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Un ano de proyectos

Juan Carrién Tudela
Presidente de D’ Genes

Como presidente de la Asociacion de
Enfermedades Raras D"Genes me con-
gratula enormemente poder dar a cono-
cer a través de este documento la Me-
moria de Actividades del ano 2017 que
recoge las diferentes acciones desarro-
Iladas por esta entidad.

Alo largo del afio 2017, la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes ha vuel-
to a ofrecer una amplia cartera de ser-
vicios, perfectamente consolidada y que
ha posibilitado que se hayan llevado a
cabo mas de 3.700 sesiones de aten-
cion directa por parte de profesionales
de diferentes areas.

Ha sido un afio en el que se han redobla-
do esfuerzos para uno de los principales
objetivos de la asociacion, dar visibilidad
a las patologias poco frecuentes. Por
ello, no se han escatimado esfuerzos en
organizar o estar presentes en cuantos
eventos contribuyeran no solo a recau-
dar fondos para la entidad sino también
permitieran otro tipo de rentabilidad, de
tipo mas social, que redundaran en dar
a conocer los servicios y fines de la aso-
ciacion.

Ademas hay que afiadir otros pilares a
las acciones desarrolladas, como son la
sensibilizaciéon en materia de patologias
poco frecuentes, con especial hincapié
en el ambito educativo, conscientes de
que los nifios y jéovenes de hoy son el
futuro.

Y tampoco hay que olvidar las acciones
formativas, encabezadas sobre todo por
dos actividades plenamente consolida-
das pero que siguen en crecimiento,
como son el WorkER Meeting y el Con-
greso Internacional de Enfermedades
Raras.

Pero todas estas actividades no hubie-
ran podido ser posibles sin una parte
imprescindible y fundamental de esta

gran familia que es D"Genes y uno de
sus activos mas importantes: su capital
humano. El equipo de profesionales que
componen D’Genes, en sus diferentes
areas, trabajan por y para las personas
que conviven con una patologia poco
frecuente, con una dedicacién y un trato
cercano.

Junto a ellos, no hay que olvidar a los vo-
luntarios, quienes de manera desintere-
sada aportan su tiempo y esfuerzo para
colaborar y apoyar cuantos proyectos o
iniciativas requieren su presencia.

A todos ellos, muchas gracias porque
contribuyen a hacer cada afio mas gran-
de esta asociacion, que nacio hace sélo
diez afios pero que en este tiempo ha
conseguido ser un referente en atencién
a personas y familias que conviven con
enfermedades raras y que, ademas, ha
conseguido situar a la Region de Murcia
en el mapa de las patologias poco fre-
cuentes en el conjunto del pais.

No quiero acabar sin agradecer también
a las instituciones que nos han apoyado
a lo largo de 2017, asi como a las em-
presas, entidades o ciudadanos a titulo
particular que han aportado su granito
de arena para que D’Genes siga traba-
jando para mejorar la calidad de vida de
las personas que conviven con enferme-
dades de baja prevalencia, y con cuyas
aportaciones se han podido mantener e
implementar los servicios que ofrece la
asociacion.

Por ultimo, como presidente de D'Genes
me pongo a disposicion de todos uste-
des para seguir trabajando y aunando
esfuerzos en aras a mejorar juntos y
avanzar en el camino que lleve a la me-
jora de las condiciones y calidad de vida
de las personas afectadas por estas pa-
tologias.
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; Qué son las enfermedades raras?

Se dice que una enfermedad es rara si afecta a menos
de 5 de cada 10.000 habitantes. Por tanto, en Espana
se considera que una enfermedad es rara si afecta a
menos de 20.000 personas. Si hablamos en porcenta-
jes, se sefala que del 6 al 8% de la poblacion mundial
aproximadamente esta afectada por estas enferme-
dades, lo que supone una cifra de mas de 3 millones
de espanoles.

En Murcia se estima que hay alrededor de 85.000 per-
sonas que padecen una patologia poco frecuente.
Hoy en dia, cerca de 7.000 enfermedades han sido
identificadas y cinco nuevas patrologias son descritas
cada semana en el mundo, de las cuales el 80% son de origen genético y el 20% se
deben a causas infecciosas (bacterianas o virales), alérgicas, degenerativas, proli-
ferativas o autoinmunes.

Pero lo mas importante es que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier
persona y pueden manifestarse a cualquier edad.

