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Febrero, un mes para visibilizar
las enfermedades raras
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Febrero es un mes especial para las patologias poco frecuentes. El dia 28 de
febrero se celebra el Dia Mundial de las enfermedades raras, una jornada en
la que se pretende insistir en la visibilizacién de las patologias de baja pre-
valencia y se aprovecha para lanzar mensajes de las principales necesidades
y reivindicaciones de este colectivo.

Este afio el lema de la campafia ha sido "Las enfermedades raras, un desafio
integral, un desafio global”, con el que se pretendia poner el foco en la ne-
cesidad de realizar un abordaje de las enfermedades de baja relevancia en
ambos dmbitos.

Desde la Asociacion de Enfermedades Raras D Genes estamos muy satisfe-
chos por la respuesta en esta campafia, ya que se han realizado a lo largo del
mes numerosas actividades y acciones de visibilizacion que han conseguido
acercar a la sociedad la realidad de las personas que conviven con enferme-
dades raras: acciones de visibilidad en eventos deportivos multitudinarios,
apoyos desde diferentes entidades e instituciones, actividades diversas
como talleres de biodanza, charlas...

Ha pasado febrero, pero debemos ser conscientes de que esta tarea no debe
quedarse aqui sino que todos, desde nuestros respectivos dmbitos, debemos
contribuir a que las patologias poco frecuentes sean cada vez mds visibles.
No en vano, no podemos olvidar que en Espafia hay unos tres millones de per-
sonas que padecen una enfermedad rara.

Apoyarles, darles visibilidad y sobre todo insistir para que se dé respuesta
a sus necesidades y reivindicaciones mds importantes es tarea de todos y

. ehtre todos debemos contribuir a ello.
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D'Genes, presente en el acto institucional celebrado en Murcia con motivo
de la conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes estu-
vo presente el 27 de febre-
ro en el acto institucional
celebrado en Murcia con
motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras
que se haconmemoradoel
28 de febrero, bajo el lema
“Las enfermedades raras,
un desafio integral, un de-
safio global”.
Elactotuvolugaren el Pala-
ciode San Estebany estuvo
presidido por el presidente
regional, Fernando Lépez
Miras; junto al presidente
de la Federacion Espaiola
de Enfermedades Raras
(FEDER), Juan Carrion, que
también es presidente de
D’Genes. También ha asis-
tido el consejero de Salud,
Manuel Villegas, y David
Sanchez, representante de
FEDER en Murcia.
Asimismo, se contd con la
asistencia de representan-
tes del tejido asociativo de
enfermedades raras en la
Region de Murcia duran-
te un evento en el que se
puso énfasis en la impor-
tancia de realizar un enfo-
que integral de las patolo-
gias poco frecuentes, pero
también ponerelfocoenel

aspecto global de las nece-
sidades y reivindicaciones
principales del colectivo de
enfermedades raras.

Entre otras cuestiones, el
presidente de FEDER ha
solicitado  accesibilidad
universal en todos los luga-
res de la Regién, con el fin
de que por ejemplo, todas
las personas puedan asistir
en las mismas condiciones
a conciertos musicales y
otros espectaculos.

El presidente de la Comu-
nidad, Fernando Lépez
Miras, reafirmé hoy su
“compromiso firme y ab-
soluto” con la atencion in-
tegral a las personas con
enfermedades raras y sus
familias, asi como con el
pleno desarrollo del Plan
Integral de Enfermedades
Raras puesto en marcha
hace un afio con 189 ac-
ciones y una inversion total
de 12 millones de euros,
“cuyas lineas estratégicas,
acciones y objetivos fueron
disenados junto a los pro-
pios pacientes, por lo que
adquiere una fuerza espe-
cial’; indico.

“No hay otro igual en toda
Espana, y casi me atreveria
a decir que en toda Euro-
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pa’; remarco Lopez Miras tras
la lectura de la declaracién
institucional aprobada por
el Consejo de Gobierno con
motivo del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, que
se conmemora mafana, 28
de febrero.

Afirmé que “la Regién ha de
seguir a la vanguardia del
trabajo en favor de las per-
sonas con enfermedades ra-
ras’;y asegurd que en el resto
de Espana, en Europa y en el
mundo, siguen mirando a
la Regién como centro de
interés en esta materia y re-

ferente en cuanto al trabajo
coordinado y la movilizacion
social en torno a las enfer-
medades raras”.

“Apostamos por seguir cre-
ciendo en investigacion y
ensayos clinicos, que nos
permitan avanzar en su
conocimiento y tratamien-
to, con la incorporacion
de las enfermedades raras
como linea prioritaria en la
Estrategia de Investigacién
e Innovacién Biosanitaria
de la Region’, dijo el presi-
dente, quien defendié la
necesidad de que estas en-

fermedades queden inte-
gradas en los Objetivos de
Desarrollo Sostenible en la
Agenda 2030.

