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Las personas y familias, siempre
en el centro de nuestro trabajo

Cada ano, la Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes elabora la Memoria del afio ante-
rior, con el fin de hacer balance del funciona-
miento de la entidad en sus diferentes areas y
también movidos por el afan de ser una entidad
transparente.

2022 ha sido un afo importante en el que la
normalidad retorn6é a nuestro dia a dia tras la
pandemia del coronavirus, que durante los dos
anos anteriores alterd el normal funcionamiento
de nuestras vidas.

En 2022 D’Genes recibio la cesion de unas insta-
laciones en Cartagena por parte del Ayuntamiento
de dicha ciudad para albergar el que sera el futuro
Centro Multidisciplinar “Leire Gonzalez Diaz’, un
proyecto ilusionante pues supondra el quinto cen-
tro multidisciplinar con que D’Genes cuente, jun-
to a los tres existenytes en la Region de Murcia,
junto a los tres ya existentes de Murcia, Lorca y
Totana, y el de EI Coronil (Sevilla).

Precisamente, en materia de infraestructuras,
D Genes vivio la ilusion en 2022 de haber po-
dido inaugurar de manera oficial el Centro Multi-
disciplinar “Cristina Arcas Valero” de Lorca, que
aunque en marcha ya tiempo, no habia podido
inaugurarse antes por la pandemia.

Asimismo, D’Genes dio forma también a un
proyecto novedoso, la constitucion de la Funda-
cion D'Genes para impulsar la investigacion en
enfermedades raras.

También quiero resaltar la consolidacion del pro-
grama formativo de la asociacién, destacando
la vuelta a la presencialidad en el XV Congreso
Internacional de Enfermedades raras, asi como
otros foros formativos desarrollados de manera
presencial como la séptima edicion del WorkER
Investigacion y Humanizacién en Enfermeda-
des raras celebrado en Cartagena, la Jornada
Atiende en Cehegin, una Jornada sobre Lyme
en Murcia o el IV Simposium Sin Diagnéstico en
Seuvilla. A ellos hay que sumar otros en formato

on line, como el IV Congreso Nacional de Epi-
lepsia y webinars sobre varias patologias con-
cretas.

También quiero valorar positivamente el es-
fuerzo llevado a cabo para realizar escuelas de
verano en varios municipios, como Mazarron,
Murcia y Cartagena, o de Navidad en Totana,
asi como otras acciones de respiro familiar, para
atender la demanda de usuarios en este senti-
do y ayudar a las familias a conciliar vida laboral
y familiar, asi como la puesta en marcha como
novedad de talleres grupales con la terapeuta
canina Luna.

Y cdmo no, quiero poner en valor la importante
funcién de atencion y asesoramiento a afectados
y familias desarrollada en 2022, mediante la con-
solidacion del Servicio de Informacion y Orienta-
cion en enfermedades raras, desde el que se ha
atendido a mas de doscientas personas.
También quiero destacar el buen funcionamien-
to del modelo de atencion multidisciplinar e in-
tegral que desarrolla D"Genes en sus centros
y delegaciones, que ha permitido ofrecer a sus
usuarios mas de veinte mil sesiones a lo largo
del gjercicio 2022 .

Por ultimo, quiero tener unas palabras de agra-
decimiento a todas las personas y entidades
que han prestado su apoyo a la asociacion a
lo largo de 2022, como patrocinadores, colabo-
radores y comercios que con sus aportaciones
han contribuido a que los diferentes proyectos
que desarrolla la asociacion sean una realidad
Y por supuesto, agradecer el trabajo desarro-
llado por el equipo profesional de la asociacion,
que con su buen hacer y entrega dan lo mejor
de si para estar al lado de los usuarios de la aso-
ciacion y trabajan, cada uno desde sus diferen-
tes areas, por mejorar su calidad de vida, una
labor en la que todos los que formamos parte
de la familia D’Genes, con su junta directiva a
la cabeza, centramos todos nuestros esfuerzos.
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Asociacion

D Genes, una gran familia que conto
con mas de setecientos socios en el

ejercicio 2022

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes naci6 el 25 de enero de 2008. Esta compuesta por
afectados, padres, familiares y profesionales de todos los ambitos y otras personas que quieren colabo-
rar con la entidad con el propdsito de crear espacios de intercambio y convivencia y sensibilizar sobre la
problematica de salud publica que suponen las enfermedades raras.

D Genes busca desarrollar acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza de vida de los
enfermos y sus familias, poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en
muchos casos sufren los padres con hijos con enfermedades raras y realizar actividades de difusion de
las caracteristicas y particularidades de las enfermedades catalogadas como raras.

Sobre nosotros

C/San Cristobal, 7 Totana
30.850 Totana (Murcia)
Teléfono 696 14 17 08 968
web: www.dgenes.es
e-mail: infodgenes.es
Centros en Totana, Murcia, Lorca (Region de Murcia) y EI Coronil (Andalucia- Sevilla.
Delegaciones fisicas en Mazarrdn, Cartagena y Alhama de Murcia

Fines de la asociacion

- Crear espacios de intercambio y convivencia en-
tre familiares y padres con hijos con enfermedades
raras.

- Sensibilizar sobre la problematica de salud publi-
ca que suponen las patologias poco frecuentes.

- Emprender acciones que contribuyan a mejorar
la calidad y esperanza de vida de los enfermos y
sus familias.

- Poner en marcha acciones que repercutan en evi-
tar el aislamiento social que en muchos casos su-
fren los padres con hijos con enfermedades raras.
- Realizar actividades de difusion de las caracteris-
ticas y particularidades de las enfermedades cata-
logadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacion con to-
das las partes implicadas; pacientes, administra-

cion publica, profesionales de la salud, etc. para la
busqueda de recursos que repercutan en la mejora
de la calidad de vida y atencion de los afectados.

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

- Promocionar habitos de vida saludables que in-
cidan favorablemente en la evolucién y prondstico
de la enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas que
presenten problemas de salud desarrollando pro-
gramas de ayuda a personas con enfermedades
raras y enfermos cronicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion labo-
ral e integracion social de colectivos en situacion o
riesgo de exclusion social; personas con discapaci-
dad y otros colectivos de dependencia social.
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Servicios

D Genes amplio su cartera de servicios en
el ano 2022 con la terapia grupal caning

Ademas de los servicios de atencion directa, la asociacion continud trabajando en otras
areas como formacion, voluntariado, atencion social, sensibilizacion o captacion de fon-

dos.

Mejorar la calidad de vida de personas y fa-
milias que conviven con enfermedades ra-
ras y sin diagnéstico es el objetivo principal
de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’'Genes. A este fin dedica su estructura y
profesionales, en sus diferentes aras.

D’'Genes distribuye las areas de trabajo
entre gestién y servicios de atencién di-
recta. En este ultimo caso, la cartera de
D’Genes incluye, segun el centro o dele-
gacion, logopedia, estimulacion cognitiva,
fisioterapia, integracion sensorial, psicolo-
gia, respiro familiar, cuidados paliativos,
alfabetizacion y utilizacion de Sistemas de
Comunicacion Aumentativa y Alternativa
(SAAC), habilidades sociales, autonomia,

Areas y servicios

GESTION

organizacion

administracidn Delegaciones Logopedia

Captacién de

Ed i6
ucacién g

Fisioterapia

ATENCIGN DIRECTA
Funcionamienka v serviclaos @ usuarios

terapia asistida con animal o apoyo edu-
cativo en el aula. Ademas, en algunos ser-
vicios cuenta con la opcidén on line, con el
fin de facilitar el acceso a las terapias a
personas que no se pueden desplazar a
centros o delegaciones.

Asimismo, D’ Genes desarrolla otros pro-
gramas como el de ocio y tiempo libre,
orientacion laboral... y se ofertan otros
servicios como informacion y orientacion,
asesoramiento sexual on line, apoyo juridi-
co on line, defensa de derechos, etc...

La accion de D"Genes se completa asimis-
mo con otras actuaciones en materia de
sensibilizacion, visibilidad, accién politica,
formacion, grupos de trabajo, etc.

QTROS SERVICIOS
Qtros programas o
Areas de sctuacidn

Infarmacion y
prientacion

Asssaramisnto

Estimuelacidn
sexual

cognitiva

Respiro Apoyo

Trabajo social

Camunicacion

Formacién

Voluntariado

Aeccien pelitica

Coardimacién
grupaos de
Liabaja

Sensibilizacian

Abancidn
psicoldglca

AuEomgmis

AlFabetizacion
SAALC

sensorial

Bpaya
educakiva
en el aula

Habilidades
sociales

Respira
Familiar

paliativos

Ocio v tiempo
libre

Atencitn
daomiciliaria

Terapia asistida psicologico
con animal Famillar en line
Estimulacion Cuidados Apoyo juridico

en Ling

Orientacién
labaral

Grupos de
ayuda mutua
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Enfermedades Raras

Servicios

En 2022 D Genes tuvo 690 usuarios que recibieron 22.279

sesiones de diferentes servicios de atencion especializada
|

Alo largo de 2022 en los diferentes servicios de atencion 690 usuarios en los diferentes servicios en sus centros y
directa de D'Genes se atendio a 332 personas diferentes.  delegaciones, que recibieron en conjunto 22.279 sesiones.
Dado que muchas de ellas acudieron a mas de una tera-  Por lo tanto, hay que destacar el importante incremento ex-
pia, en términos de usuarios, la asociacion tuvo un total de  perimentado con respecto a 2022 en usuarios y sesiones.

