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Nueva directiva de D'Genes para trabajar unida los proximos
cuatro anos ante los retos a los que hacer frente

Repiten todos los integrantes de la anterior junta menos uno por motivos personales y se incorporan
diez nuevas caras para trabajar por las personas con enfermedades raras y sin diagndstico

Un total de 33 personas con-
forman la junta directiva de la
Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes para el periodo
2020-2024 y que fue elegida
por unanimidad en la asamblea
eneral ordinaria celebrada por
a asociacion el 3 de junio.
Una treintena de personas sin
otro afan que trabajar por me-
jorar la situacién de las perso-
nas con enfermedades raras y
sin diagndéstico y en particular
en aportar sus mejores ideas y
esfuerzo de manera desintere-
sada a través de D'Genes.
Algunas de ellas llevan afnos en
la directiva de D'Genes y ya sa-
ben lo que es arrimar el hom-
bro y otras se han incorporado
ahora, pero todos movidos por
la ilusion de aportar su granito
de arena en favor del colectivo
de personas con enfermedades
raras.
Ademids, la directiva se enri-
quece con incorporaciones de
personas de diferentes puntos
del pais, lo que redunda en la
vocaciéon de D’Genes de tener
un caracter nacional.
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Asamblea socioy

Juan Carrion presidira otros cuatro afos D'Genes,
acompanado por una directiva de otras 32 personas que
mezcla experiencia y la incorporacion de nuevas personas

Fue elegida por unanimidad en el transcurso de la asamblea general ordinaria anual
celebrada por la asociacion el 3 de junio

Juan Carrién Tudela
presidira otros cuatro
anos mas la Asociacién
de Enfermedades Ra-
ras D'Genes, después
de la candidatura que
enbazaba fuera elegi-
da por unanimidad en
la asamblea general
ordinaria celebrada

por la entidad el pasa-
do 3 de junio.

La nueva junta directi-
va esta compuesta por
33 personas: cuatro vi-

cepresidentes, una se-
cretaria, una tesoreray
26 vocales. Mezcla ex-
periencia y savia nue-
va, pues salvo una per-
sona que ha dejado la
directiva por motivos
personales, repiten to-
dos los integrantes de
la anterior, a los que
se suman ahora otras
diez personas.

Ademas, la diversidad
también marca esta
nueva directiva para el

periodo 2020-2024, en
la que figuran perso-
nas de diferentes mu-
nicipios de la Region
de Murcia, Madrid
o Andalucia, donde
D’Genes cuenta con
delegacion.

La nueva directiva
afronta estos cuatro
anos con mucha ilu-
sién y ganas de traba-
jarde manera altruista
por ayudar y mejorar
la calidad de vida de

personas y familias
que conviven con en-
fermedades raras y sin
diagnastico.

Todos ellos tienen por
delante importantes
retos en los que tra-
bajar, como la aper-
tura de nuevas dele-
gaciones de D’Genes,
la implementaciéon de
nuevos servicios en la
asociaciéon o la puesta
en funcionamiento en
Sevilla de un nuevo

centro multidisciplinar
de atencion integral
a personas y familias
sin diagnostico y con
enfermedades raras.
Asimismo, otro reto es
hacer frente a la nece-
sidad de captacién de
fondos que garanticen
la sostenibilidad de la
entidad, sobre todo
tras la merma de in-
gresos debido a la si-
tuacion generada por
el COVID-19.

Imagen de la asamblea general que
tuvo lugar el pasado 3 de junio y que
se llevo a cabo de manera presencial
y virtual
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Solidawridad

La joven disenadora Mery Pico pone a la venta unas
camisetas con un diseno exclusivo, solidarias con D'Genes

Donard 5 euros por cada prenda que se venda, que pueden adquirirse a través de
su pdgina web https://lamerypico.wixsite.com/tienda/diseno-solidario

Love Rare (Amo lo diferente)

es el lema que lucen unas ca-
misetas disefladas por Mery

Picé, una joven con paralisis
cerebral de nacimiento, con

las que quiere colaborar con

la Asociaciéon de Enfermeda-

des Raras D’Genes.

Por cada camiseta que se
venda, Mery donara 5 euros a

D Genes, dinero que se des-

tinard al proyecto del Cen-

tro Multidisciplinar “Pablo
Garcia Ramirez”, que se va a

poner en marcha en el muni-

cipio sevillano de El Coronil

para atender a personas sin
diagnéstico y enfermedades

raras.