Igualmente, alab¢ el trabajo
del movimiento asociativo
como “impulsor y colabora-
dor de las acciones que los
poderes publicos tenemos la
responsabilidad de adoptar
para asegurar el cuidado y la
atencion sanitaria, educati-
va y social de los afectados’,
y resaltd que “se trata de un
desafio integral y global que
debe ser afrontado por toda
la sociedad”

D'Genes difunde su labor y las patologias poco frecuentes con mesas
informativas en diferentes espacios sanitarios de Murcia, Cartagena y Lorca
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El Ayuntamiento de Totana muestra su apoyo a las enfermedadles raras

El Ayuntamiento de Totana mostré su apoyo
a las personas que conviven con patologias
poco frecuentes con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras, que se celebré
este ano bajo el lema “Las enfermedades ra-
ras, un desafio integral, un desafio global”.
En el salén de plenos se dio lectura, por parte
del alcalde, Andrés Garcia, y los portavoces
de los tres grupos municipales y el edil no
adscrito, a un manifiesto que recogia reivin-
dicaciones y acciones a promover para con-
tribuir a un abordaje integral y global de las
enfermedades raras.

El acto contd con la asistencia de la corpora-
cion municipal, asi como del presidente de la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes,
Juan Carrién Tudela, y otros miembros de la
junta directiva de la entidad, ademas de al-
gunos afectados. .
También en el Ayuntamiento de Mazarrén los i e LT ETAE R o, e
corporativos mostraron su apoyo a las pato- . PR Aaerra ol e n-\"--%—i b L g
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Manana de actividades en Alhama de Murcia con juegos, lectura
de manifiesto, biodanza, mesa informativa..

La plaza de la Constitucion
de Alhama de Murcia acogidé
el pasado 23 de febrero una
manana de actividades or-
ganizadas por D’Genes con
motivo del Dia Mundial de la
Enfermedades Raras que se
celebraba el 28 de febrero.
La jornada incluyé una se-
siéon de biodanza y también
actividades para los mas pe-
quenos como un castillo hin-
chable, a cargo de La ranita
verde, o la visita de persona-
jes de animacién con los que
los nifos pudieron hacerse
fotografias.

Ademas, se dio lectura a un
manifiesto por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras.
En este acto se conté con la
presencia del presidente de
D’'Genes, Juan Carrion Tude-
la, y la alcaldesa de Alhama
de Murcia, Mariola Guevara,
ademas de otros responsa-
bles municipales del Ayun-
tamiento de Alhama de
Murcia.

Ademas, se aprovechd para
hacer entrega por parte de
los organizadores de la comi-
da benéfica celebrada hace
meses en la pedania de El
Berro, de la recaudacion ob-
tenida.
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Los centros “Pilar Bernal”
y“Celia Carrion Pérez de
Tudela" acogieron un taller
de Biodanza en familia

Mayores y pequehios
disfrutaron este mes
de un taller de Bio-
danza en Familia en
el Centro Multidis-
ciplinar de atencién
integral a personas y
familias con Sindrome
X Fragil y otras enfer-
medades raras “Pilar
Bernal Giménez” y en
el “Celia Carrién Pérez

Lectura de manifiesto en
Campos del Rio

El Real Murcia, el UCAM Murcia CF y el UCAM
Murcia CB contribuyeron a dar visibilidad
a las enfermedades raras y en la previa de
encuentros jugadores posaron con socios
y voluntarios de D'Genes exhibiendo una
pancarta por el Dia Mundial de las ER

de Tudela”, con dos se-
siones que se desarro-
llaron los dias 16 y 28
de febrero, respectiva-
mente.

Esta actividad esta-
ba organizada por la
entidad Puente Gotas
de Luz ONG, a benefi-
cio de D’Genes, y fue
impartida por Eulalia
Merlo Cayuela.

Caately
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Campos del Rio acogié un
acto para dar visibilidad
a las patologias poco fre-
cuentes con motivo hoy
del Dia Mundial de las En-
fermedades Raras.

El acto , celebrado a las
puertas de la casa consisto-
rial, contd, entre otros, con
la asistencia del director
del CEIP San Juan Bautista,
Victoriano Pedro Fernan-
dez San Pablo; la conce-
jala de Servicios Sociales,

Antonia Lépez Sevilla; la el sEi, ; .
coordinadora de D’Genes x - pe Ty 4 2 & L}
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en Campos del rio, Ana
Maria Martinez Alarcén; y
la técnico de delegaciones
de la asociacién, Encarna
Banon.

