolución 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 
países. 
EURORDIS trabaja para 
crear una fuerte comuni-

dad paneuropea de orga-
nizaciones de pacientes y 
personas con enfermeda-
des raras.
Para la asociación D´Genes 
es de vital importancia el 
trabajo en red de ahí su 
participación activa en es-
tas alianzas, que permi-
ten establecer contactos y 
compartir conocimiento y 
trabajo.

Trabajo en red y formación
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La Asociación de Enfermedades Raras D´Genes 
organizó los tres últimos viernes del mes de 
mayo un ciclo de talleres on line sobre Orien-
tación y asesoramiento a familias, destinado a 
socios de la entidad, usuarios y otras personas 
interesadas en las temáticas que se aborden.
El ciclo se desarrolló 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 serán impartidas por 
parte del equipo profesional de D´Genes de 
las áreas de autonomía personal, educación 
o logopedia, además de contar con la parti-
cipación de una psicóloga y una estudiante 
de Dietética y Nutrición.
El primer webinar tuvo lugar el viernes, 15 
de mayo, y durante el mismo se abordó la 
organización de tareas y actividades de los 
hijos y se ofrecerán orientaciones psicope-
dagógicas en tiempos de confinamiento.
La segunda jornada, el viernes 22,  incluyó 
una nueva sesión de orientaciones psico-
pedagógicas en tiempos de confinamien-
to y además se ofrecerán pautas para es-
timular el lenguaje comunicativo.
Por último, en la tercera sesión, el viernes 29, se habló de 
entornos multisensoriales, cómo trabajar las funciones eje-
cutivas en el domicilio, cómo trabajar la autonomía personal 
dentro del hogar y se ofrecerán pautas para una buena ali-
mentación.
Para impartir las sesiones se contó con la participación de 
parte del equipo profesional de D´Genes, como logopedas, 

m a e s -

tras de Educación 
especial y psicopedagogo. Además, 
intervino una psicóloga que ofreció pautas y orientaciones 
para el tiempo tiempo de confinamiento e incertidumbre 
que se estaba viviendo, así como una estudiante de Dietética 
y Nutrición, que habló de buenos hábitos de alimentación y 
vida saludable.

D´Genes organizó un ciclo de talleres on line 
sobre Orientación y asesoramiento a familias 
con tres sesiones los días 15, 22 y 29 de mayo

Formación

MAYO de 2020 < MAYO de 2020 < 8



La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes ha mante-
nido una reunión con la firma 
Ballester Movilidad con el fin 
de abordar líneas de colabo-
ración futuras en el marco de 
la responsabilidad social cor-
porativa.
La empresa, ubicada en Tota-
na y dedicada a la instalación 
de elementos que faciliten la 
accesibilidad, quiere profun-
dizar en su compromiso con 
la responsabilidad social cor-
porativa.
El presidente de D´Genes, 
Juan Carrión, y el director de 
la asociación, Miguel Ángel 
Ruíz, 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 
diagnóstico.

D´Genes se reúne con Ballester Movilidad para abordar 
líneas de colaboración futuras en el marco de la 

responsabilidad social corporativa de la empresa
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María José Aneiros, socia de D´Genes, 
protagoniza un vídeo de MPS España con motivo 
del Día Mundial de las Musopolisacaridosis
María José Aneiros, socia de la Asocia-
ción de Enfermedades Raras D´Genes y 
su hijo Óscar, protagonizan un vídeo de 
MPS España.
El 15 de mayo se celebró el Día Mundial 
de las Mucopolisacaridosis (MPS). En este 
vídeo, María José pone el foco en la ne-
cesidad del acceso a tratamientos huér-
fanos.
Además, en este vídeo manda también 
un mensaje de ánimo a las familias que 
conviven con MPS y enfermedades raras 
y agradece la labor de las asociaciones 
que son la voz de las patologías poco fre-
cuentes.
El vídeo se puede ver en este enlace: 
https ://dr ive.google.com/f i le/d/1gsN
p1OUgq0dnKwx8uJ5xB6kxgYd0Cuab/
view?usp=drivesdk
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Colaboradores
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