Fisioterapia — 66 usuarios — 1.594 sesiones

— Habilidades sociales — 19 usuarios — 276 sesiones )

—  Estimulacion cognifiva — 114 usuarios —4.080 sesiones

— Logopedia — 163 usuarios — 6.207 sesiones )

- SEPAD — 2 usuarios — 128 sesiones

— Psicologl'a — 91 usuarios — 1.874 sesiones )

— Reflexologia — 2 usuarios — 3 sesiones

— Iniegracién mulfisensorial —2 usuarios — 46 sesiones )

SERVICIOS | Apoyo educafivo en el aula — 26 usuarios — 1.483 sesiones

VI - Autonomia personal— 6 usuarios — 101 sesiones |

— Cuidados palicfivos —105 usuarios — 769 sesiones

—  Respiro familiar grupal —66 usuarios — 4.885 sesiones )

—  Respiro familiar individual —5 usuarios — 426 sesiones

— Ocio y fiempo libre—11 usuarios — 38 sesiones )

— SAAC—8 usuarios — 315 sesiones

ATENCION
DIRECTA

Terapia con animal —4 usuarios — 54 sesiones
TOTAL: 690 usuarios — 22.279 sesiones
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Delegaciones

D ‘Genes atendio a mas de trescientas
familias en el aiio 2022 en sus centros
multidisciplinares y delegaciones

En todos ellos se oferta su cartera de servicios y se ofrece informacioén y orientacion
sobre enfermedades raras, asi como atencion social.

TOTANA '

™

Un total de 3.635 sesiones de servicios de atencion di-
recta se impartieron a usuarios en Totana en 2022 en el
Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela”
de Totana. En total fueron 67 las personas diferentes
que hicieron uso de los diferentes servicios de atencion
directa, aunque muchos de ellos recibieron mas de una
terapia por lo que el numero de usuarios real fue mu-
cho mayor.

En concreto, en logopedia hubo 37 usuarios que reci-
bieron 1.247 sesiones; en fisioterapia 24 usuarios que
recibieron 738 sesiones; en estimulacion cognitiva 33
usuarios que recibieron 1.069 sesiones y en psicologia
14 usuarios recibieron 201 sesiones. En el servicio de
reflexologia (que sélo funciond en enero) hubo 2 usua-

rios y recibieron 3 sesiones, mientras que en el el SE-
PAD se conté con un usuario que recibié 96 sesiones.
Ademas, hubo 5 usuarios en el servicio de apoyo edu-
cativo en el aula, con un total de 190 sesiones. Y se
celebrd una Escuela de Navidad a la que asistieron 10
usuarios que supusieron en total la prestacion de 250
sesiones.

Ademas, desde la delegacion de Totana se llevaron a
cabo diferentes actividades, como acciones de visibili-
dad con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, acciones de sensibilizacion en centros educati-
vos del municipio..., asi como por supuesto otras acti-
vidades de caracter solidario, como un corte solidario
de jamon.
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Delegaciones

MURCIA |

En el afio 2022 se contd en el Centro Multidiscipli-
nar “Pilar Bernal Giménez” con un total de 71 perso-
nas diferentes atendidas que en conjunto sumaron
2.933 sesiones. Un total de 23 usuarios fueron aten-
didos en el servicio de logopedia y recibieron 654
sesiones, en atencion psicologica hubo 22 usuarios
(tres de ellos on line) que recibieron 217 sesiones,
en estimulacion cognitiva 14 usuarios que recibie-
ron 184 sesiones y en fisioterapia 25 usuarios que
recibieron 479 sesiones.

Ademas, el programa de autonomia personal contd
con 6 usuarios con 101 sesiones a lo largo del afo y
en estimulacion multisensorial en la sala Snoezelen
hubo 2 usuarios que recibieron 46 sesiones. Asi-
mismo, se atendio a 3 usuarios desde el programa
de Respiro familiar individual que recibieron 366
sesiones y hubo 5 usuarios con 525 sesiones en
la Escuela de verano (respiro familiar grupal). En el
programa de intervencion educativa en el aula se

atendi6 a 4 usuarios que recibieron 340 sesiones y
el SEPAD Educativo un usuario recibi6 32 sesiones.
Por ultimo, 4 usuarios asistieron al servicio de in-
tervencion asistida con animal, ofreciéndose desde
D’Genes 54 sesiones.

Ademas, desde el centro se organizaron y coor-
dinaron diferentes actividades, como charlas en
centros educativos, grupos de ayuda mutua, una
accion de visibilidad en el IES Sanje de Alcanta-
rilla, asistencia a jornadas formativas sobre parti-
cipacion juvenil organizadas por el Ayuntamiento
de Murcia, participacion en la Mesa de la disca-
pacidad del Ayuntamiento de Murcia, recepcion
en el Centro “Pilar Bernal Giménez” de diferentes
colectivos o personas como Miss Murcia, alumnos
de la UCAM, charla sobre cuidados a perros de
asistencia, visita de un grupo sardinero con motivo
de las Fiestas de Primavera de Murcia o un taller
de arteterapia, entre otras.
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Delegaciones

LORCA l

En Lorca D’Genes
atendiéo a un total de
65 usuarios diferen-
tes que en conjunto
recibieron 4.623 se-
siones de servicios
de atencion directa.
En el servicio de logo-
pedia prestado en el
Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero”
hubo en 2022 un total
de 36 usuarios, que
recibieron 2.141 se-
siones (1.909 presen-
ciales y 232 on line);
en el de estimulacién
cognitiva 23, que reci-
bieron 1.256 sesiones
(1.076  presenciales
y 180 on line); y en
el de fisioterapia 17
usuarios que recibie-
ron 377 sesiones (366
presenciales y 11 on
line).

Ademas, el servicio
de psicologia tuvo 9
usuarios con 407 se-
siones recibidas (227
presenciales y 180 on
line); y el de habilida-
des sociales 14 usua-
rios que recibieron
114 sesiones.

Por otra parte, el ser-
vicio de apoyo educa-
tivo registro 6 usuarios
que recibieron 318 se-
siones, mientras que
en el programa de
ocio inclusivo tomaron
parte 11 usuarios que
sumaron 38 sesiones

presenciales.

Entre las actividades
destacadas en el ano
2022 cabe citar el
Respiro familiar grupal
de dos dias en Navi-
dad, al que asistieron
11 nifos que recibie-
ron en total 110 sesio-
nes, la visita de Papa
Noel para alegrar la
llegada de las fiestas
de la Navidad a los

ultidiscipl "'

mas pequenos, :
stina Arcas Valero

caseta informa-
tiva por el Dia
Mundial de las
Enfermeda-
des Raras vy
otras charlas
y  acciones
de sensibili-
zacion lleva-
das a cabo
a lo largo del
ano..
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Delegaciones

EL CORONIL

El Centro multidisciplinar de atencidn integral
a personas y familias sin diagnéstico y otras
enfermedades raras “Pablo Ramirez Garcia”
en El Coronil (Sevilla) atendié en 2022 a un
total de 38 usuarios diferentes que en conjun-
to recibieron 1.475 sesiones.

En 2022, en este centro se atendié en logo-
pedia a 22 usuarios que recibieron 596 sesio-
nes, en estimulaciéon cognitiva el centro aten-
dié a 9 usuarios que recibieron 304 sesiones;
y en psicologia hubo 11 usuarios a los que se
prestd 260 sesiones. Ademas, en el servicio
de Alfabetizacidon para personas con necesi-
dades complejas de comunicacion hubo 8
usuarios que recibieron 315 sesiones.
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Delegaciones

CARTAGENA |

La delegacion de Cartagena atendié en 2022
un total de 26 usuarios diferentes a los que
se ofrecid un total de 1.693 sesiones.

En el servicio de logopedia se atendié a 16
usuarios que recibieron 571 sesiones (561
presenciales y 10 on line), en el servicio de
estimulacion cognitiva se atendié a 14 usua-
rios a quien se impartié 582 sesiones (546
presenciales y 36 on line). En el servicio
de respiro familiar individual se atendi6 a 2
usuarios, a quien se ofreci6 60 sesiones.
Asimismo, se llevo a cabo un servicio de res-
piro familiar grupal con Escuela de Verano
tres dias en el mes de julio, al que asistieron
8 usuarios y que en conjunto supuso la pres-
tacion de 480 sesiones.

Ademas, hay que destacar actividades de visi-
bilidad y sensibilizacion llevadas a cabo para
dar a conocer la asociacion y su labor. Entre
las actividades, cabe destacar en 2022 la ubi-
cacion de un stand informativo por el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras en la plaza
del Icue y otro en el Parque de Los Juncos por

el Dia Mundial de la Discapacidad, las accio-
nes de visibilidad en encuentros deportivos,
las charlas en centros como ISEN Cartagena,
CEIP Atalaya o CEIP Feliciano Sanchez Jau-
ra, la participacién en la Feria de Voluntariado
de la UCAM, la participacion en la Feria de
Formacién Profesional y Discapacidad del IES
Mediterraneo de Cartagena o la asistencia a
las | Jornadas de defensa personal para mu-
jeres en Cartagena organizada por la Federa-
cion de Taekwondo y el Club Artes Marciales
de Cartagena a beneficio de D"Genes. Tam-
bién se particip6 en la Semana de la Salud de
Los Dolores y la IV Travesia Solidaria Playas
de la Azohia fue a beneficio de D"Genes.
Asimismo, hay que destacar que tuvo lugar la
entrega de llaves del local cedido por el Ayun-
tamiento de Cartagena a D"Genes para alber-
gar su futuro nuevo centro multidisciplinar, du-
rante una visita de la alcaldesa, Noelia Arroyo,
a las instalaciones.

Para cerrar el afio se llevé a cabo una diverti-
da salida de ocio grupal en familia.
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Delegaciones
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La delegacion de D'Genes en Mazarron
continué de nuevo en 2022 con su ritmo de creci-
miento y tuvo en este ejercicio un total de 56 usua-
rios diferentes que pasaron por la asociacion a re-
cibir diferentes servicios, en total 6.684 sesiones..
En este ano, en el servicio de logopedia se aten-
di6 a 29 usuarios que recibieron 998 sesiones. En
el servicio de estimulacion cognitiva, por su parte,
se atendié a 17 usuarios que recibieron 549 se-
siones. En el servicio de psicologia se atendid a
30 usuarios que recibieron 690 sesiones, en Ha-
bilidades sociales se atendioé a 5 usuarios que re-
cibieron 162 sesiones y en intervencion educativa
en el aula se atendio a 11 usuarios que recibieron
635 sesiones.