Durante el mismo se pro-
cedié a dar lectura al ma-
nifiesto por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras,
que recoge las principales
reivindicaciones o necesi-
dades del colectivo.

e i P —

tes. Por ello, socios, voluntarios y usuarios de
D’Genes pudieron asistir a un encuentro de
cada equipo y hacer una foto con jugadores
exhibiendo una pancarta para visibilizar el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

El respaldo a las enfermedades raras también
lleg6é de parte del deporte y tanto el Real
Murcia, el UCAM Murcia CF y el UCAM Murcia
CB quisieron mostrar su apoyo a las personas
que conviven con patologias poco frecuen-
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Marcha solidaria y una manana de juegos en Campos del Rio

Campos del Rio
fue el escenario el
25 de febrero de
una matinal de ac-
tividades organi-
zada por D Genes
con motivo del Dia
Mundial de las En-
fermedades Raras.
En primer lugar
tuvo lugar una
marcha solidaria
en la que los parti-
Cipantes partieron
desde el Parque de
La Estaciéon. Poste-
riormente en este
mismo espacio se
llevaron a cabo di-
ferentes juegos po-
pulares.

Mayores y peque-

Aos tomaron par-
te en esta jornada
matinal, organiza-
da por la delega-
cién de D’Genes
en Campos del Rio
y que también con-

taba con la colabo- ZE

racion del Ayun-
tamiento de este
municipio. De he-
cho, en la marcha
solidaria se contd
con la presencia de
la alcaldesa de este
municipio, Maria
José Pérez Cerdn, y
el concejal de De-
portes, Salvador
Barquero Garcia
que quisieron arro-
par este acto.

-
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Alumnos del IES San Juan Bosco reciben una charla

informativa sobre patologias poco frecuentes

D'Genes visibiliza las enfermedades raras
Con un cuentacuento y otras actividades en
el colegio Enrique Viviente de La Unidn

D Genes para atender
a personas y familias
que conviven con es-
tas patologias. de baja
prevalencia.

Ladirectivade D Genes
Juani Carrasco impar-
tié una charla informa-
tiva en el IES San Juan
Bosco de Lorca.

Explic6 a alumnos vy
docentes qué son las
enfermedades raras y
qué labor y servicios
desarrollalaasociacion

Charla de sensibilizacion, cuentacuentos
y visita de mufiecos solidarios al colegio
La Milagrosa de Totana
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D'Genes entrega sus Premios 2019, en una veladaen la quela
asociacion estuvo arropada por alrededor de trescientas personas

Alrededor de trescientas personas acompanaron el sabado, 2 de fe-
brero, a la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes en la Cena Gala
de entrega de sus Premios 2019, con los que se ha querido reconocer
a personas, entidades e instituciones que con su labor e implicacién
han colaborado con las patologias poco frecuentes y contribuyen a
dar visibilidad a este colectivo.

El acto contd, entre otros, con la presencia del presidente de D'Genes,
Juan Carrién; el delegado del Gobierno en la Regién de Murcia, Diego
Conesa; el consejero de Salud, Manuel Villegas; la secretaria general
de la Consejeria de Educacion, Juventud y Deportes, Esperanza More-
no; y los alcaldes de Totana, Andrés Garcia, y Alhama de Murcia, Ma-
riola Guevara.

Ademids, también asistieron los directores generales de Planificacion,
Farmacia y Atencién al Ciudadano, Maria Teresa Martinez Ros; de Plani-
ficacién Educativa y Recursos Humanos, Juana Mulero; y de Atencion
a la Diversidad y Calidad Educativa, Francisco Martinez Casananova;
asi como diputados de la Asamblea Regional y representantes de for-
maciones politicas, y concejales de los municipios de Totana, Lorca y
Alhama de Murcia.

En cuanto a los premios, se entregaron un total de quince en catorce modalidades diferentes. En la primera, Labor médica, se entre-
garon dos galardones, uno a la doctora Teresa Montero Cebridn, por su colaboracién para el desarrollo del programa de cuidados
paliativos pediatricos que la asociacién lleva a cabo en el Hospital de La Arrixaca; y el otro para el doctor José Manuel Guia, espe-
cialista en Pediatria y Cardiologia.

El galardon de Empresa solidaria fue para Distribuciones El Lute, empresa ubicada en Totana que se dedica a la distribuciéon y comer-
cializacién de productos alimenticios y bebidas y que no ha dudado en colaborar en diversas ocasiones en eventos organizados por
D’Genes.

El Premio a la Institucion publica recayé en el Ayuntamiento de Lorca, por su apoyo hacia D’Genes materializado en la cesién de un
espacio en la Casa de las ONGs de dicho municipio que permite la atencion directa a afectados de Lorca y su comarca, y sobre todo,
porque ese apoyo no se ha quedado ahi y ha trabajado para poner a disposicién de la asociaciéon unas dependencias mas amplias
que, una vez acondicionadas, se convertiran en el tercer centro multidisciplinar con el que D’Genes va a contar en la Regién de
Murcia, después de los de Totana y Murcia.