D’Genes, diez anos al
servicio de las patologias
poco frecuentes

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D Genes se creo el
25 de enero de 2008
y estda compuesta
por afectados, pa-
dres, familiares vy
profesionales de
todos los ambitos
con el proposito de
crear espacios de
intercambio y convi-
vencia y sensibilizar
sobre la problemati-
ca de salud publica
que suponen las en-
fermedades raras.

Por ello, D’ Genes
busca desarrollar ac-
ciones que contribu-
yan a mejorar la ca-
lidad y esperanza de
vida de los enfermos
y sus familias, poner
en marcha acciones
que repercutan en
evitar el aislamien-
to social que en mu-
chos casos sufren los

bl

padres con hijos con
enfermedades raras
y realizar activida-
des de difusion de
las caracteristicas y
particularidades de

las enfermedades
catalogadas como
raras.

Fines

- Crear espacios de intercambio y convivencia
entre familiares y padres con hijos con ER.

- Sensibilizar sobre la problematica de salud pu-
blica que suponen las enfermedades raras.

- Emprender acciones que contribuyan a mejo-
rar la calidad y esperanza de vida de los enfer-
mos Yy sus familias.

- Poner en marcha acciones que repercutan
en evitar el aislamiento social que en muchos
casos sufren los padres con hijos con enferme-
dades raras.

- Realizar actividades de difusion de las caracte-
risticas y particularidades de las enfermedades
catalogadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacién con
todas las partes implicadas; pacientes, adminis-
tracion publica, profesionales de la salud, etc.

L

para la busqueda de recursos que repercutan
en la mejora de la calidad de vida y atencion de
los afectados.

- Realizar actuaciones de promocion, dinamiza-
cién y reconocimiento del voluntariado social.

- Promocionar habitos de vida saludables que
incidan favorablemente en la evolucién y pro-
nostico de la enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas
que presenten problemas de salud desarrollan-
do programas de ayuda a personas con enfer-
medades raras y enfermos cronicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion la-
boral e integracion social de colectivos en situa-
cién o riesgo de exclusion social; personas con
discapacidad y otros colectivos de dependencia
social.
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El Centro “Pilar Bernal”, en Murcia, se ha sumado al Cenfro “Celia
Carion Perez de Tudela”, ubicado en Totana, como infraestructuras de

Aunque inaugurado
oficialmente en el ano
2018, fue en el ejerci-
cio de 2017 cuando se
materializd la cons-
truccion del Centro
de Atencion Multidis-
ciplinar de Atencion
Integral a Personas y
Familias con X Fragil
y otras Enfermedades
Raras “Pilar Bernal
Giménez”, un centro
pionero situado en el
municipio de Murciay
que se suma al Centro
“Celia Carrion Pérez
de Tudela”, ubicado
en Totana, con el que

referencia en la atencion infegral a personas con enfermedades raras

) - amplias instalacio-
nes de mas de 350
metros cuadrados,

ya contaba D" Genes.

El centro de Totana
alberga la sede cen-
tral de D 'Genes y en

él se prestan diferen-
tes servicios. El nuevo
centro “Pilar Bernal”
son unas modernas y

que se van a conver-
tir en un referente
nacional en aten-
cion integral de per-
sonas afectadas con
sindrome x Fragil y
otras  enfermeda-
des poco frecuen-
tes. La creacion de
este centro ha sido
posible gracias a la
cesion solidaria por
parte de la familia
Bernal de las instala-
ciones en Murcia capi-
tal que lo albergan.

DELEGACIONES

La asociacion cuenta, ademds de con los centros
multidisciplinares, con siete delegaciones reparfidas en
diferentes municipios de la Region de Murcia

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’ Genes cuenta, ademas de
con los dos centros multidisciplina-
res de atencion integral ubicadosen
Totana y Murcia, con delegaciones
en Alcantarilla, Alhama de Murcia,
Campos del Rio, Cartagena, Lorca,
Murcia (UCAM) y Noroeste.