Ademas, hay que destacar que en la delegacion de
Mazarron se desarrollaron en el mes de diciembre
dos sesiones grupales de respiro familiar durante

las vacaciones navidefias y que en el mes de julio
y la primera semana de agosto, en colaboracion
con el Ayuntamiento de Mazarron, se llevo a cabo
una Escuela de verano, de la que se beneficiaron
32 usuarios que recibieron en conjunto 3.520 se-
siones.

Junto a todo ello, hay que destacar algunas activi-
dades realizadas como por ejemplo la entrega de
unos detalles navidefios a usuarios de la entidad
y visita de Papa Noel, que D'Genes fue beneficia-
ria junto con otras asociaciones, de los conciertos
de las fiestas patronales de diciembre, reuniones
con responsables municipales de Mazarron con
el fin de abordar necesidades de la asociacion en
el municipio, charlas o acciones de sensibilizacion
en centros educativos o que el CEIP Ginés Garcia
Martinez llevo a cabo una carrera solidaria a bene-
ficio de D'Genes.
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Delegaciones

ALHAMA DE MURCIA l
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La delegacion de D'Genes en el munici-
pio de Alhama de Murcia conté en 2022
con un total de 9 usuarios diferentes que
recibieron desde dicha sede de la entidad
un total de 235 sesiones de los diferentes
servicios alli impartidos.

De dichas sesiones, un total de 99 corres-
pondieron al servicio de atencion psicolo-
gica. Ademas, en estimulacion cognitiva
los usuarios recibieron un total de 136 se-
siones.

Ademas, hay que destacar que desde la
delegacion de Alhama de Murcia se lleva-
ron a cabo varias actividades de visibilidad
y sensibilizacién, como charlas en centros

educativos o una charla sobre cuidados
basicos en personas con movilidad redu-
cida.

También se organizaron o se participd en
actividades de caracter benéfico, como el
Corte de Jamén Solidario en el barrio de
Los Dolores, la proyeccion de la pelicula
“Lourdes” en el Cine Velasco o la asisten-
cia a la presentacion del CB Alhama, que
dond dinero a la asociacion.

Asimismo, la asociacion estuvo presente
en las actividades celebradas en noviem-
bre por el Dia del Voluntariado, con un
stand desde el que se difundié informacion
de la asociacion.
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Delegaciones

En la delegacion que D'Genes tiene en la co-
marca murciana del Noroeste, y en concreto
en el municipio de Cehegin, se continud en el
afno 2022 con la labor de informacién y difu-
sion de las enfermedades raras y de ser un
recurso disponible para familiares y afectados.
En la sede que la asociacién tiene en Cehe-
gin se atendio a lo largo del ejercicio 2022 a
un total de 5 personas en el servicio Informa-
cion y Orientacion (SIO)

En este municipio se llevaron a cabo diversas
actividades de captacion de fondos o sensi-
bilizacion y visibilidad de las enfermedades
raras, como cuentacuentos en el Centro As-

cruz de Caravaca, charla de sensibilizacion
educativa en el CEIP Nuestra Sefiora de las
Maravillas, se promovio y solicito la ilumina-
cion de los edificios mas emblematicos de
Cehegin y Caravaca de la Cruz con motivo
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Ademas, hay que destacar que se celebro la
Il Jornada ATIENDE, una jornada formativa
organizada de manera conjunta por D'Genes
junto a las asociaciones Serendipia y Con-
quistando escalones.

Asimismo, D’'Genes realiz6 una charla a
alumnos del Curso Certificacién Profesional
en Cehegin del SEF.
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Delegaciones

MOLINA DE SEGURA l

Todas las consultas del Servicio
de Atencion Social, Informacion
y Orientacién (SI1O) recibidas en
Molina se atendieron desde el
espacio con que cuenta la aso-
ciacion en Molina de Segura, y
han sido atendidas por la Técni-
co responsable de esta delega-
cion y dentro del horario de lu-
nes, miércoles y viernes desde
las 9:00 hasta las 13:00 horas.
Durante el afno 2022 hemos atendido en este
servicio un total de 20 consultas.

En el servicio de Intervencién educativa en
el aula durante el afno 2022 se han podido
atender a 3 casos.

Los actos referidos a visibilidad y sensibiliza-
cion reflejan que se han podido realizar han
consistido en distintas reuniones con respon-
sables de la administraciéon del municipio,
al igual que distintas actividades deportivas
de colaboracién dando respuesta a las de-
mandas de las 24 familias asociadas con que
cuenta D’Genes en este municipio.

Durante la mayor parte del afio 2022 se han

CAMPOS DEL RIO l

En la delegacién de Campos del Rio
D Genes atendié en 2022 a un usuario
en Murcia en el servicio de estimula-
cion cognitiva, mientras que en el de
logopedia hubo otro usuario que reci-
bid los servicios en el espacio con que
la asociacion cuenta en el municipio,
en una de las salas del edificio de la
Biblioteca.

Entre las actividades desarrolladas o
en las que participé D'Genes en 2022
hay que destacar acciones de sensibi-
lizaciéon como un cuentacuentos en el
CEIP San Juan Bautista para dar a co-
nocer la asociacion y las enfermedades raras
entre alumnos y profesores, la lectura de un
manifiesto con motivo del Dia Mundial de las

podido realizar jornadas de formacién, aten-
cion a familias que solicitaban informacion,
asi como actos de sensibilizacion y visibili-
dad. Entre las actividades, se puede vitar la
visita al Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal
Giménez” de representantes Grupo VOX en
el Ayuntamiento de Molina, la participacion
en la 14 Semana de la Salud, Educacion y
Deporte de Molina, la asistencia a una reu-
nion con Participacién Ciudadana o la asis-
tencia a las Il Jornadas por el Dia Mundial de
la Discapacidad.

Ademas, D Genes estuvo presente en la Fe-
ria Participadonia organizada por el Ayunta-
miento y organizo el IV Congreso de Epilep-
sia.

Enfermedades raras y la iluminacién de algun
edificio publico por esta fecha, a solicitud y
propuesta de D'Genes.
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Delegaciones

La delegacion de
D'Genes en Aguilas
centr6 su actividad
en 2022 fundamental-
mente en acciones de
visibilidad y sensibi-
lizacion.

Asi, por ejemplo, en
abril la sala de exposi-
ciones “Manuel Coro-
nado” de la Casa de
Cultura “Francisco Ra-
bal” de Aguilas acogi6
en abril una muestra
pictérica de la joven
pintora de Lorca Cris-
tina Arcas Valero.
Asimismo, un total
de treinta fotografias
componen la exposicion Enfermedades No tan

de exposiciones “Manuel Coronado” de la Casa

raras, que en febrero se pudo visitar en la sala de la Cultura “Francisco Rabal” de Aguilas.

D’Genes cuenta ademas con delegaciones en
otros municipios como Alcantarilla, Pilas o
Puerto Lumbreras en los que si bien la enti-
dad no dispone de sede fisica, se trabaja para
atender a personas que requieran informacion
sobre patologias poro frecuentes o realizar al-
guna consulta.

También en Albacete |la asociacion dispone de
delegacion constituida. Precisamente, la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D'Genes D'Genes
organiz6 dos webinars dirigidos a la comunidad
educativa de Albacete, en el marco de su Pro-
grama de Servicio de Informacién y Orientacion
e Intervenciéon educativa para personas con en-
fermedades raras y sus familias, que contaba

FORMACION A FAMILIAS

ﬁk !@L\Q/ FORMACION

7 ESPECIFICA

con la sub-
vencion del
Ayunta-
miento de
Albacete.
El primero
verso sobre Resolucién de conflictos y estrate-
gias de participacion con alumnado con enfer-
medades raras, discapacidad y sin diagndstico
y el siguiente se centrd en Aspectos sociales y
educativos del alumnado con enfermedades ra-
ras, discapacidad y sin diagndstico.

También hay que destacar la apertura de D'Ge-
nes Canarias Cebras, acordada en el mes de
noviembre.

ORIENTACION Y

ASESORAMIENTO A FAMILIAS

ASESORAMIENTO
INDIVIDUALIZADO Y
GRUPAL
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Cuidados paliativos pedidatricos

Durante 2022 el programa de atencion psicosocial
a personas en cuidados paliativos pediatricos y
cronicos complejos atendio 103 casos

Usuarios atendidos

El proyecto de atencion psicosocial a pacientes y
familias en cuidados paliativos pediatricos que de-
sarrolla D'Genes, y que también incluye a nifios y
adolescentes de la unidad de crénicos complejos,
atendio en el ano 2022 un total de 105 casos,

Este proyecto, que se desarrolla en coordinacion con
la Unidad Regional de hospitalizacion domiciliaria y
Cuidados Paliativos Pediatricos, que se encarga de
derivar casos a la asociacion, consiste en ofrecer a
nifos y jovenes que se encuentran en cuidados pa-
liativos pediatricos o en la unidad de crénicos com-
plejos, bien porque tienen una enfermedad incurable
o crénica, y a sus familias, una atencién multidiscipli-
nar e integral para dar respuesta a sus necesidades
sociales y/o psicoldgicas, ya que las personas que
se enfrentan a esta situacion tienen mas necesida-

Sesiones

des ademas de las meramente sanitarias.