El Premio a la Solidaridad fue para Marisol Moreda Fernandez, escritora madrilefa implicada en el apoyo a las enfermedades raras y
con D’Genes en particular, con quien ha colaborado realizando generosas donaciones.

El Premio al Voluntariado y Promocién Social recayé en la figura de Félix Sdnchez Canovas, mas conocido como Félix El Lechero, por
estar siempre dispuesto a poner su musica al servicio de las enfermedades raras.

La Asociacion para la Atencion a la Diversidad (ADINOR) recibioé el galardén al Club Social, por la gran labor
que desarrollan y en especial por haber colaborado en alguna ocasidn en actividades solidarias y de visibilidad a favor de D’Genes.
El galardén al Apoyo Institucional se entregé al Centro de Formacién CESUR, centro oficial homologado para la ensefianza de ciclos
de formacién profesional que mantiene una estrecha colaboracién con D'Genes en materia de acciones formativas.

Gema Chicano fue reconocida en la categoria de Profesional solidario, por su desinteresada y altruista colaboraciéon desde hace mas
de 4 anos prestando el servicio de asesoramiento juridico gratuito de D’Genes.

La Asociacion de Amas de Casa, Consumidores y Usuarios Las Tres Avemarias de Totana recibié el Premio a la Colaboracién Social.
Esta asociacion totanera siempre esta dispuesta a colaborar con D’Genes, bien sea apoyando con su presencia el Congreso Interna-
cional de Enfermedades Raras y otras acciones que desarrolla la entidad, colaborando con la adquisicion de calendarios solidarios,
etc...

Uno de los momentos mas emotivos de la velada fue la entrega del Premio a la Persona o Familia Coraje, con el que la Asociacién
quiso reconocer el esfuerzo, ejemplo, entereza y calidad humana que poseen las personas y familias que tienen entre sus miembros
alguna persona que sufre una patologia rara. Antonio Lopez y Patricia Giménez, residentes en Totana y padres de Amalia, recogieron
el galardén y dedicaron unas emotivas palabras.

El Premio a la Industria Farmacéutica recay6 en Intercept Pharma, por su apoyo al Xl Congreso Internacional de enfermedades raras
y por su respaldo a los proyectos de D’Genes y la busqueda de nuevos farmacos para tratamientos de enfermedades raras.
Mazarrén Hoy, portal independiente de noticias e informacién de ese municipio que colabora en la divulgacién de cualquier tipo de
informacion para dar a conocer tanto a D'Genes como al colectivo de enfermedades poco frecuentes, fue premiado en la categoria
de Medio de Comunicacion.

El Premio especial Dia Mundial de las Enfermedades Raras se otorg6 al Ayuntamiento de Alhama de Murcia, por el proyecto Alhama
PMR a favor de las personas con movilidad reducida y la eliminacién de barreras.

El ultimo galarddn de la velada, el de Apoyo institucional publico, recayé en la consejera de Educacion, Juventud y Deportes, Adela
Martinez Cacha, por el apoyo, sensibilidad y atencién desde su departamento a las demandas del colectivo de enfermedades raras.
La secretaria general de la Consejeria de Educacién, Esperanza Moreno, recogié el galardén en su nombre.

Como colofén y tras la foto de familia de todos los premiados, D’Genes quiso celebrar que el pasado 25 de enero cumplié su 11 ani-
versario, por lo que se vivié uno de los momentos emotivos, cuando premiados, autoridades y directivos de la asociacion se unieron
en torno a una tarta de cumpleanos.
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El grupo de trabajo de D 'Genes Porfiria mantiene una reunién
para abordar temas de interés para afectados

El grupo de trabajo de
D’Genes Porfiria mantuvo
una reunién para abor-
dar temas de interés para
afectados por esta patolo-
giay planificar actividades
a realizar.

La reunién, en la que par-
ticiparon algunas afecta-
das, la trabajadora social
de D’Genes Angi Carrién,
tuvo lugar en el Centro
Multidisciplinar de Aten-
cion Integral a Personas y
Familias con Sindrome X
Fragil y otras enfermeda-
des raras “Pilar Bernal Gi-
ménez”,

Durante la misma se abor-
dé el plan de trabajo de
2019y se hizo hincapié en
la necesidad de dar mas
difusién de la porfiriay sus

caracteristicas en los cen-
tros de atencion primaria,
asi como la posibilidad de
llevar a cabo algunas jor-
nadas de sensibilizacion
sobre esta patologia.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, y el miembro
de la directiva de la enti-
dad Diego Bernal también
compartieron un rato con
las asistentes a la reunién.
Estas sesiones se enmar-
can en el Proyecto de Gru-
pos de Ayuda Mutua que
desarrolla D'Genes, y que
cuentaconlacolaboracién
de Bankia y Fundacion Ca-
jamurcia a través de las
ayudas concedidas en la
Convocatoria de Accidn
Social 2018 de Fundacion
Cajamurcia y Bankia.