En todos ellas se prestan diferentes
servicios, fundamentalmente el de
Informacion y Orientacion (SI0),
y en funcion de los casos, su de-
rivacion a servicios mas concretos.
Como ejemplos, se puede citar que
en el ano 2017, en la delegacion
con que D" Genes cuenta en la Uni-
versidad Catolica San Antonio de
Murcia se atendieron a 65 personas
en el SIO que supuso que se deriva-
ran 6 casos al servicio de logope-
dia y 4 al de atencion psicologica;
mientras que por ejemplo en la de-

legacion
del
No -
roes-
te se
aten-
dida 25
perso-
nas en el
SIO, de-
rivandose
un  caso
al servicio
de logope-
dia. Por su
parte, en la
delegacion
de Campos
del Rio se atendieron
a 19 personas en el SIO, derivan-
dose 3 casos a fisioterapia y 4 a
atencion psicologica.

» d'genes | NOROESTE
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Cartera de servicios D Genes

La Asociacion de Enfermedades Raras
D" Genes ha cumplido diez anos de funciona-
miento. Una corta pero intensa trayectoria
caracterizada por el trabajo constante en fa-
vor de las personas que conviven con patolo-
gias poco frecuentes.

Nuestras actuaciones van dirigidas a ninos/
as, jovenes y adultos que padezcan enfer-
medades catalogadas como raras y otras
problematicas neurologicas, psicomotrices,
Trastornos del Espectro Autista, hiperacti-
vidad, discapacidad intelectual, Trastornos
especificos del Lenguaje, etc. También de-
sarrollamos acciones dirigidas a familiares y
entidades implicadas y relacionadas con las
personas que padecen enfermedades raras y
otras problematicas.

Para atender a todos ellos D" Genes puso en
marcha una cartera de servicios que se ha ido
consolidando e incrementando atendiendo a
las demandas y necesidades de los usuarios.
Esta labor se distribuye sobre todo en cin-

co grandes areas o ejes de
\ accion:

visibilidad y sensibilizacién, accion social,
servicios de atencion directa, accion politica
y formacion
Asi, en el apartad de visibilidad se engloban
acciones de promocion y difusion que se lle-
van a cabo, eventos solidarios, sensibilizacion
en centros educativos, etc. Por su parte, en el
apartado de accion social tiene un papel fun-
damental el servicio de apoyo a familias afec-
tadas, el respiro familiar, acciones de volunta-
riado o servicio de asesoramiento juridico.
Los servicios de atencion directa permiten
ofrecer terapias diversas para mejorar la ca-
lidad de vida de los afectados.
En materia de accion politica son muchas las
intervenciones para la promocion y defensa
de los derechos de los afectados que se lle-
van a cabo.
Por Ultimo, el area formativa es también de
frab relevancia puesto que en D Genes somos
conscientes de que la formacién ayuda a avan-
zar. Por ello, hay que destacar la organizacion
de talleres, charlas y jornadas; participacion
en la escuela de formacion de FEDER y por
supuesto, el X Congdreso Internacional
e ER.

Fisioterapia
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SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA

D Genes presta una serie de servicios de aten- delegaciones. La de Totana, al ser la que cuenta
cion directa para mejorar la calidad de vida de con mas tradicion y albergar la sede de D" Genes,
persponas afectadas por una enfermedad rara. A es también la que cuenta con un mayor niUmero
continuacion desglosamos los datos facilitados por de usuarios.

TOTANA

Fisioterapia :.4

Tratamientos pormedio de terapia ma-
nual, ejercicio terapéutico y otros agentes 2 8
fisicos. Ademas, se incluyen pruebas para

detectar la afectacion y fuerza neuromus-
cular, las capacidades vitales, funcionales
y ayudas diagnosticas para el control de la
evolucion.

Terapia acudtica @

La hidroterapia es la disciplina terapéutica
aplicada dentro del medio acudtico para
2 5 4 obtener los beneficios de éste. A través
de caracteristicas como la temperatua o la

1 presion se persiguen los objetivos rehabili-
sesiones tadores planteados para cada persona.

1.081

pacientes sesiones

S

personas

Esfimulacion cognifiva

Ebgloba tofas aquellas acg\]/idades que
se dirigen a mejorar el fncionamiento

cognitivo en general (memoria, lenguaje, 24 6 1 5
atencion, concentracion, razonamiento, 5 .
abstraccién, ooperaciones aritméticas y usuarios sesiones
praxias) por medio de progranas, ejerci-
cios y actividades.

Logopedia

Estudio, prevencién, evaluacion, diagnds-
tico de los trastornos de la comunicacion
humana manifiestos a través de patolo-
gias y alteraciones en la voz, el habla, el
lenguaje (oral, escrito y gestual), la audi-
cién y las funciones orofaciales.