En el marco de este proyecto, D"Genes mantuvo
en 2022 dos euniones con el consejero de Salud,
quien dio cuenta de las novedades de la mencionada
Unidad regional, que el Servicio Murciano de Salud
amplié y pasé a estar integrada por cinco equipos
especializados, lo que permite atender a pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica o con pato-
logia cronica compleja de cualquier punto de la Re-
gién de Murcia. Asimismo, D'Genes mantuvo otra
reunion con responsables de la Unidad regional de
Cuidados Paliativos Pediatricos para evaluar el de-
sarrollo del programa, asi como reuniones periddicas
de seguimiento del mismo.
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Mas de sesenta ninos y jovenes asistieron
a las diferentes actividades programadas

La Asociaciéon de Enfermedades Raras D"Genes puso en 2022 especial hincapié en su progra-
ma de Respiro familiar grupal, mediante el desarrollo de escuelas de Verano o Navidad y sesio-
nes de respiro grupal, en diferentes municipios y momentos, atendiendo a la demanda recogida
por la asociacion en cada caso.

Dentro del Servicio de Respiro familiar se engloban
las diferentes actividades grupales organizadas por
la asociacion con el fin de ofrecer un espacio de ocio
y tiempo libre a los pequenios (siguiendo eso si una
programacion definida) que son atendidos mientras
sus familias pueden aprovechar para disfrutar
de tiempo libre 0 como servicio para ayudarles a
compaginar sus obligaciones laborales y familiares.
Por ello, D'Genes oferté en el mes de julio su
escuela de verano inclusiva en Mazarrén (22 dias
habiles en el CEIP Francisco Caparrés de Mazarron
y CEIP Bahia de Puerto de Mazarrén), y respiro
grupal en Murcia y Cartagena (en estos dos ultimos . . o
casos mediante tres dias a la semana en julio). Usuarios participantes
Posteriormente, en vacaciones navidefias se llevo a
cabo la Escuela de Navidad en Totana (durante la
primera semana de vacaciones escolares) y respiro
grupal en Lorca y Mazarrén (dos dias en cada sitio).
En total, en las diferentes actividades, tanto
escuelas vacacionales como respiro familiar grupal .
participaron en conjunto un total de 66 usuarios, que Sesiones
recibieron 4.885 sesiones. Con este programa se
ofreci6 una alternativa para conciliar la vida laboral y
familiar durante las vacaciones escolares.
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Enfermedades R

Ocio y tiempo libre

D Genes desarrollo desde el ultimo trimestre del
aio su programa de Ocio y tiempo libre

Este programa esta dirigido a jovenes a partir de 13 afnos y pretende fomentar el de-
sarrollo de aspectos tan importantes como la autonomia personal, la creatividad, la
autoestima o las relaciones personales, favoreciendo de esta manera la integracion
de la persona con enfermedades raras en la sociedad y su normalizacion.

El programa de ocio y tiempo libre se desarrollé6 en
Lorca durante el ultimo trimestre del afio mediante la
programacion de salidas y actividades cada viernes en
horario de tarde.

Conté con la participacion de once usuarios, no solo
de Lorca sino también de otros municipios, con edades
comprendidas entre los 14 y 23 afios.

En total, se llevaron a cabo 38 horas de actividades de
ocio, entre las que hubo por ejemplo visitas a belenes,
un taller de cocina,una visita a un centro comercial, otra
a la Asamblea Local de Cruz Roja, salidas para ir a to-
mar algo a una cafeteria...

Con todas estas actividades se trabajaron diversos ob-
jetivos: disfrutar del tiempo compartido con los compa-
Aeros; fomentar actitudes de ayuda y respeto entre los
companieros; respetar los turnos de palabra y normas
establecidas; potenciar la integracion social, apoyando
y fomentando un funcionamiento lo mas autébnomo po-
sible; aprender el manejo del dinero; disfrutar el tiempo
compartido; desarrollar el trabajo grupal, cooperativo y
solidario o potenciar la integracion social, apoyando y
fomentando un funcionamiento lo mas auténomo po-
sible.

Usuarios participantes

Sesiones

- ?m,f'
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Educacion- Intervencion educativa en el aula

D Genes desarrollo su programa educativo en
diecisiete centros de la Region de Murcia

La asociacion D'Genes desarrolla su programa de Intervencién educativa pionero
con tres vertientes: intervencion educativa en el aula para ayudar a niios con en-
fermedades raras o sin diagndstico con algun tipo de dificultad en su proceso edu-
cativo, sensibilizacion en centros educativos y formacion a familias y profesores.

La intervencion educativa de sensibilizacion y educa-
cion en la diversidad se lleva a cabo en un programa
de actividades secuenciadas que involucran al centro
educativo-profesor, (incluyendo también a los especia-
listas: PT, AL y AT en su caso), al técnico de apoyo edu-
cativo que pone a disposicion D'Genes, al alumno, a
las familias y al grupo de iguales. También se mantiene
contacto cuando es necesario con el EOEP (Equipo de
Orientacion Educativa y Psicopedagdgico de zona).
Durante el afo 2022 se atendi6 en el marco de este
programa a un total de 26 nifios con un total de 1.483
sesiones de intervencién educativa en el aula en 9
municipios y pedanias de la Region de Murcia (Ma-
zarron, Puerto de Mazarrdn, Murcia, Cabezo de Torres,
Lorca, Ceuti, Era Alta, Lébor y Totana). Se intervino
educativamente en el aula con alumnado con enfer-
medades raras, sin diagnostico y con discapacidad en
16 centros educativos. Participaron en el programa un X .
total de 6 profesionales de la asociacion. Usuarios Sesiones
Con respecto al afio anterior se registré un aumento de
numero de alumnos atendidos, pasando de 20 a 26,
asi como el numero de sesiones, que se incrementa-
ron en trescientas.

Centros en los que se interviene

NOMBRE CENTRO MUNICIPIO

CEIP Francisco Caparrés  Mazarron

IES Felipe Il Mazarrén

CEIP Manuela Romero Mazarron (Puerto de Mazarron)
CEIP LaAcefa Mazarrén

CEIP La Canadica Mazarrdn

Cipriano Galea Murcia (La Nora)

Colegio Magda Ceuti

Colegio ADN Murcia (Cabezo de Torres)
Colegio Ana Maria Matute  Murcia (Era Alta)

CEIP San Fernando Lorca

CEIP Alfonso X El Sabio Lorca

CEIP Virgen de las Huertas Lorca

Colegio Ciudad del Sol Lorca

CEIP Santa Eulalia Totana

Colegio La Milagrosa Totana

CEIP Lébor Totana (Lébor Alto)
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Se implanto un nuevo ciclo de sesiones de
terapia animal grupal, rotatorio cada mes
en una delegacion diferente

Impartido por una profesional de D"Genes y con la in-

tervencion de la terapeuta canina Luna

La Terapia asistida con animal, que
desarrolla D°’Genes a través de su te-
rapeuta canina Luna se consolidé en
2022 después de su implantacion el
ano anterior. Los objetivos que se bus-
can con esta terapia son mejorar la
comunicacion espontanea verbal y no
verbal, aumentar la empatia y el cui-
dado por los demas y hacia el animal,
fomentar la responsabilidad y las habili- FSS
dades sociales y trabajar a nivel cogniti- =

vo, memoria, atencion, etc :
Este servicio se imparte en sesiones de |
45 minutos de duracion con la partici-
pacion de Luna, la perra de raza Aus-
tralian Cobberdog, de tamafo mediano
y color rojo que ejerce como terapeuta «

canina. Durante las sesiones, dirigidas
por una profesional de la asociacion

formada en intervencion asistida con -"iz J

perro, el usuario puede interactuar con #

Luna. por lo tanto

Las técnicas de las actividades desarrolladas para con una se-

cada una de las sesiones son las de modificacion de  sién al mes

conducta (programas de refuerzo, de conducta alter- aproxima- '
nativa extincion y/o incompatible), técnicas de valida- damente 'y i
cion afectiva, las de refuerzo en comunicacion, técni- cada vez se | -
cas de control de estimulos, etc. lleva a cabo | z

Uno de los motivos principales para la eleccion de  en un cen-
este tipo de terapia alternativa en el colectivo de per- tro o dele-
sonas con enfermedades raras es el hecho de que gacion. De
la utilizacion de animales de terapia en las sesiones hecho, se

permite alcanzar los objetivos marcados mas rapida-
mente en las personas con este tipo de patologias.
Durante el curso 2022 se contd con 5 usuarios y se
pudo dar un total de 54 sesiones presenciales.
Precisamente, tras la implantaciond el curso anterior
de esta terapia individual, la asociacion puso en mar-
cha un ciclo de talleres grupal con la terapeuta canina,
con el fin de que se celebrara uno al mes y vayan
rotando por las diferentes delegaciones.

Este ciclo de terapia animal canina grupal se celebra

comen-
z0 tras el
verano 'y
en 2022
se llevo a
cabo en
Murcia y
en Tota-
na, para continuar posteriormente

ya en el ejercicio 2023 en otras delegaciones.
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Informacion y orientacion

El Servicio de Informacion y Orientacion en
enfermedades raras registro 194 casos

El SIO de D'Genes atendié en el
ano 2022 un total de 194 casos de
personas que se pusieron en con-
tacto con la asociacion con el fin de
solicitar informacién sobre temas
relacionados con las enfermedades
raras.Esto supone que se atendi6
a medio centenar de personas mas
que el ano anterior desde el SIO.
De los 194 casos, 191 procedian
de Espana y los 3 restantes de
otros dos paises diferentes.

Las consultas procedentes del ex-
tranjero llegaron de Panama (1) y
Escocia (2).

Mayoritariamente la consulta se
realiz6 sobre personas de rango
de edad de 0-15 afios (68,56%),
16-44 anos (15,46%), 45-64 afos
(12,89%) y en menor medida so-
bre personas de mas de 65 afos
(3,09%).

Con respecto al sexo de la per-
sonas sobre la que se efectud la
consulta, el 54% eran mujeres y el
45,60% eran hombres.