| a Federacion de Pefas Barcelonistas de
a Region de Murcia conoce el Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez

-|.'.'ﬂ'ﬂi
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La Federacion de Pe-
fas Barcelonistas de
la Regién de Murcia
celebré su asamblea
general ordinaria en el
Centro Multidisciplinar
de Atencién Integral a
Personas y Familias con
Sindrome X Fragil “Pilar
Bernal Giménez”.

En el transcurso de la
misma, el directivo de

D’Genes Diego Bernal
dio la bienvenida a las
pefas participantes
y agradecio la solida-
ridad que muestran
siempre con la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D’Genes, la Aso-
ciaciéon Internacional
de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias
(AELIP) y enfermedades

crénicas.

Los penistas de toda la
Regién pudieron com-
probar el extraordina-
rio trabajo que se de-
sarrolla en el centro y
conocer las instalacio-
nes, que precisamente
en este mes de enero
van a cumplir su pri-
mer afo de funciona-
miento.

Nueva salida del grupo

de ocio y tiempo libre de
D’Genes, esta vez a disfrutar
de un parque de Murcia

El grupo de ocio y tiempo li-
bre puesto en marcha por la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes continta con
sus salidas.

En febrero algunos jévenes,
acompanados por volunta-
rios, realizaron una salida
a un parque de Murcia con
actividades ludicas y juegos.
Ademas, también aprovecha-
ron para almorzar y pasar un
buen rato juntos, en una jor-
nada que sirvié también para
fomentar la salud y actividad
fisica.
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La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes participé el viernes
22 de febrero en la Jornada Infor-
mativa sobre el Sindrome X Fragil
que se celebré en el Hospital Vithas
Nisa 9 de octubre de Valencia.

La jornada, organizada por la Aso-
ciacion Sindrome X Fragil Comu-
nidad Valenciana, contaba adem’s
con la colaboracién de D’Genes, la
Federacién Espanola de Enferme-
dades Raras (FEDER), la Fundacién
Vithas Nisa y Vithas Hospital 9 de
octubre.

A la jornada asistié el presidente
de D'Genes, Juan Carrién, y la psi-
cologa de la asociacion Encarna
Banon, quien se encargd de dar
cuenta de la Guia Educativa para
el Sindrome de X Fragil, que ha
realizado la asociacién y que se
presentara proximamente.

Este documento pretende ser una

D'Genes participd en la Jornada Informativa sobre el
Sindrome X Fragil que se celebrd en Valencia el 22 de febrero

herramienta de utilidad en centros edu-
cativos de las pautas a seguir para con-
seguir un mejor conocimiento de esta

patologia y cémo actuar ante ella, por
lo que es un documento de gran inte-
rés.

Se celebra el primer aniversario del Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez"y el
quinto del “Celia Carrion Pérez de Tudela”

lﬁh
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Los centros “Pilar Bernal Giménez" y
“Celia Carrién Pérez de Tudela”, ubi-
cados en Murcia y Totana, respectiva-
mente, han estado de celebracién en
este mes de febrero.

El primero, en concreto, celebré el 23
de febrero su primer afno de funciona-
miento y se celebré un sencillo pero
emotivo acto para conmemorarlo.
Por su parte, el Centro Multidiscipli-
nar “Celia Carrion Pérez de Tudela”
cumplié el 27 de febrero cinco anos

y para ello la asociacién quiso lanzar
una campana en redes sociales, reci-
biendo las felicitaciones de represen-
tantes de diferentes asociaciones del
tejido asociativo local y otras perso-
nas.

Sin duda, dos celebraciones impor-
tantes, porque son dos centros de
referencia en los que se prestan dife-
rentes servicios para mejorar la cali-
dad de vida de personas que convi-
ven con patologias poco frecuentes.

La familia del directivo de
D’Genes Ignacio Provencio dona
un escudo en piedra de Alhama
de Murcia al Ayuntamiento de
este municipio

La familia del directivo de la Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes Ignacio Provencio ha donado un escudo de
Alhama de Murcia tallado en piedra propiedad al Ayunta-
miento de este municipio.

Se trata de un escudo de Alhama tallado en piedra natural,
con sus caballetes de apoyo, réplica del que hay encima de
la puerta de entrada al Ayuntamientoy realizado por los es-
cultores artesanos hermanos Francisco y Juan Provencio en
elafo 1991.

El escudo ha sido ubicado en una de las dos entradas del
salén de plenos de la Casa Consistorial.