Las camisetas se pueden ad-

quirir a través de su pagina

web https://lamerypico.wix-
site.com/tienda/diseno-soli-

dario

Mery Picé es una joven de
Mallorca aunque residente

en Madrid. Estudié arte gra-

fico y dispone de

una tienda

on line de

camisetas,

sudaderas

y otros ar- b
ticulos, que
disena ella
misma con
unas gafas
adaptadas a

su ordenador,
con los movi-
mientos de su
cabeza, gracias

a las nuevas
tecnologias.
Sensibilizada
con la realidad
de las personas
que conviven
con enfermeda-
desraras, haque-
rido colaborar
con D’Genes con
un diseno exclu-
sivo que se puede
adquirir a través las de mangalargade 30 por esta iniciativa so-
de su rienda on line. Hay va- Y las sudaderas se ven- lidaria, a la vez que se
rios modelos de manera que den a 35 euros. quiere poner en valor
las camisetas de manga corta Desde D’Genes se quie- sugran esfuerzoy tra-
tienen un precio de 25 euros, re dar las gracias a Mery bajo.
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Proyectos

s d'genes

D’Genes presenta a familias de Andalucia la cartera
de servicios que va a comenzar a prestar a partir de
septiembre en esa Comunidad

Un buen numero de familias se han mostrado interesadas

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes cele-
bré en junio una reunién in-
formativa con el objetivo de
dar a conocer la entidad en
Andalucia y exponer los nue-
vOs proyectos y servicios de
atencion directa que va a de-
sarrollar en esa Comunidad
a partir del proximo mes de
septiembre.

La reunion tuvo lugar de ma-
nera virtual a través de video-
[lamada y conté con la parti-
cipacion de una treintena de
familias. Durante la misma, el
presidente de D’'Genes, Juan
Carridn Tudela, explico la tra-
yectoria de la asociacién y
sus doce afnos de trabajo en
favor de las personas que
conviven con enfermedades
raras y sin diagnéstico.

En este sentido, explicd que
la asociaciéon nacié en 2008
en la Regién de Murcia, don-
de cuenta ya con tres centros
multidisciplinares de aten-
cion integral a personas y
familias con enfermedades
raras y sin diagndstico en
Totana, Murcia y Lorca. Ade-
mas, dispone de delegacio-
nes tanto en otros munici-
pios murcianos como fuera
de esta Regidn.

Servicios

Precisamente, D'Genes quiere
exportar su modelo de traba-
jo y cartera de servicios a An-
dalucia, donde esta prevista
la apertura de un centro mul-
tidisciplinar en El Coronil (Se-
villa), en unas dependencias
cedidas por el ayuntamiento
de dicho municipio y que se
van a acondicionar para po-
der ofrecer una atenciéon de
calidad a los usuarios.

El objetivo de D’Genes es
poner a disposiciéon de las
personas que lo precisen,
con enfermedades raras, sin

* Pedro Tudela

diagnéstico, trastornos del
desarrollo, trastornos del
espectro autista o discapa-
cidad una cartera de servi-
cios de atencion directa que
incluya logopedia, fisiotera-
pia, estimulacion cognitiva,
atencién psicoldgica, apoyo
educativo en el aula u otros
que puedan planificarse en
funcién de las necesidades
planteadas.

En esta reunion se establecié
una primera toma de contac-
to para presentar el modelo
de trabajo de D’Genes, que
también conté con las in-
tervenciones de la delegada
de D’Genes Andalucia, Sil-
via Garcia Castellanos, y el
coordinador de servicios de

Juan Carrion

la asociacién en esta Comu-
nidad y del area de Educa-
ciéon, Pedro Tudela, quienes
informaron que los servicios
se ofertardn tanto en el futu-
ro centro multidisciplinar de
D’ Genes en El Coronil como a
domicilio. Ambos expusieron
el proyecto y detallaron otros
aspectos como coste de los
servicios o necesidad de que
haya un minimo de personas
interesadas para que éste
pueda llevarse a cabo, sobre
todo en el caso de terapias a
domicilio, para lo que se re-
querird que al menos haya
tres usuarios en un mismo
nucleo urbano.