Casos atendidos
194

Persona que realiza la consulta
70

GRUPOS DE EDAD

mas de 65 afios
3%

0-15 afios
69%

Medio por el que se realiza la consulta

120 101

56
60
40 24
R

Telefono

P
Correo Otros Presencial Web

Procedencia
191 de Espaiia

GENERO DE LA PERSONA
SOBRE LA QUE SE REALIZA
LA CONSULTA

Hombre...

Mujeres
54,40%
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E198% de las consultas recibidas en el SI10
procedian de Espana y de ellas la mayor
parte de la Region de Murcia

Las personas que consultaron con D'Genes para recabar algun tipo de informacioén lo hi-
cieron desde diferentes comunidades autonomas, si bien mayoritariamente las consultas
llegaron desde la Region de Murcia, comunidad donde nacié la asociacion y donde cuenta
con mayor implantacién al contar con tres centros multidisciplinares y varias delegaciones.

Se recibieron consultas de un total de quince provincias diferentes

NUumero de casos atendidos por comunidad autonoma

El Servicio de Informaciéon y Orientacion (SIO)
de D’Genes atendidé mayoritariamente consultas
llegadas desde diferentes puntos del territorio
espafol.

De las consultas procedentes de Espania, 137
llegaron desde la Regidén de Murcia y 37 de di-
ferentes provincias andaluzas: Jaén (2), Sevilla
(21), Cadiz (5), Huelva (2), Malaga (5), Almeria

4

37

(1) y Granada (1).

Ademas, se recibieron consultas de Albacete
(4), Alicante (3), Caceres (1), Castellon (1), Las
Palmas (1), Madrid (4), y Valencia (4).

La mayor parte de las consultas llegaron via te-
lefénica o presencialmente y las realizé algun fa-
miliar directo de la persona afectada por alguna
enfermedad rara o sin diagnéstico.
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D Genes amplio su banco de recursos con
nuevos articulos donados por familias

Un total de 11 familias se beneficiaban en el afio 2022 de productos de apoyo y otros
recursos cedidos por la asociacion con el fin de evitarles el tener que asumir el gasto de
su adquisicién

Desde 2016 la Asociacién de Enfermedades Ra-
ras D’Genes pone a disposicion de sus socios un
servicio de préstamo temporal y de forma gratui-
ta de diferentes productos de apoyo y recursos
para personas dependientes. En el afio 2022 se
estaban beneficiando un total de 11 familias de
este servicio de banco de recursos de D’Genes.
La mayoria de personas que utilizan este servi-
cio tienen enfermedades crénicas e invalidantes
y también son usuarios del servicio de cuidados
paliativos pediatricos que desarrolla la asociacion.

El catalogo de productos ortoprotésicos y recur-
sos de apoyo de la asociacion consta de:

+ 5 camas articuladas.

* 1 colchon antiescaras.

* 2 gruas articulada.

+ 1 silla de ruedas de adulto.

* 2 sillas de ruedas infantil.

* 2 bipedestadores infantiles.

* 1 bipedestador-rehabilitador de adulto.

* 1 bipedestador infantil

* 3 silletas adaptadas.

* 4 juegos de muletas de adulto.
Algunos de estos articulos permanecian o fueron
cedidos en 2022, con el fin de ayudar a familias
que precisaban de ellos. De hecho, ademas de
mantener los que ya estaban cedidos en 2021,
se prest6 a otras dos familias una cama articula-
da y una silla ortopédica infantil.
Como novedad en 2022 hay que destacar que
este servicio se amplié también al centro de El
Coronil.

Requisitos

Para acceder a este servicio es necesario ser
socio de D'Genes y entregar la siguiente docu-
mentacion: DNI/NIE/Pasaporte y documento de
cesion gratuita de uso temporal de equipos y ma-
terial de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes.

Desde D’'Genes se hace un llamamiento a familiares que dispongan de este tipo de articulos y ya no
precisen de su uso, asi como a empresas que deseen donar sus productos o materiales para ampliar
este servicio de préstamo gratuito.
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Defensa de derechos

D Genes atendio seis casos a traves de su
Servicio de Defensa de Derechos

En 2022 hay que destacar que se atendieron dos casos sobre temas sanitarios y otros
cuatro sobre asuntos relacionados con cuestiones educativas, a los que se ayudo, bien
directamente desde la asociacion o a través de sus servicios juridicos colaboradores, a
tramitar reclamaciones ante la Administracion.

La Asociacion dispone de
un Servicio de Defensa
de Derechos. D’'Genes
apuesta firmemente por
apoyar a personas con
enfermedades raras en la
defensa de sus derechos
ante administraciones pu-
blicas y entes privados.

El acceso a este servi-
cio llega en primer lugar a
través del Servicio de In-
formacion y Orientacion,
quien deriva el caso si es
pertinente al servicio de
asesoramiento juridico de
D'Genes compuesto por
dos abogadas voluntarias
que prestan asesoramiento
inicial. Ademas, la asocia-
cién cuenta con el apoyo de una consultoria
que se ocupa principalmente de las reclama-
ciones de incapacidad y discapacidad y que
solo percibe honorarios en caso de que se
gane el caso.

Asimismo, D'Genes también cuenta con el
respaldo de un despacho de abogados que
se encarga de casos que se tramitan por la
via penal.

En 2022 desde este servicio de Defensa de
Derechos se atendié en D"Genes un total de
6 casos, 2 sobre temas de Sanidad y 4 sobre
temas de Educacion.

En materia de Sanidad, se inicié reclamacion
para que se reconociera el acceso a un me-
dicamento huérfano a una vecina de Totana
que padece un sindrome mielodisplasico tipo
anemia refractaria con sideroblastos en anillo.
En el caso de los temas educativos, se rea-

lizé la peticiéon de adaptacion de instalacio-
nes de un centro educativo y apoyo domici-
liario intermitente para un caso de afectado
por Sindrome Ehler Danlos; asi como la pe-
ticion de un toldo en el CEIP Sierra Espufia
de Alhama de Murcia que finalmente colocd
la Consejeria de Educacion para un afectado
por Porfiria.

Asimismo, D'Genes inicid la peticion de te-
chado en el CEC Fuenteblanca para el caso
de un menor afectado por Sindrome de Rich-
mond Thomson.

Por ultimo, hay que resaltar que se estimé un
recurso de una madre de un alumno de un
centro educativo de la Regién de Murcia, pre-
sentado con el apoyo de D'Genes, contra la
denegacion por la Consejeria de Educacion
de la prérroga del permiso de cuidado de hijo
menor afectado por una enfermedad rara.
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D Genes conto en el afto 2022 con una
bolsa de 30 voluntarios registrados

Apoyaron en diferentes actividades organizadas por la enfidad

La Asociacion de Enfermedades Raras
conto en 2021 con un total de 30 volun-
tarios registrados, algunos de los cuales
colaboraron con la asociacion atendiendo
mesas informativas, charlas de sensibili-
zacion en centros educativos, apoyo en
actividades solidarias y en otras acciones.
Ademas, la asociacion desarrolldé un ciclo
de acciones formativas destinadas a ofre-
cer fomacion a voluntarios, con un total de
cuatro charlkas inmpartidas por profesio-
nales de D"Genes de diferentes ramas, a
las que se inscribieron 82 personas.
Asimismo, D'Genes realizé6 una jornada
de formacion de voluntariado universita-
rio a alumnos de la UCAM, en el Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de
Murcia.
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Formacion

D ‘Genes organizo una decena de
acciones formativas en 2022

D’Genes organizé y promovié en 2022 diferentes acciones formativas con el fin de divulgar y
profundizar en aspectos relacionados con las enfermedades raras. La mas destacada de las
actividades fue la quince ediciéon de su congreso anual, pero también hay que destacar una
nueva edicion del Congreso Nacional de Epilepsia, el WorkER Investigacion y humanizacion en
enfermedades raras, una jornada sobre la enfermedad de Lyme o varios webinars sobre pato-
logias concretas o dirigidas a formacion de voluntariado o a familias sobre temas educativos.

Mas de un millar de personas se inscribieron en las diferentes actividades
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La formacién es uno de los aspec-
tos mas importantes para D’Genes,
que cada ario se esfuerza en ofertar un
programa formativo de calidad y varia-
do, con el fin de facilitar informacién ac-
tualizada a las familias y afectados, asi
como de formar en patologias poco fre-
cuentes a profesionales y estudiantes.
En 2022 D’Genes organizé una decena
de acciones formativas. La mas desta-
cada fue el XV Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, pero también
se llevo a cabo el IV Congreso Nacional
de Epilepsia (104 inscritos), la | Jornada
One Health de la Enfermedad de Lyme
(114), el VIl WorkER Investigacion y
Humanizacién en Enfermedades Raras
(unos 60 asistentes) o el Il Simposium
Sin diagndstico (154 inscritos).
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Asimismo, se programaron varios webinars sobre enfermedades concretas, como Alagille (35 ins-
critos) o X Fragil (55 inscritos), ademas de cuatro sesiones de formacién de voluntariado (82 inscritos) y
otras dirigidas a profesores y familias, enmarcadas en el area educativa. En conjunto, se inscribieron mas

de un millar de personas (1.174)
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ELLV Congreso Nacional de Epilepsia reunio
a afectados, familiares y profesionales

El'IV Congreso Nacional sobre Epilepsia, organizado por la Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes junto con el Ayuntamiento de Molina de Segura, se celebré de manera on line
el 24 de de mayo, coincidiendo con el Dia Nacional de la Epilepsia. Esta cita formativa contoé
con una buena acogida de publico.

El IV Congreso Nacional de Epilepsia se cele-
bré de manera virtual. Entre los asistentes, pro-
fesionales, afectados y familiares de éstos, de
diferentes puntos de Espana e incluso del ex-
tranjero.Contaba también con la colaboracion
de la Federacion Espariola de Epilepsia (Fede),
el Hospital de Molina, el Servicio Murciano de
Salud, la Federacion Espafiola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), la Escuela de Salud de la
Region de Murcia, la Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras (Aliber), y el Plan In-
tegral de Enfermedades Raras de la Regién de
Murcia.