A finales del pasado afo, la alcaldesa de Alhama, Mariola
Guevara, junto a la concejala de Cultura y Patrimonio, Alicia
Martinez, y el técnico José Baios, firmé un acuerdo para la
donacién de la obra por parte de Maria Egea, viuda del es-
cultor Francisco Provencio, y su hijo Ignacio Provencio.
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D'Genes asiste al IX Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras celebrado en Sevilla

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes par-
ticipé en el IX Congreso
Internacional de Medica-
mentos Huérfanos y Enfer-
medades Raras que se cele-
bré del 13 al 15 de febrero
en Sevilla bajo el lema “Las
enfermedades raras, un de-
safio global’”. Este foro esta-
ba organizado por el Real
e llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de la Provin-
cia de Sevilla, la Federacién
Espaiola de Enfermedades
raras (FEDER), la Fundacién
Medicamentos Huérfanos
y Enfermedades Raras de
Sevilla (MEHUER) y la Fun-
dacién FEDER.

Representantes del sector
sociosanitario, de la indus-
tria farmacéutica y pacientes
tomaron parte en este en-
cuentro, cuyo objetivo era
facilitar informacién sobre

la realidad de las enferme-
dades poco frecuentes, asi
como sus tratamientos.

En él se abordaron diversos
retos como,el acceso a los
tratamientos mas innova-
dores y sus vias de financia-
cion, la consecucion de un
diagndstico o el impacto
sanitario y social. Ademads,
sirvi6 para plantear retos
como obtener estrategias
de atencién a pacientes de
enfermedades raras tanto
en el ambito internacional,
en el nacional y en el auto-
némico.

El congreso conté con seis
mesas redondas que sirvie-
ron para abordar diferentes
cuestiones de interés como
el acceso a los medicamen-
tos por los pacientes con
enfermedades raras, avan-
ces en la investigacion sobre
medicamentos huérfanos,

estrategias de investigacion
en enfermedades raras o re-
des europeas de enfermeda-
des raras.

Ademas, se plantearon ne-
cesidades sociosanitarias en
patologias poco frecuentes

D’Genes participa en una reunion de trabajo
de asociaciones de FEDER en Murcia

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
participd en la reunién

de trabajo mantenida
por las asociaciones de
Murcia pertenecientes a
la Federacion Espafola
de Enfermedades Raras
(FEDER). En representa-
cion de D’Genes asistie-
ron su presidente, Juan
Carrién, y Diego Bernal.

De las 348 asociaciones
que integran FEDER, 16

estan ubicadas en la Re-
gion de Murcia.

Este encuentro tuvo lugar
el viernes 15 de febrero
en el centro de atencién
a personas con discapa-
cidad y enfermedades ra-
ras que la asociacién DIS-
MO de Molina de Segura
tiene, entidad a la que
hay que agradecer que
pusiera a disposicion es-
tas instalaciones para el
buen desarrollo de esta

cita de trabajo.

La reunién sirvié para
poner en comun activi-
dades que las diferentes
asociacionesy FEDER van
a realizar con motivo de
Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras y abordar
temas de accién politica
y de defensa de los de-
rechos de los pacientes
con patologias poco fre-
cuentes de la Regién de
Murcia.

y se hablé sobre el desarro-
llo de una politica comun
para las enfermedades raras
y de casos sin diagndstico.

Por parte de D'Genes es-
tuvieron presentes su pre-
sidente, Juan Carrién, que

ademads intervino con una
ponencia sobre oportunida-
des y retos de la creacién de
un Servicio de Informacién
y Orientacién (SIO) en lbe-
roamérica, y una socia de la
entidad en Huelva.

D’Genes participa en
laXVIIl Muestra de
Voluntariado de la UCAM

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes participd
en la XVIIl Muestra Internacio-
nal de Voluntariado, que or-
ganizada por la Universidad
Catolica de Murcia (UCAM) se
celebro desde el 28 de febre-
ro y hasta el domingo, 3 de
marzo, en el Paseo de Alfonso
X El Sabio de Murcia.

La inauguracién tuvo lugar
con la presencia del presi-
dente de la UCAM, José Luis
Mendoza; Miriam Pérez, di-
rectora general de Familia
y Politicas Sociales; Josefina
Garcia, rectora de la Universi-
dad Catodlica; monsefor Bru-
no-Marie Duffé, secretario del
Dicasterio para el Servicio del

Desarrollo Humano Integral;
monsenor Francisco Pérez
Gonzalez, arzobispo de Pam-
plona y Tudela y presidente
de la Comisién Episcopal de
Misiones y Cooperacion entre
Iglesias de la CEE; y el obispo
de la diécesis de Cartagena,
monsenor José Manuel Lorca
Planes, entre otras autorida-
des.