En la reunién también parti-
ciparon otros miembros de la

junta directiva de D’Genes,
como Maria Carrero Hidalgo,
Rocio del Valle Hernandez,

Pascual Donate Ondofio vy
Maria Jesus Garcia Canovas.

Desde la asociacion se ha
elaborado un formulario para
que pueda ser cumplimen-
tado por las familias intere-
sadas con el fin de conocer
sus necesidades al respecto
y que se puede rellenar en el
siguiente enlace https://for-
ms.gle/6YXvk5Gvy9F48KG27
De todos modos, para cual-
quier duda, consulta o aclara-
cion, las personasinteresadas
pueden dirigirse a D'Genes a
través del correo educacion@
dgenes.es o el teléfono 641
82 14 00.
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Colaboracionw

D’Genes firma un convenio de colaboracién con
Clinalgia, clinica especializada en el tratamiento de
dolor crénico refractario, ozonoterapia médica y
enfermedades ligadas a trastornos de estrés oxidativo

Acuerdan colaborar en programas de formacion, sensibilizacién e investigacion, participar
proyectos conjuntos tanto de dmbito nacional como internacional y ofrecerse asesoramiento
mutuo en cuestiones relacionadas con la actividad de ambas entidades

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D’Genes hafirmadoun
convenio de colabora-
cion con Clinalgia SL,
clinica especializada
en el tratamiento de
dolor crénico refracta-
rio, ozonoterapia mé-
dica y enfermedades
ligadas alos trastornos
de estrés oxidativo.

El presidente de
D’'Genes, Juan Carrién
Tudela, y Francisco Ja-
vier Hidalgo, director
médico de Clinalgia,
han firmado un conve-
nio para la colabora-
cién entre ambas en-
tidades en actividades
de soporte cientificoy
tecnolégico y de cola-
boracién en temas es-
pecificos.

Acuerdos

En concreto, acuer-
dan colaborar en pro-
gramas de formacién,
sensibilizacién e in-
vestigacion, participar
en proyectos conjun-
tos tanto de ambito
nacional como inter-
nacional y ofrecerse
asesoramiento mutuo
en cuestiones relacio-
nadas con la actividad
de ambas entidades,
asi como en cuantas
otras cuestiones sean
consideradas de inte-
rés mutuo dentro de
las disponibilidades de
las partes y del objeto
del citado acuerdo.

»d’'genes

Clinalgia tiene entre
algunos de sus fines
promover, buscar y es-
tudiar, asi como contri-

buir al desarrollo cien-
tifico de las disciplinas
sanitarias relacionadas
con la medicina del

Dolor y la Ozonotera-
pia Médica, asi como
promover
encuentros de caracter

cultural sobre el dolor,
la ozonoterapia médi-
ca y cualquiera de sus
aspectos.



JUNIO de 2020 <

s d'genes 6

Reconocimiento- [ Vigibilidad

D'Genes, premiada en la X Convocatoria de ayudas
a proyectos sociales del programa Sé Solidario de

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
sido una de las entidades
ganadoras de la X Convoca-
toria de ayudas a proyectos
sociales del programa Sé
Solidario de Fundacién MA-
PFRE y recibira una aporta-
cién de 7.000 euros.

D Genes participaba con su
proyecto Atencion multidis-
ciplinar a personas con en-
fermedades raras en la Re-
gién de Murcia, que ha sido
uno de los treinta elegidos
entre los presentados por
las alrededor de 800 enti-
dades sociales de Espana y
Portugal participantes.

Fundacion MAPFRE

Los proyectos ganadores
han sido seleccionados tras

la votacion por parte de los | proyecto de atencion multidisciplinar
MAPFRE. a personas con enfermedades raras en
Proyeqto » ) .’ o c

La asociacion D'Genes pre- |3 Ragidn de Murcia ha sido uno de los

senté su modelo de centros
innovador y pionero en la

Regién de Murcia, de refe- treinta seleccionados entre los mas de

rencia nacional en atencién

temprana y de atencioén in- H

tegral peroonas atectsdas y ochocientos presentados
familias por enfermedades

raras, donde presta servi-

cios de Atencién Social, . , . ., -
Servicio de Informacién y medades raras, Psicologia, timulacién Cognitiva, Res-

orientaciéon sobre enfer- Fisioterapia, Logopedia, Es- piro familiar...

aConsejeria de Salud de

aRegion de Murcia se tife
de morado, a instancias de
D'Genes, para dar visinilidad __
al Sindrome Dravet por su Dia i oL

Internacional el23dejunio i ———
B SR
| B : q_ _-I

La Consejeria de Salud de la Regién de [% Fr RS
Murcia se tindé de morado para dar visi- i s —
bilidad a las personas que conviven con
Sindrome de Dravet, cuyo Dia Interna-
cional se celebraba el martes, 23 de ju-
nio.