Esta cuarta edicion del Congreso conté con el
respaldo mediante la presencia en la inaugu-
racion, de la presidenta de la Federacion Es-
pafola de Epilepsia, Elvira Vacas; el presiden-

te de D'Genes, Juan Carridn; el concejal de
Deporte y Salud de Molina de Segura, Miguel
Angel Cantero Garcia; y el director general de
Planificacién, Investigacion, Farmacia y Aten-
cién al Ciudadano de la Comunidad Auténoma
de Murcia, Jesus Canavate. En la inauguracion
también se pudo escuchar a la representante
de familias del grupo D'Genes Epilepsia, Isa
Mari Minarro.

Durante tres horas los participantes pudieron escuchar
interesantes ponencias sobre aspectos relacionados
con la epilepsia en areas como diagnostico, tratamien-
tos 0 avances tecnoldgicos, en una jornada que estu-
vo moderada por el neuropediatra del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia Salvador
Ibafiez Mico.

Las primeras ponencias fueron las de la presidenta de
FEDE, Elvira Vacas, y la coordinadora de D’Genes
Epilepsia, Encarna Banon, quienes ofrecieron una vi-
sion desde las asociaciones. La primera hablo de epi-
lepsias refractarias y la segunda realizd un repaso de la
labor y trabajo llevado a cabo desde D'Genes Epilep-
sia desde su creacion en 2018.

El neurdlogo murciano especializado en epilepsia y
Neurofisiologia clinica, Angel Aledo, de la clinica Ru-
ber Internacional de Madrid, disertd sobre epilepsias

tardias y su aparicion en edad adulta, hablando entre
otras cuestiones,de estudios genéticos, métodos diag-
nostico y medicina de precision. Aledo quiso augurar
un futuro esperanzador con nuevas técnicas de ciru-
gia, ensayos clinicos, efc...

El farmacéutico del Centro de Informacion del Medi-
camento del Colegio Oficial de Farmacéuticos de la
Region de Murcia Moisés Cordon realizé un repaso
por diferentes tratamientos farmacoldgicos, haciendo
especial hincapié en el cenobamato.

Los avances y propuestas tecnoldgicas también tuvie-
ron su hueco con la presentacion por parte de la di-
rectora general de Neuroelectrics, Ana Maiques, del
dispositivo Starstim, un estimulador de corriente trans-
craneal multicanal.

Por ultimo, la fisioterapeuta neurologica Jessica Torres
abordd los beneficios de la fisioterapia en personas
con epilepsia.
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ELVII WorkER se centro en la humanizacion e
investigacion en enfermedades raras

Esta jornada formativa cambidé su tradicional ubicacion por el campus de la UCAM en Car-
tagena, donde se dieron cita diferentes profesionales para exponer su trabajo en diferentes
areas de las enfermedades raras. Investigacion, diagnéstico, humanizacién y abordaje far-

macoldgico fueron algunas de las tematicas.

El VIl WorkER Investigacion y humanizacion en enfer-
medades raras abordo entre otras cuestiones, el papel
de la Medicina de precision, la coordinacion entre Aten-
cién Primaria y la especializada en tratamientos farma-
coldgicos o las claves y retos en torno a dos patologias
concretas, el mieloma multiple y la hipertension pulmo-
nar. Asimismo, permitié conocer una buena practica en
materia de humanizacion.

En 2022 cambio su lugar de celebracién habitual y se
llevd a cabo en el campus en Cartagena de la UCAM,
organizado por D'Genes con la colaboracion de dicha
universidad y el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
la Region de Murcia (COFRM) y el patronicio de Jans-
sen. La actividad formativa también cont con la co-
laboracién de la Comunidad Autonoma de la Region
de Murcia, la Fundacion para la Formacion e Investi-
gacion Sanitarias de la Region de Murcia y el Instituto
Murciano de Investigacion Biosanitaria (IMIB).

Este VIIWorkER, en cuya inauguracion participo el pre-
sidente de D’Genes, Juan Carrion Tudela, y el director
general de Planificacion, Investigacion, Farmacia y
Atencion al Ciudadano, Jesus Cafavate Gea, congre-
gd a mas de medio centenar de personas. Durante la
jornada, Maria Juliana Ballesta, del Instituto Murciano
de Investigacion Biosanitaria y profesora asociada de
la UCAM, informé de los avances del proyecto IM-
PACT-GENOMICA, que promueve una infraestructura
cooperativa para realizar estudios genéticos de alta
complejidad basados en tecnologias de investigacion
que aceleren la transferencia en [+D+i de forma equita-
tiva y mejoren la eficiencia en la utilizacion de los recur-

sos del Sistema Nacional de Salud.

Por su parte, la secretaria del COFRM, Maria Jesus
Rodriguez, disertd sobre la coordinacion entre Aten-
cién Primaria y atencién especializada en tratamientos
farmacolégicos, mientras que Maria Dolores Garcia
Malo, facultativa especialista de area de Hematologia
en el Hospital Morales Meseguer de Murcia y profeso-
ra asociada de la UCAM, realizé una revision de avan-
ces en pacientes con mieloma multiple.

Ademas, José Javier Martinez Garceran, facultativo
especialista de Neumologia en el Hospital Santa Lu-
cia, explicod qué es la hipertension pulmonar y los retos
en diagndstico y tratamiento en torno a esta patologia.
Asimismo, las enfermeras Cristina Gomez Fernandez
y Nuria Cayuela Lépez, y la técnico en cuidados auxi-
liares de enfermeria Ana Maria Nieto Navarro, explica-
ron el desarrollo del proyecto “Pequefias Caricias” que
se lleva a cabo en la Unidad de Neonatologia del Hos-
pital Santa Lucia de Cartagena. Explicaron el proyecto
de humanizacion en el que los hermanos menores de
12 afos pueden visitar a los recién nacidos prematuros
o enfermos dentro de la unidad de Neonatologia, con
lo que se pretende un refuerzo del vinculo familiar im-
portante para todos estos padres que se ven obligados
a estar lejos de sus hijos mas mayores. )
Por ultimo, la vicepresidenta de D'Genes, Maria An-
geles Diaz Lozano, dieron a conocer el futuro Centro
Multidisciplinar de atencion integral a personas con
enfermedades raras y sin diagnéstico “Leire Gonzalez
Diaz’ que va a poner en marcha la asociacion en la
urbanizacion Nueva Cartagena de la ciudad portuaria.
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Enfermeda:

Alrededor de 600 personas se inscribieron en el
XIV Congreso Internacional de ER

Se celebr6 en noviembre organizado por la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes con la co-
laboracion de la Universidad Catdlica San Antonio de Murcia (UCAM). Fue en la sede de la UCAM de
manera presencial y también en formato virtual. Ademas, en la segunda jornada y de manera paralela
se llevo a cabo en este marco el Simposium de Ehler Danlos con la participacion de 20 ponentes.

La edicion de 2022 del Congreso Internacional de Enfermedades Raras organizado por D’Genes volvio a reto-
mar la presencialidad tras haberse celebrado las dos ediciones anteriores en formato exclusivamente on line de-
bido a la pandemia del coronavirus y la imposibilidad de llevar a cabo en ese periodo eventos multitudinarios. Por
ello, 2022 fue un ano especial, con la vuelta a sesiones presenciales, que eso si, se compaginaron con ponentes
que participaron en remoto, ademas de que el Congreso pudo ser seguido también de manera virtual.

La edicion numero quince del Congreso conté con 570 personas inscritas, que habian mostrado el interés por
seguir las diferentes ponencias e intervenciones que se programaron. Ademas, también se conté en la inaugura-
cion con la participacion del consejero de Salud de la Region de Murcia, Juan Antonio Pedrefio, y la ministra de
Sanidad, Carolina Darias, ésta ultima en remoto.

En este foro se abordaron todos los temas de interés en torno a las patologias poco frecuentes, como actuali-
dad en polliticas internacionales en torno a las enfermedades raras, dificultades en el acceso a medicamentos
huérfanos, diagndstico en enfermedades raras, avances en investigacion en enfermedades raras, humanizacion,
educacion e inclusion, y aspectos practicos y terapias con ponencias sobre musicoterapia, mindfulness, SAAC y
educacion afectivo sexual en infancias, adolescencias y juventudes con enfermedades raras.

Alrededor de 600
personas inscritas

Inscritos de 16 paises
diferentes

43 ponentes y
moderadores

También acogio el

EL XV CONGRESO Simposium de Ehler
EN CIFRAS Danlos (20 ponentes)
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Personas de 16 paises diferentes se inscribieron para
seguir el XV Congreso Internacional de ER

Adestacar de nuevo el interés de estudiantes y profesionales, que volvieron a participar masivamen-
te con la presentacion de un total de 41 pésteres o comunicaciones sobre diferentes temas relacio-
nados con las enfermedades raras, tanto desde el plano social como sanitario.

En total, se inscribie-
ron en torno a 600
personas (entre on
line y presenciales)
de 16 paises dife-
rentes (Espana, Ar-
gentina, Peru, Chile,
Colombia, Meéxico,
Portugal, Guatema-
la, Cuba, Ecuador,
Alemania, Suiza,
Italia, Republica Do-
minicana, Canada y
Panama).
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Doce meses cargados de noticias

A lo largo del aio 2022 D'Genes llevé a cabo una intensa actividad. Ademas del trabajo
ordinario que se lleva a cabo en el seno de la entidad, D°Genes organizé o participé en ac-
tos o promovié iniciativas, bien para recaudar fondos para la entidad o para visibilizar las
enfermedades raras, formar o sensibilizar en torno a ellas.