La Muestra, que estuvo abier-
ta al publico hasta el domin-
go 3 de marzo, conto con la
participacion de mas de 80
asociaciones de voluntariado
gue expusieron ante la so-
ciedad murciana la labor que
desempenian en favor de los
mas necesitados.
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D'Genes visibiliza I3
epilepsia en un acto en el
Ayuntamiento de Molina
de Sequra, con motivo
del Dia Internacional de
esta patologia

Personas y familias que
conviven con la epilepsia
se dieron cita en la tarde
del 11 de febrero en el
Ayuntamiento de Molina
de Segura para participar
en un acto de conciencia-
cion y visibilidad de esta
patologia coincidiendo
con la conmemoracién

del Dia Internacional de
la Epilepsia.

El acto, organizado por
D’Genes Epilepsia y que
contaba también con el
respaldo de la Federacién
Espanola de Epilepsia
(FEDE), lo abri6 el neuro-
pediatra Salvador Ibanez
Micé y posteriormente

s d'genes

Aanciazicn da
i e

Esther Pérez, afectada
por epilepsia, ofrecié su
testimonio de qué supo-
ne vivir con esta patolo-
gia. Asimismo, se dio lec-
tura por parte de lsabel
Maria Mifano, madre de
un nino afectado por epi-
lepsia, a un decalogo de

Alumnos y profesores del coleglo Cipriano Galea de La
Nora visitaron el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal
Giménez"e hicieron entrega del dinero recaudado
unos meses atras en un mercadillo solidario

Una treintena de alumnos de segundo y tercero de la Eso del colegio Cipriano
Galea de la pedania murciana de La Nora visitaron el Centro Multidisciplinar
“Pilar Bernal Giménez"” de Murcia.
Los alumnos, acompanados por cuatro profesores, conocieron las instalaciones
y responsables de la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes les dieron a
conocer los servicios que se prestan para mejorar la calidad de vida de personas
que conviven con patologias poco frecuentes.
Ademas, los alumnos hicieron entrega del dinero recaudado en un mercadillo
solidario celebrado en diciembre en el colegio, cuyos beneficios se han destina-

do a D'Genes.

La asociacion quiere agradecer la solidaridad y sensibilidad de alumnos y profe-
sores por ese tipo de iniciativas y el interés mostrado durante la visita.

necesidades y en el que
se reivindicaba también
la importancia de visibili-
zar esta patologia.

Ademas, se proyectd un
video por el Dia Inter-
nacional de la Epilepsia,
protagonizado por la
mascota Campi en el que

se habla de deporte y

epilepsia.
Por dltimo, intervinieron
también el presidente

de D’Genes, Juan Carrién
Tudela, y la concejala de
Educacién del Ayunta-
miento de Molina, Fuen-
santa Martinez.

DGenes recibe 1.615 euros de la recaudacion
de la venta del libro"El hombre rigido’, de
Juan Albarracin Edo, que narra la historia

de Angel, un vecino de Puerto Lumbreras
aquejado por una enfermedad rara

La familia de
Angel, un ve-
cino de Puer-
to Lumbreras
aquejado por
el sindrome
del Hombre
rigido, hizo
entrega el 23
de febrero al
presidente
de D’Genes,

Juan Carridén, de 1.615 euros recaudados con la
venta del libro “El hombre rigido”, novela escrita
por el joven lorquino Juan Albarracin Edo, que
cuenta la experiencia de un vecino de Puerto Lum-
breras aquejado de una enfermedad rar.

El acto de entrega tuvo lugar el pasado 23 de fe-
brero en la Parroquia Nuestra Senora del Rosario
de Puerto Lumbreras, donde el parroco también
doné toda la aportaciéon del cepillo de la misa, un
gesto que desde D’Genes se quiere poner en va-

lor.

D’Genes quiere agradecer a Juan Albarracin esta
obra, no sélo porque su fin solidario, sino también
porque recoge con gran sensibilidad el devenir
de un joven aquejado por una patologia poco fre-
cuente, de manera que contribuye a dar visibilidad
a las enfermedades raras. Asimismo, se agradece a
la familia de Angel su esfuerzo y ejemplo de vida.
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El Mazarron FC dona un euro por cada
entrada del encuentro disputado
contra el Yeclano Deportivo

Solidaridad y deporte en el encuentro de futbol de Tercera Divisién que enfrenté al Mazarrén FC
contra el Yeclano Deportivo.

Parte de la recaudacién del partido, que se disputd en el estadio municipal “Pedro Méndez Mén-
dez’, se ha destinado a la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes.

En concreto, el club mazarronero quiso colaborar con D'Genes mediante la aportaciéon de un
euro por cada entrada, una aportacion que se destinara al mantenimiento de la cartera de servi-
cios que D'Genes presta para mejorar la calidad de vida de personas que conviven con patolo-
gias poco frecuentes.