Durante varios dias previos y hasta el
mismo dia 23 de junio la fachada del
edificio de dicha Consejeria se ha ilumi-
nado de morado para contribuir a visibi-
lizar esta patologia, asi como mostrar el
apoyo a las personas y familias que con-
viven con ella.

D’Genes agradece a la Consejeria de Sa-
lud su colaboracién e implicacién para nacional del Sindrome de Dravet, re- asociacion junto con la Fundacién Apo-
contribuir a dar visibilidad al Dia Inter- cogiendo la peticién realizada por esta yo Dravet.
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Reconocimientos

D’Genes ha recibido una
ayuda de 870,05 euros de
los Fondos FEDER de soli-
daridad con los socios del
2019. A través de esta ini-
ciativa, desde FEDER se
lanzé un presupuesto de
120.000 euros, un 20% mas
que el ano pasado, que ha
permitido apoyar a un total
de 141 entidades beneficia-
rias de esta ayuda.

Las ayudas recibidas por las
diferentes entidades iran
destinadas a proyectos para
sensibilizar y visibilizar,
para impulsar jornadas y
congresos cientificos, para
mejorar el equipamiento
tecnolégico de las entida-
des y el mantenimiento de

estas.

En este mismo sentido, los
Fondos FEDER apoyan el
desarrollo de actividades
como los encuentros de fa-
milias, que permiten a es-
tas entidades mejorar su
cohesién, poner en comun
conocimientos y establecer
redes de trabajo y apoyo en
su camino por mejorar la
calidad de vida de los pa-
cientes.

Esta convocatoria que se
lanzé en noviembre del pa-
sado ano, ha contado con
la valoracién estratégica
del Colegio Profesional de
Trabajadores Sociales; per-
mitiendo wuna evaluacion
transparente y de calidad.

D’Genes recibe 870 euros de los Fondos
FEDER de solidaridad con los socios 2019

Fondos FEDER
de solidaridad
con los socios

D’Genes, una de las entidades reconocida
en la Il Convocatoria del Programa Impulso

Concurrid en alianza con la asociacién AELIP, con el proyecto REHABILITAT-ER, dedicado
a la rehabilitacion de menores con enfermedades raras, siendo uno de los mejor valorados

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’'Genes, en alianza
con la Asociacion Internacio-
nal de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias (AELIP)
ha sido una de las entidades
beneficiadas en el Programa
IMPULSO, Il Convocatoria de
Ayudas a Menores Fundacion
Mutua Madrilefha 2020 des-
tinada a apoyar proyectos
sociales que doten de los re-
Cursos necesarios a menoresy
jovenes de hasta 21 afos con
enfermedades raras, gestio-
nado a través de FEDER.

El proyecto presentado por
D’Genes y AELIP ha sido uno
de los mejor puntuados y re-
cibirda 7.171 euros. Se trata
del proyecto REHABILITAT-ER,
un proyecto de rehabilitacién
para menores con patologias
poco frecuentes.

PROGRAMAIMPULSO

Il Convocatoria de Ayudas
a Menores con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilefa
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Educacion
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D'Genes traslada al director general de Atencion a la Diversidad las
conclusiones del programa educativo desarrollado este curso

En el que han participado medio centenar de nifios con enfermedades raras, sin
diagnéstico y discapacidad de una veintena de colegios de la Region de Murcia

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes, Juan Carrién
Tudela, se ha reunido con
el director general de
Atenciéon a la Diversidad,
Carlos Albadalejo, para
abordar diferentes cues-
tiones en materia educa-
tiva. En primer lugar, el
presidente de D’Genes le
ha trasladado las conclu-
siones del programa edu-
cativo desarrollado en el
curso 2019/2020 con ni-
nos con enfermedades ra-
ras con necesidades edu-
cativas, sin diagndstico
y discapacidad llevado a
cabo por la asociacién en
24 centros educativos de
la Region de Murcia y del
que se han beneficiado 51
ninos.