ENERO

« D’Genes recibe el diploma acredi-
tativo de su adhesion a la iniciativa
Empresas por una sociedad libre de
violencia de género de la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia

+ D’Genes trabaja en enero la unidad
didactica del invierno con sus usua-
rios mas jovenes de servicios de
atencion directa

» El concejal de VOX en Molina de Se-
gura Antonio Martinez Sanchez co-
noce la labor de D'Genes y las princi-
pales necesidades de la asociacion.
Visitd el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia

* D’Genes en colaboracion con el equipo Sanidad y Biotecnologia perteneciente al Instituto de In-
vestigacion en Recursos Cinegéticos impulsan el Estudio “Ciencia ciudadana para comprender
y ayudar a controlar la borreliosis o enfermedad de Lyme”

« La asociacion D’Genes celebra hoy su catorce cumpleafos

+ D’Genes recibe las llaves de un nuevo local en Cartagena cedido por el Ayuntamiento

+ D’Genes muestra su apoyo a las personas que conviven con el Sindrome de Alagille con motivo
de la celebracion el 24 de enero del Dia Internacional de Sensibilizacién sobre esta patologia

« D’Genes participa en una reunion con responsables del IMAS para abordar la nueva Ley de
Atencidon Temprana

* D’Genes programa en 2022 un ciclo de sesiones de formacién de voluntarios

+ D’Genes expresa sus condolencias por el fallecimiento del alcalde de Totana, Juan José
Canovas Canovas

* D’Genes participa en una reunion de Plena Inclusion Region de Murcia para analizar subven-
ciones con el IMAS

« D’Genes da a conocer el trabajo que desarrolla la asociacion a los participantes del programa
100x%100 Activacion en Totana

* D’Genes promueve dos webinars sobre el Sindrome de Alagille con motivo del Dia Internacional
de esta patologia

+ D’Genes lanza su segunda convocatoria de becas para pruebas diagndsticas y tratamientos
para afectados por Lyme

» EIl Centro de Fisioterapia y Osteopatia Kynesio entrega a D'Genes el dinero recaudado en un
sorteo a beneficio de la asociacién

» El presidente de D'Genes pone en valor el trabajo desarrollado por la asociacion en 2021 y
agradece todo el apoyo recibido
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Resumen del ano

FEBRERO

 D’'Genes se sumé a las campafias promo-
vidas por FEDER, ALIBER, EURORDIS y
RDI con motivo del Dia Mundial de Enfer-
medades Raras

* Usuarios de los centros y delegaciones
realizan murales conmemorativos del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras

» Usuarios del Centro Multidisciplinar “Pablo
Ramirez Garcia” de El Coronil festejaron
el Dia de Andalucia y el de las Enferme-
dades Raras decorando un mural

« El grupo de las Biciwomen recorrié Lorca
dando visibilidad a las enfermedades ra-
ras

* EI Olimpico de Totana se sumé a dar vi-
sibilidad al Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras en su encuentro del 27 de
febrero, que ademas tuvocaracter solidario con D'Genes

+ EI UCAM Murcia CF y miembros de D’Genes dan visibilidad al Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras

* Los equipos de cadete autondémica de la Escuela de Futbol Santa Ana Cartagena y el Palmar
Club de Futbol Estrella Grana dieron visibilidad al Dia Mundial de las enfermedades raras.

 El Asador de Pollos Juana Mari de Totana, solidario con D"Genes

* “Los Andarines” se sumaron a apoyar el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

+ El Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” acogioé una charla sobre prevencion de en-
fermedades raras en perros de asistencia de personas con discapacidad

» El Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela” celebrd su octavo aniversario

* D’Genes participa en Murcia en la XVIII Muestra Internacional de Caridad y Voluntariado de
la UCAM

* ElAyuntamiento de Dos Hermanas se sumo a dar visibilidad a las enfermedades raras y edit6
un cartel con los logos de varias asociaciones, entre ellas D'Genes

+ ElAyuntamiento de Mazarron entrega a la asociacion D Genes la recaudacion de la venta del
libro de las Fiestas patronales de 2021

* D’Genes programo varias actividades en Lorca para dar visibilidad al Dia Mundial de las En-
fermedades Raras

» EIl Centro penitenciario de Murcia | acogio la V Jornada de enfermedades raras con motivo
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

« El Ayuntamiento de Totana dio visibilidad al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

* La Opinién de Murcia reconocio la labor de Juan Carrion, presidente de D’Genes, en favor de
las personas con una enfermedad rara y le concedié el Premio Importantes 2021 de Febrero

+ D’Genes celebro el cuarto aniversario del Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de
Murcia

* Fundacion “la Caixa” dond 10.000 euros a D'Genes para el desarrollo del proyecto de Aten-
cion psicosocial a personas en cuidados paliativos pediatricos y sus familias que lleva a cabo
la asociacion
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Resumen del ario

FEBRERO

» El partido del 27 de febrero del Olimpico de Totana
en el “Juan Cayuela” sirvio para dar visibilidad a
las enfermedades raras y fue solidario con D Ge-
nes. Hubo rifa, huchas solidarias y los jugadores
exhibieron una pancarta antes del encuentro

« D’Genes repartié 1.750 euros en becas para ayu-
dar a sufragar pruebas diagnédsticas y tratamientos
a afectados por Lyme

« D’Genes sorted un cuadro donado por la pareja de
artistas MUHER

* Charla sobre “Cuidados basicos en personas con
movilidad reducida” organizada por D'Genes en
Alhama de Murcia

+ D’Genes organizé con motivo del Dia de la Mujer
un Taller de Arteterapia el 8 de marzo en su Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia

« D’Genes expuso el trabajo que desarrolla y las ne-
cesidades de la asociaciéon a miembros del Grupo
municipal socialista de Totana

« D’Genes asistio a la jornada organizada por la Fe-
deracion Espanola de Epilepsia con motivo del Dia
Internacional de la Epilepsia

« D’Genes incorporo las tematica de San Valentin en sesiones de servicios de atencién
directa

« La exposicion fotografica Enfermedades No tan raras se pudo visitar en Aguilas. D'Ge-
nes participo con fotografias de alguno de sus socios

« El presidente y director de D"Genes se reunen con la directora general de Personas
con Discapacidad de Murcia para trasladar las principales necesidades de la asocia-
cion en el area de atencion temprana y discapacidad

 D’Genes participdé en una reunidon convocada por la Direccion General de Mujer de la
Region de Murcia con las entidades adheridas a la iniciativa Empresas por una socie-
dad libre de violencia de género para planificar actividades conjuntas de cara al 8M

» Charla sobre prevencion de enfermedades en perros de asistencia de personas con
discapacidad en el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia

« D’Genes inicia el ciclo dirigido a formacién de voluntariado en 2022 con una primera
sesion sobre enfermedades raras, tipos y caracteristicas generales

« D’Genes traslad6 a la Consejeria de Salud de la Region de Murcia las necesidades
del proyecto de atencion en cuidados paliativos pediatricos en el que participa la aso-
ciacioén

« D’Genes estuvo presente en la 102 Conferencia Internacional sobre Enfermedades
Raras y No Diagnosticadas

« Edificios y espacios publicos de diferentes municipios se iluminaron de verde por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras

« El Ayuntamiento de Cartagena mostré su apoyo a las personas que conviven con una
enfermedad rara
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Resumen del ano

MARZO

* D’Genes apoyo el Dia Mundial de las Lipodistrofias que se con-
memora el 31 de marzo

* D’Genes participd en la 142 Semana de la Salud, Educacion y
Deporte de Molina de Segura

* La primavera llegd a D’Genes en forma de bonitos murales y
manualidades realizados por los usuarios mas jévenes de la
asociacion

* D’Genes participd en la asamblea de la Junta Local de Partici-
pacion Ciudadana de Alhama de Murcia

» El presidente de la Regién de Murcia y el alcalde de Lorca
acompanaron a D’Genes en la inauguracion del Centro Multi-
disciplinar “Cristina Arcas Valero”

» D’Genes agradecié la celebracién del Dia Solidario de la XlIl Ruta de la Tapa y el Coctel de Cehegin, parte
de cuya recaudacion del dia 20 de marzo se destiné a D’Genes

+ D’Genes impartié una charla sobre patologias poco frecuentes a alumnos del Colegio Nuestra Sefiora de
las Maravillas y San Vicente de Paul de Cehegin

+ Embargosalobestia doné mobiliario para la sede de D"Genes en Alhama de Murcia

* Los usuarios mas jovenes de D'Genes felicitaron el Dia del Padre a sus progenitores con bonitas manua-
lidades

* D’Genes realizo varias acciones de sensibilizacion y visibilidad de las enfermedades raras en el IES SAN-
JE de Alcantarilla

* D’Genes colabora con Ucrania aportando medicamentos y alimentos para el envio a dicho pais

* D’Genes mantiene una reunion con responsables de la Unidad Regional de cuidados paliativos pediatri-
cos de Murcia para valorar el desarrollo del programa de atencion psicosocial que desarrolla la asociacion
en este area

« Lainiciativa “Neumaticos solidarios” puesta en marcha por Neumaticos Totana durante dos meses permi-
tié recaudar 1.049 euros para D'Genes

+ La ultima reunion de un grupo de ayuda mutua de D'Genes gird en torno a los hermanos

* D’Genes acerco las enfermedades raras a alumnos de Técnico en Cuidados Aucxiliares de Enfermeria del
Centro ISEN Formacién Profesional de Cartagena

* D’Genes sensibilizo sobre las enfermedades raras a alumnos del CEIP Sierra Espuia de Alhama de Murcia

* D’Genes prest6 a varias familias, dos camas articuladas y una silla de paseo, a través de su banco de
productos ortoprotésicos y de apoyo

* D’Genes organiz6 un ameno taller de arteterapia con motivo del Dia Internacional de la Mujer

* D’Genes se sum¢ al Dia Internacional de la Mujer y defiende y apuesta por la igualdad en todos los am-
bitos

» El totanero Juan Carrién participé en Panama en la presentacion del informe del estudio ENSERio-LA-
TAM, que permitié poner sobre la mesa necesidades sociosanitarias de las personas con enfermedades
raras en Latinoamética