Ademas, antes del inicio del encuentro jugadores de ambos equipos, junto a miembros de
D’Genes, entre ellos su presidente, Juan Carridn, se realizaron una foto con una pancarta para
dar visibilidad al Dia Mundial de las enfermedades raras.

D’Genes agradece esta iniciativa del Mazarrén FC, por su solidaridad y también por contribuir a
dar visibilidad a las patologias poco frecuentes.

Motoclub Alhama entrega a D'Genes la
recaudacion de la prueba del Campeonato
Regional de Motocross celebrada el pasado mes
de diciembre en Alhama de Murcia

El Motoclub Alhama hizo en-
trega a la Asociacién de En-
fermedades Raras D’'Genes
de un cheque por importe de
1.000 euros correspondiente
a la recaudacion de la prue-
ba del Campeonato regional
de Motocross celebrada en
Alhama de Murcia el pasado
16 de diciembre,

La prueba del Campeonato
Regional de Motocross, que
se disputd en el circuito de

Las Salinas, fue este afo de
nuevo solidaria con D'Genes.
Responsables del Motoclub
Alhama hicieron entrega el 28
de febrero a representantes
de D'Genes de los beneficios
conseguidos con la venta de
entradas, una aportacién que
sedestinaraal mantenimiento
de la cartera de servicios que
esta asociacién presta para

mejorar la calidad de vida de
personas que conviven con
patologias poco frecuentes.

En el acto, celebrado en la
delegacion de D’Genes en
Alhama de Murcia, se contd
con la presencia, entre otros,
del concejal de Deportes, An-
tonio José Caja; la directiva de
la asociacién Carmen Moreno;
la psicdloga de la misma Ra-

quel Canovas; ; y el secretario
del Motoclub Alhama, Benja-
min Mufoz; ademds de algin
voluntario o colaborador de
estas dos Ultimas entidades.
Desde D’Genes se quiere
agradecer una vez mas a Mo-
toclub Alhama esta muestra
de solidaridad y apoyo a la
causa de las enfermedades
raras.
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Exito de la Il Carrera Solidaria
sobre ruedas CEIP “Ricardo
Codorniu’, celebrada a
beneficio de D'Genes en
Alhama de Murcia

Exito total de |y
la Il Carrera So-
lidaria  sobre
ruedas CEIP “Ri-
cardo Codorniu”
en Alhama de
Murcia, que se
celebrd el 2 de
febrero y per-
mitié recaudar
3.743 euros para
la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes.

La carrera estaba organizada por el CEIP “Ricardo Codorniu”
y cont6 también con la colaboracién del Ayuntamiento de
Alhama de Murcia, Cruz Roja de Alhama y Proteccion Civil en
este municipio.

Asimismo, seis empresas quisieron también contribuir con sus
donaciones para D'Genes: Pc Componentes, Pololo Mobiliario,
Centro de Educacién Infantil Traviesos, Esther Optica, Clinica
Dental Francisca Garcia Diaz y Ginés Sanchez Rubio Arquitecto
Técnico.

La carrera permitié unir deporte y solidaridad, ya que, las apor-
taciones que se recogieron con esta iniciativa se destinan a
D’Genes para el mantenimiento de la cartera de servicios que
la asociacién presta para mejorar la calidad de vida de personas
que conviven con patologias poco frecuentes.

D’Genes quiere agradeceral CEIP“Ricardo Codorniu”de Alhama
de Murcia la extraordinaria organizacién de esta carrera solida-
ria, asi como atodos los participantes en ella, entre ellos muchos
padres de alumnos. Asimismo, quiere dar las gracias a todas las
empresas y entidades que han colaborado.

Numerosas personas asistieron al espectacular
concierto ofrecido por la Sociedad Musical de
Cehegin a beneficio de D'Genes

Espectacular
concierto el que
ofrecié el 23 de
febrero la So-
ciedad Musical
de Cehegin a
beneficio de la
Asociacion de
Enfermedades
Raras D'Genes.
El evento, “Pa-
sodobles tauri-
nos’, tuvo lugar en la Casa de la Cultura de Cehegin y conté con
NUMerosos asistentes.

Desde D’Genes se agradecié a la Sociedad Musical de Cehegin
y a todos sus componentes, y a su presidente, José Francisco
Garcia Ferndndez; al Club Taurino de Cehegin y a todas las em-
presas que han colaborado, asi como al Ayuntamiento de Ce-
hegin por su apoyo.

Y por supuesto, a todas las personas que asistieron por su so-
lidaridad ya que los beneficios del concierto se destinaran al
mantenimiento de la cartera de servicios que D'Genes presta
para mejorar la calidad de vida de personas que conviven con
patologias poco frecuentes.
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