En este sentido, Carrién
ha puesto en valor que
se trata de un proyecto
que ha obtenido diferen-
tes reconocimientos en
el ambito nacional como
una buena practica de
atencion al colectivo de
personas con enfermeda-
des raras, sin diagndstico
y discapacidad en el dm-
bito educativo.

Asimismo, el presidente
de la asociacion D’Genes
ha trasladado al director
general la necesidad de dar
continuidad a esta iniciati-
va en el curso 2020/2021,
para lo que ha solicitado la
colaboracién de la Conse-
jeria de Educacion en este
proyecto.

Por otro lado, también ha
trasladado al responsa-
ble regional la peticiéon de
la familia de un nino con
una enfermedad rara que
precisa para desarrollar
su inclusion educativa la
dotacion de un DUE en su

centro educativo dado que
la patologia que presenta
requiere de dicha interven-
cion para garantizar una
educacién plenamente in-
clusiva. El director general
ha traslado la posibilidad

de estudiar dicha solici-
tud y trabajarla para tratar
de dar una respuesta que
pueda responder a las ne-
cesidades de la familia del
menor.

Por ultimo, durante la re-
uniéon también se ha abor-
dado la renovacién del
convenio marco de colabo-
racion que D Genes tiene

Destaco la necesidad de darle
continuidad en el préximo curso, para
lo que solicitd la colaboracion de la
Consejeria de Educacion

intervenciones educativas
en centros educativos de la
Regidn.

con la Consejeria de Edu-
cacién y que posibilita a la
asociacion implementar las
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Formacion

D’Genes organizé sendos webinars sobre la
enfermedad de Lyme y Esclerodermia

La Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes
se ha apuntado a la fiebre de organizar webinars
o actividades formativas on line. La situacién
generada por el coronavirus y la imposilidad de
celebrar actos presenciales que congreguen a
muchas personas ha hecho que D’Genes tam-
bién apueste por organizar a través de plata-
formas de videoconferencia acciones formati-
vas sobre cuestiones de interés.

En el mes de junio se han llevado a cabo dos
webinars, con buena aceptacién. Uno, el 25
de junio, sobre la enfermedad de Lyme, con la
participacién del médico Victor Jiménez Tor-
tosa, especialista en terapia neural y suple-
mentacion nutricional. Durante su interven-
cion explicé qué es la enfermedad de lyme,
tipos, métodos de diagndstico y tratamien-
tos, trazando una visién sobre la realidad y
situacién de esta patologia.

Ademas, también se llevé a cabo otro sobre

la esclerodermia, coincidiendo precisamen-

te el 29 de junio con el Dia Mundial de esta
patologia. Intervino el presidente de la So-
ciedad Murciana de Reumatologia, Manuel
José Moreno, que realizé una visién muy clara y didacti-
ca de esta enfermedad, sintomas, tratamientos y recomendacio- Esclerodermia ejer-

nes. Asimismo, ofrecié unas pinceladas sobre otras enfermedades cié como moderador y presentador y

sistémicas autoinmunes como el lupus. Pascual Donate, miembro fue el encargado de transmitir al ponente las numerosas pregun-
de la junta directiva de D'Genes y del grupo de trabajo D'Genes tas formuladas por los participantes.
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Grupoy de trabajo-
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El presidente de D'Genes y afectados por la enfermedad
de Lyme se retinen con el consejero de Salud murciano

Le trasladaron la necesidad de establecer un procedimiento de atencion a pacientes
con esta patologia en el sistema sanitario de la Regién de Murcia

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes, Juan Carridn
Tudela, junto con la dele-
gada del grupo D’'Genes
Lyme, Rosa Herndndez Pé-
rez, y otros dos afectados
por esta patologia, Pedro
Ponce Prieto y Conchi Soto
Fernandez, han mantenido
una reunién con el conse-
jero de Salud, Manuel Ville-
gas, y la directora general
de Planificacion, Investiga-
cion, Farmacia y Atencién
al Ciudadano, Maria Teresa
Martinez.