En cuatro

45 usuarios !
delegaciones
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Reflexologio

Método para mejorar la atividad de los di-
ferentes 6rganos del cuerpo, basada en

que hay zonas anatomicas reflejadas en 14 5 06
la planta del pie, correspondientes a 6rga- c c
nos, glandulas, funciones y zonas anaté- usuarios sesiones
micas del cuerpo. Se trata de una técnica
con numerosos beneficios que ayudan a
las personas con ER a mejorar su calidad
de vida.

Psicologia

En el Servicio de Atencion Psicolégica se

plantea mejorar la calidad de vida de la En Alhama,
persona, mediante la rehabilitacion cogni-

tiva, el desarrollo afectivo, la modificacion 25 personas Totanay
de conductas desadaltatiivas y la mejora Murcia

de la autoestima, con el fin de que alcance
el maximo desarrollo posible en su auto-
nomia personal y social, consiguiendo la
integracio en la comunidad en la que vive.

Apoyo educativo en el aula

Ebgloba tofas aquellas actividades que
se dirigen a mejorar el fncionamiento

cognitivo en general (memoria, lenguaje, 7 ninos En diferentes
atencién, concentracion, razonamiento,

abstraccion, ooperaciones aritméticas y atendidos centros
praxias) por medio de programas, ejerci-
cios y actividades.

Cuidados paliafivos pedidricos

Desde enero de 2016 D'Genes colabora
con la Unidad de Cuidados Paliativos Pe-

datricos del Hospital Universitario Virgen 19 CasS0osS 5
de la Arrixaca ofreciendo a las familias de
nifios con enfermedades raras atencion
social y atencién psicologica.

atendidos fallecidos
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ERVICIOS DE ATENCION DIRECTA

DELEGACIONES

MURCIA
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urciase atendieron 65p 1S
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PersonaaOS
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a del aestro de Edu-

?on la asistencia de
cacion Especial -
‘COMARCA DEL NOROESTE

En la
col
Sieries Giera del Noroeste, donde
Cehegin, s atendid a 25 delegacion e
SI0. dervan c?(‘;endlo a 25 personas en é}
p A=Y Se un caso a .
que recibi6 192 sesiones and';fgg pedia,

Ca
age,
nes
16 e ueSta en o, 28 s i
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] )y (x,n.

edig
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- o AUHAMADE MURCIA
En la delegacion desl;d:ar_r‘]a de Mu\rc}a
milias con algun

D’Genes atendio al
miembro con una patologia poco frecuen
una media de 60

te. Se llevaron aca
sesiones mensuales de Logopedia ¥
otras 60 con el maestro de Educacion

Especial.
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ACCION SOCIAL- SErvicIO SIO

El Servicio de Informacion y Orien-
tacion SIO es uno de los aspectos
importantes con los que cuenta
D" Genes ya que es el primer con-
tacto para atender a personas que
conviven con una patologia poco
frecuente.

Este servicio responde a la orien-
tacié de personas que padecen
una ER, emprendiendo acciones
que potencien el desarrollo de las
capacidades y facultades de las
mismas.

Una de las caracteristicas de las
enfermedades raras es que son
patologias poco conocidas, lo que
origina falta de informacion ade-
cuada a los pacientes y sus fami-
lias. Este hecho crea en las fami-

99 casos
nuevos

lias desconcierto, dudas, baja de
autoestima, incertidumbre, etc,
afectando todo esto al funciona-
miento familiar y a la salud colec-
tiva de la misma.

Este proyecto pretende ofrecer un
Servicio de Informacion y Orien-
tacion (SIO) de calidad para las
personas afectadas por enferme-
dades raras y a sus familiares.
Entre los objetivos que busca este
servicio figuran:

- Mejorar la calidad de vida de los
afectados por EE.RR y sus familias
ofreciéndoles una informacion fia-
ble y de calidad.

- Atender las consultas sobre en-
fermedades raras de pacientes,
familiares, profesionales y cual-

155
consultas

CONSULTAS SI0 2017

B Presencial

B On line (E-mail, formulario we
y redes sociales)

Teléfono y whatsapp j

quier persona que la requiera.