En el transcurso de la re-
unién les trasladaron a los
responsables regionales el
peregrinaje y las dificulta-
des a las que se enfrentan
los afectados de Lyme para
que se les diagnostique
esta enfermedad, asi como
los problemas para poder
sufragar los gastos de los
tratamientos para esta pa-
tologia, como antibiéticos
y complementos.
Asimismo, se les informo de
la creacion el pasado mes
de abril del grupo D'Genes
Lyme, con la finalidad unir
tanto a personas y familias
que conviven con esta pato-
logia, como a especialistas

médicos expertos. Entre
sus objetivos principales
figuran la creacién de un
registro de pacientes con
Lyme en Murcia, dar visi-
bilidad sobre la patologia
a la poblacién general y
médica e identificar las
principales necesidades
socio-sanitarias de este
colectivo.

Otros objetivos del grupo
son laidentificaciéon de las
actuales lineas de investi-
gacién abiertas en Lyme
y los posibles ensayos
clinicos de medicamen-
tos para facilitar la parti-
cipacién de los pacientes
y dinamizar la puesta en
funcionamiento de re-
cursos que contribuyan a
mejorar la calidad de vida
de los afectados por esta
enfermedad.

Necesidades

Ademas, se les traslado la
necesidad de establecer un
procedimiento de atencién
a estos pacientes en el sis-
tema sanitario de la Regidén
de Murcia, dado que ya hay
un grupo importante de
poblacién afectada. Asi-
mismo, se les hizo llegar la
importancia de poder reali-

NARE

zar un simposium formati-
vo en el marco del préximo
Congreso Internacional de
Enfermedades Raras que va
a organizar la asociacioén,
que permita reunir exper-
tos en la materia a nivel
internacional que puedan
facilitar una formacion ade-
cuada sobre la enfermedad
de Lyme en aspectos como
diagndstico, tratamientos y
evolucion de esta patolo-

gia.

Durante el encuentro, los
tres afectados trasladaron
las dificultades a las que se
enfrentan por ejemplo en
materia laboral debido a
la situacién incapacitante
que genera la enfermedad
y el dolor crénico, peregri-
naje por diferentes médi-
cos, diagndsticos erréneos,
etc... que generan insegu-
ridad al paciente de poder
ser atendidos con la cali-
dad que se merecen.
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AGENDA

D'Genes organiza un webinar sobre epilepsia el
proximo 9 de julio a través de la plataforma zoom

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D’Genes ha organi-
zado el préximo 9 de
julio a las 16:30 horas
un webinar sobre epi-
lepsia.

La charla contarad con
la intervencién de Luis
Miguel Aras Portilla,
CEO de la Fundacién
Apoyo Dravet, quien
hablara de Sindro-
me Dravet y epilepsia
refractaria. Ademas,
también  participard
como ponente Javier
Aparicio Calvo, coor-
dinador de la Unidad
de Epilepsia pediatrica
del Hospital Sant Joan
de Déu de Barcelona,
cuya intervencion ver-
sara sobre Evaluacion
pre-quirdrgica en la
epilepsia focal.

El webinar estard mo-
derado por Salvador
Ibdnez Mico, de la sec-
ciénde Neuropediatria
del Hospital Virgen de
la Arrixaca de Murcia.

Las personas intere-
sadas en participar
deben inscribirse has-
ta las 12:00 horas del
7 de julio a través del
formulario habilitado
en el siguiente enlace:
https://forms.gle/pAe-
PLEWQQJoVmhjg6

El webinar se celebra-
ra a través de la plata-
forma zoom. Una vez
formalizada la inscrip-
cién se enviara el enla-
ce para accederala se-
sién. Plazas limitadas.

Para mas informacion
se puede contactar a
través del teléfono 675
94 38 30 o el correo
murcia@dgenes.es.

9 DE JULIO DE 2020
16:30 HORAS

Mas informacién: murcia@dgenes.es

WEBINAR
Actualidad en Epilepsia

LUIS MIGUEL ARAS

CEO FUNDACION APOYO DRAVET
Sindrome Dravet y epilepsia refractaria

JAVIER APARICIO CALVO

COORDINADOR DE LA UNIDAD DE EPILEPSIA PEDIATRICA
DEL HOSPITAL SANT JOAN DE DEU DE BARCELONA

Evaluacion pre-quirurgica en la epilepsia focal
farmaco-resistente

MODERADOR:SALVADOR IBANEZ MICO

SECCION DE NEUROPEDIATRIA. HOSPITAL VIRGEN DE LA
ARRIXACA (MURCIA)

ORGANIZA

Imprescindible inscripcion previa en
https://forms.gle/pAePLEWQQJoVmhjqgé
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