- Crear un registro de casos aten-
didos por nuestra entidad, que
permita realizar andlisis de datos.
- Poner en contacto a pacientes
afectados por la misma patologia,
favoreciendo asi redes de apoyo.

- Sensibilizar al tejido social sobre
la problematica de salud que su-
ponen las enfermedades poco fre-
cuentes.

- Localizar los diversos recursos
que existen en el ambito asociati-
vo de las ER.

- Poner en contacto a pacientes
con asociaciones de referencia fo-
mentando asi el asociacionismo y
el tejido social.

56 SOCIOS |

y usuarios'

ENFERMEDADES NUEVAS REGISTRADAS

—

Sindrome de Susac

Sindrome de Tenorio

Sindrome de Whim

Sindrome de Zellweger

Trimethylaminuria

Sindrome de Holtoram

Sindrome de Kabuki

Enfermedades de Norrie

Delecciones y duplicaciones enm cromoso-
mas especificos

PATOPLOGIAS MAS FRECUENTES '

15 consultas sobre casos sin diagnosticar

sobre una alteracion en el cromosoma X
sobre X Fragil

n PROCEDENCIA DE LAS CONSULTAS

Se han atendido consultas de 8 provincias
diferentes de Espaiia, asi como, a través de
las redes sociales, desde varios paises del
extranjero.
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ACCION SOCIAL~ SERVICIO SIO INTERNACIONAL

El Servicio de Informacion 'y pom
Orientacionenenfermedades |
raras de la Asociacion de
Enfermedades Raras D" Genes
tiene su razon de ser en
poder atender y tratar de
dar una respuesta o canalizar
las dudas y consultas sobre
patologias poco frecuentes
de afectados, familiares u
otras personas que demandan
informacion. permiten
que la consulta no tenga
que ser presencial y que,
aunque el SIO de D Genes
esta centralizado en la sede
central de la asociacion en
Espana, se pueda atender de
manera satisfactoria a quien
contacte través del teléfono,
redes sociales y otros medios.
Por ello, entre las consultas
recibidas, algunas proceden
de personas residentes fuera
de Espana.

Es importante destacar que
a pesar de que se reciben
diversas ~ demandas  de
informacion por estas vias,
en el SIO solo se computan
las que facilitan todos sus
datos para el registro o
acaban profundizando en
la consulta, por lo que los
datos aqui consignados son . )
sensiblementeinferioresalas QUIEI‘I reallza |a cun5u|ta
peticiones de informacion de
diferente indole recibidas.
En este sentido, en el ano
2017 de las consultas totales
del SIO, se registraron
cuatro  procedentes de
fuera de Espana, en
concreto de personas de
Guatemala, Colombia, Brasil
e Inglaterra. ]
De ellas, dos hacian
referencia a casos sin
diagnosticar, mientras que
las otras dos fueron consultas
sobre Purpura de Henoch-
Schonlein y Allan Herndon
Dudley.

Dos de las consultas las ENFERMEDADES NUEVAS REGISTRADAS

realizo el propio afeCtadO’ —

mientras que las otras las

hizo en un caso el padre y en  Dos casos sin diagnostico
otro la madre. Purpura de Henoch-Schonlein

Allan Herndon Dudley
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ACCIONES FORMATIVAS

D "Genes es consciente de la importancia de formacion en el ambito de las
enfermedades raras ya que todavia queda mucho por hacer en este campo.
En esta materia, se han desarrollado dos importantes acciones formativas:

WORKER MEETING SOBRE INVESTIGACION

Se han realizado dos jornadas formativas, una en Murcia y otra en Cartage-
na. De ambas fueron beneficiarios unas 200 personas.

X CONGRESO INTERNACIONAL SOBRE ENFERMEDADES RARAS

El Monasterio de Los Jeronimos de la Universidad Catolica San Antonio de
Murcia (UCAM) fue el escenario de este foro formativo, que desde su naci-
miento ha ido evolucioinando en cantidad y cantidad tanto como de partici-
pantes como de ponentes, hasta adquirir unas dimensiones que lo convierten
en un referente en la materia no sélo a nivel nacional sino también interna-
cional. Las cifras de este X Congreso Internacional avalan su relevancia.

703 personas
beneficiarias
presencialmente

Retransmitido
en 25 paises
diferentes
mediante
streaming

EL X CONGRESO 22 voluntarios
INTERNACIONAL provecto
DE ER,

EN CIFRAS

5

40 posters
presentados
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VISIBILIDAD Y SENSIBILIZACION

A lo largo de 2017 se han llevado a cabo 39 actividades de sensibilizacion,
orientadas a hacer llegar a la sociedad quée son las enfermedades raras y
normalizar la vision de las mismas.

Charlas de sensibilizacién en centros educativos, para padres o para publico en

[0 [T 011 - | ST P O T OO T O P PP TP UTU P 10
Participacion en programas y entrevistas en diferentes medios de comuni-
cacion: radio y TV 1ocal Yy regional.......cceenininineiescceeenenisteeseieeeeesesesesaenes 6
Exposicion “Las enfermedades raras llenas de vida'...........eecerverneeeseeseesressessennnns 1
Participacion en ferias Y MerCadillos........eneneinnineineineseisesssssesssssssssssssssssssssssnes 10

EVENTOS AEPOITIVOS......cveeeeetetreeseesstesses s tes s ssssssssesssssssssssessessssessssassesssssssessessssessesassens 7
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PROYECTOS Y ACTIVIDADES

Un ano lleno de iniciativas para dar
visibilidad a las enfermedades raras

Imposible seria resumir en tan corto espacio la gran
cantidad de actividades e iniciativas llevadas a cabo
a lo largo de 2017 por parte de D" Genes o en las que
ha participado la asociacion. Por ello, sélo mencio-
namos aqui algunas de ellas, si bien en la pagina web
www.dgenes.es asi como en redes sociales se les ha
ido dando difusion de manera puntual a todas ellas.
Asi, hay que destacar la Ruta por las Enfermedades
Raras que uni6 Totana con Maria en el mes de fe-
brero, numerosas charlas de sensibilizacion o parti-
cipacion en ferias y mercadillos para dar visibilidad
a las enfermedades raras o asistencia a actividades
benéficas a favor de la asociacion.

Ademas, la asociacion no ha dejado de asistir a con-
gresos 0 encuentros sobre patologias poco frecuen-
tes, como el celebrado en Molina de Segura, dando a
conocer en ellos su experiencia.

Por otro lado, la asociacion también ha desarrollado
actividades como el programa de respiro familiar en
Semana Santa o Verano, dando servicio a diferentes
familias.

Asimismo, ha estado presente en foros importantes,
como por ejemplo en la asamblea de la Organizacion
Europea de Enfermedades raras EURORDIS celebrada
en Budapest.

A nivel institucional, se han firmado acuerdos con la
Universidad de Murcia para el desarrollo de acciones
de formacion y voluntariado o con la Consejeria de
Educacion para reforzar la atencion al alumnado con
patologias poco frecuentes.

La formacion también ha estado muy presente, de ahi que
D’ Genes haya redoblado esfuerzos en la organizacion no
solo de su Congreso Internacional de ER, sino también
de talleres y otras acciones, como el curso “Neuropsi-
cologia y manejo de trastornos de conducta en ninos
con Sindrome X Fragil o el Il WorkER Meeting, que en
esta segunda edicion tuvo lugar en sesiones en Murcia
y Cartagena.

Y por otro lado, la labor de D’ Genes también ha sido
reconocida. Por un lado, su presidente, Juan Carrion,
recibio uno de los premios Murciano del Ao otorgado
por 7Tv Region de Murcia, mientras que en las VI Jor-
nadas Interdisciplinares sobre el Sindrome X Fragil el
grupo de investigacion AFINIA-SXF de Malaga premid a D" Genes X Fragil
con la Biznaga de Malaga por su labor de difusion y dedicacion a esta patologia.

Un ano intenso de actividades en el que se dio forma a un proyecto muy importante como es el Centro
Multidisciplinar de Atencion Integral a Familias y Personas con X Fragil y otras enfermedades raras “Pilar
Bernal Giménez”, que si bien se inaugurd en 2018, el grueso del trabajo y su construccion tuvo lugar en el
ejercicio anterior.
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PREMIOS D" GENES 2017

Uno de los momentos mas
emotivos y destacados del
ano para la asociacion es la
cena gala anual, durante la
que tuvo lugar la entrega de
los Premios D Genes 2017,
con los que se reconocio el
apoyo y la labor de personas,
entidades e instituciones a
favor de las enfermedades
rarss.

El X Congreso Internacional de Enfermedades Raras fue sin duda una vez mas el mayor escaparate de las patologias poco
frecuentes y de la labor que desarrolla D’ Genes. Durante dos dias se congregaron familias, afectados y profesionales de
diferentes ambitos en un espacio Unico de encuentro e intercambio de experiencias y conocimientos.

D" Genes volvid a demostrar que es capaz, gracias también al apoyo de instituciones y entidades como la UCAM, de orga-
nizar un gran evento que aglutine a todos los colectivos y sectores que tienen algo que decir en materia de enfermedades
raras.
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GESTION ECONOMICA

Unas cuentas claras y transparentes

La Asociacion de Enfermedades Raras D”Genes como
entidad de utilidad publica, realiza su pertinente
control de ingresos y gastos. Cuenta con financiacion
pUblica y privada, no sujeta a conflicto de intereses y
auditada de forma interna y externa.

En el ano 2017 los ingresos ascendieron a 353.950,01
euros, de los que 35.478 euros proceden de las cuotas
de los socios, 37.497,28 de las cuotas de los servicios
y 152.872,74 euros de patrocinios, donaciones y cap-
tacion de fondos. Ademas, 115.666,01 euros proce-
den de subvenciones, 1.183,96 euros de devolucion
de gastos financieros, 10.114,79 de la subvencion
recibida por adquisicion de un local en usufructo y
1.137,23 de excedente del ejercicio anterior.

Por lo que respecta al capitulo de gastos, éste ascendio

a 250.938,70 euros, que se desglosaron de la siguien-
te manera: 151.482,64 euros corresponde al gasto de
personal y 27.161,45 euros a compras, 27.161,45 a
ayudas a otras entidades y gastos de los 6rganos de
gobierno. Ademas, se destinaron 31.112,22 euros a
gastos fijos y variables, 30.408,25 a amortizacion del
inmovilizado y 197,45 euros correspondieron a gastos
financieros.

El beneficio de la explotacion de 2017 sera imputado
en 2018 a proyectos del ano anterior como la aper-
tura del Centro Multidisciplinar de Atencion integral
a Personas y Familias con Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar Bernal Giménez”.

En las siguientes tablas se detallan los capitulos de
ingresos y gastos.

Subvencién
adquisicion local

Devolucién gastos
financieros

INGRESOS

RNy

Cuota servicios

Amortizacion del
inmovilizado
12%  \

Gastos fijos y
variables __
13%

Ayudas a
otras
entidades y
gastos
dérganos
gobierno
4%

GASTOS

Gastos financieros

/ 0.07%
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DIFUSION Y PROMOCION

D"Genes, consciente de laimporfancia de la informacion,
mantiene una acfiva politica de comunicacion

f ¥ &

0 genes

Uno de los principales objetivos de D’ Genes es visibilizar y acercar a la sociedad la realidad de las enferme-
dades raras. Por ello, su politica de comunicacion se basa en ofrecer la maxima informacion y en la transpa-
rencia para cumplir ese fin.

El pasado ejercicio se procedio a la renovacion de la pagina web de la entidad, haciéndola mas intuitiva y
con un diseno mas actual y moderno. En la era digital, se trata de un escaparate de excepcion que D’ Genes
quiere aprovechar para estar mas cerca de la sociedad y que se conozcan sus actividades, trabajo e inquie-
tudes.

Ademas, esa politica comunicativa se ha apoyado también en la difusion de numerosas noticias, de manera
que se han elaborado mas de doscientas informaciones, ya sea para difundir en la propia web y otras para el
envio a medios de comunicacion.

Junto a ello, la presencia en redes sociales también ha sido efectiva. La asociacion ha estado a lo largo de
2017 muy presente en Facebook, twitter o instagram.
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D 'GENES CUENTA CON 500 SOCIOS PERO
NUESTRO OBJETIVO ES SEGUIR AUMENTANDO
ESTA CIFRA PARA PODER DOTAR DE MAS

RECURSOS Y SERVICIOS A LAS PERSONAS QUE
CONVIVEN CON ENFERMEDADES RARAS '

UNETE A LA GRAN FAMILIA
D GENES
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Sede central
Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela”
C/San Cristobal, 7 Totana (Murcia)
Teléfonos
968 07 69 20 - 696 14 17 08
Direccion e-mail
info@dgenes.info
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www.dgenes.es