» Esther Olivares, socia de D'Genes, ofrece su testimonio en el acto organizado por FEDER en el Parla-
mento Andaluz con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

* D’Genes participé en la V Muestra de Voluntariado de la UCAM en Cartagena

* D’Genes organiz6 en Alhama de Murcia una charla sobre cuidados basicos en personas con movilidad
reducida, impartida por una profesional de la Enfermeria
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Resumen del ario

ABRIL

« D’Genes expuso su proyecto
de Alfabetizacion emergente
en personas con necesidades
complejas de comunicacion en
el IV Simposium Sin Diagnoés-
tico

« D’Genes y familias de afecta-
dos por enfermedades raras y
sin diagnosticar agradecieron
al doctor Manuel Posada su
trabajo, apoyo y dedicacion a
las personas con patologias
poco frecuentes

« EI IV Simposium Sin diagnos-
tico, organizado por D'Genes
con la colaboracion del Cole-
gio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla, congregé a profesionales, representantes de
asociaciones y pacientes y familiares de afectados

« D’Genes y Objetivo diagndstico visibilizaron en el X Congreso Internacional de Me-
dicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras el Dia mundial de Personas Sin diag-
néstico

« D’Genes, con motivo del Dia Mundial de las Personas sin diagnodstico, mostré su apo-
yo a todas las personas y familias que viven esta situacion

« D’Genes participo en el X Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y En-
fermedades Raras celebrado en Sevilla

+ Se celebraron las | Jornadas de Defensa Personal para Mujeres en Cartagena, orga-
nizadas por la Federacién Murciana de Taekwondo, el Club Artes Marciales Cartage-
na y D'Genes, que fueron solidarias con la asociacién de enfermedades raras

« D’Genes, junto a otras trece organizaciones de pacientes, difundié un decalogo con
motivo del Dia Mundial de las Personas Sin diagndstico que se conmemoraba el 29
de abril

* Los Andarines de Totana conquistaron la cima mas alta de Alicante, el Puig Campana,
ayudando a dar visibilidad a las enfermedades raras y a D"Genes

* Miss Murcia 2022, Jennifer Sanchez, se intereso6 por la labor que desarrolla D"Genes
y visitd el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez”

* Usuarios del Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia celebraron su
particular Entierro de la Sardina

* EIl Grupo sardinero Ceres repartio ilusion y alegria en su visita al Centro Multidiscipli-
nar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia

« D’Genes participd en la Feria de Formacion Profesional “DIS(s)CAPACIDAD” del IES
Mediterraneo de Cartagena

« D’Genes sensibilizé sobre las patologias poco frecuentes a alumnos del CEIP San
Juan Bautista de Campos del Rio en el marco del programa “Las enfermedades raras
ya estan en el cole con Federito” impulsado por FEDER

« D’Genes participd en una reunion del grupo focal de educacién de FEDER
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Resumen del ano

ABRIL

D"Genes impartio charlas de sensibilizacion a alumnos del CEIP Ginés Garcia Martinez
de Mazarron en el marco del programa “Las enfermedades raras ya estan en el cole
con Federito”

+ La biblioteca del CREER ya cuenta con varios ejemplares de la Guia educativa para
el Sindrome X Fragil editada en su dia por D'Genes y la Consejeria de Educacién de
Murcia

« D’Genes divulgo y ensefid el uso de los sistemas de comunicacién alternativos y au-
mentativos a alumnos del CEIP Ginés Garcia Martinez

+ Exitosa Carrera Solidaria a favor de D’Genes organizada por el CEIP Ginés Garcia
Martinez de Mazarroén

* LorcaBiciudad don6 200 euros a D'Genes

« D’Genes participé en una reunién con el consejero de Salud, en la que les explicé las
novedades en la Unidad regional de hospitalizacion domiciliaria y cuidados paliativos
pediatricos, con la que la asociacion viene colaborando desde 2016

* Lucia Diaz Lozano dio visibilidad a D'Genes durante su participacién en la Ruta de
las Fortalezas en Cartagena

* El grupo de trabajo D"Genes DYRK 1 A lanz6 una campafa para darse a conocer e

incorporar familias que convivan con esta patologia




NMemoria 2022

Resumen del ario

MAYO

» Cristina Arcas Valero expuso algunos de
sus cuadros en la Feria Delicias con Arte
en Madrid y gano el Premio al stand mas
bonito

« D’Genes enseid los sistemas de comuni-
cacion alternativa y aumentativa a alumnos
del CEIP San Fernando de Lorca

« D’Genes impartid6 tres cuentacuentos a
alumnos del CEE Ascruz de Caravaca de
la Cruz

* Productivo e interesante taller de mindful-
ness para padres celebrado en el Centro
Multidiscuplinar “Pilar Bernal Giménez” de
Murcia

« EIIV Congreso Nacional de Epilepsia orga-
nizado por D'Genes y el Ayuntamiento de
Molina abordé aspectos de interés en torno
a esta patologia

« La academia de baile Baila conmigo de
Cordoba dio visibilidad a D"Genes en su Xl
Festival de fin de curso

*+ D’Genes particip6 en la Asamblea General
Anual de EURORDIS

 D’Genes particié en una reunion de la Red
de de centros y servicios especializados
promovida por FEDER y expuso su pro-
yecto de Intervencion asistida con animal
para personas con enfermedades raras y
sin diagnostico

« La enfermedad de Lyme se abord6 desde
un enfoque multidisciplinar en una jornada organizada por D"Genes y el Colegio de
Veterinarios de Murcia

+ D’Genes expuso su labor en la feria de asociaciones PARTICIPADONIA de Molina de
Segura

+ Se presento el IV Congreso Nacional de Epilepsia, que se llevadé a cabo de manera on
line el 24 de mayo organizado por D"Genes y el Ayuntamiento de Molina de Segura

 D’Genes sensibilizé a estudiantes de la UCAM sobre la importancia del papel del vo-
luntariado en la asociacion

+ La asociacion D'Genes protagonizé uno de los tradicionales mayos instalados en
Alhama de Murcia

 D’Genes difundié un cuestionario para conocer la incidencia de casos de Lyme en la
Region de Murcia, en el marco de un estudio del servicio de Seguridad Alimentaria y
Zoonosis de la Consejeria de Salud

* Los usuarios mas jovenes de los centros y delegaciones de D Genes realizaron ma-
nualidades diversas para celebrar el Dia de la Madre

atencion %
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Resumen del ano

JUNIO

+ D’Genes participd en el encuentro ‘Estrategia Farmacéutica Europea” organizado por
FEDER celebrado en el Congreso de los Diputados

« D’Genes celebré su asamblea general ordinaria, en la que se dio luz verde al presu-
puesto del ejercicio 2022 y se aprobd el plan de trabajo a desarrollar

+ Estiman el recurso de una madre, presentado con el apoyo de de D 'Genes, contra la
denegacioén por la Consejeria de Educacién de Murcia de la prérroga del permiso de
cuidado de hijo menor afectado por una enfermedad rara

* Alumnos de 6" B de Primaria de ADN Centro Educativo donaron a D"Genes parte de los
beneficios de su empresa “Le Petit Marché”

« D’Genes, una de las entidades beneficiarias de la IV Convocatoria BBVA Futuro Sos-
tenible ISR

« D’Genes invierte 5.000 euros en becas para las familias gracias al programa IMPULSO

*+ D’Genes partip6 en la asamblea general de socios de FEDER

* La Escuela de Futbol AFE de Murcia entregd a D'Genes el Trofeo a los Valores Huma-
nos Juan Gémez “Juanito”

« D’Genes, presente en la VIl ediciéon del Foro Premios Afectivo-Efectivo, celebrada por
Janssen y que aboga por un sistema sanitario mas sostenible, humano e innovador

* EI presidente de D'Genes, Juan Carridn, recibié la Condecoraciéon de Encomienda al
mérito civil

« ALIBER, entidad de la que forma parte D 'Genes, presentd a la ministra de Sanidad de

Espana, Carolina Darias. el Estudio sobre Necesidades Sociosanitarias de Personas y

Familias con Enfermedades Raras en Latinoamérica — ENSERio LATAM

D Genes particip6 en la asamblea de Plena Inclusién Regidén de Murcia

D "Genes promovié diferentes acciones con motivo del Dia Mundial de la Esclerodermia

D Genes particip6 en la Mesa de la Discapacidad de Murcia

D Genes participdé en la Semana de la Salud de Los Dolores de Cartagena

D Genes participd en la XV Feria Lorca Saludable

Se amplia el banco de recursos con la incorporacién de una silla de paseo donada a

D’Genes por una familia
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Resumen del ario

JULIO

- D’Genes, junto con el Ayuntamiento de =&
Mazarrén, desarroll6 una Escuela de
Verano Inclusiva en este municipio

« CaixaBank y Fundacién CajaMurcia
apoyaron los proyectos sociales de
setenta asociaciones de la Regién de
Murcia, entre ellos D"Genes, en el mar-
co de la Convocatoria de Ayudas de Ac-
cion Social 2022

* D’Genes recibit el diploma que acredita
su compromiso de construir una socie-
dad libre de violencia de género

« D’Genes explico la labor de la asocia-
cion a los participantes en el Curso de
Certificado de Profesionalidad de Téc-
nico Sociosanitario que se desarrolla en
Cehegin

* D’Genes recogi6 el galardéon concedi-
do en la Cuarta Convocatoria Solidaria
BBVA Futuro Sostenible ISR por su pro-
yecto “Atenciéon y acompafamiento fa-
miliar a nifos con enfermedad terminal
los 365 dias del afio”

* EI médico jubilado Pascual Lopez San-
chez don6 a D'Genes diez ejemplares
de su ultimo poemario “Latido”

« Laempresalorquina Angel Linares dond
a la asociacion D"Genes el 1% del dine-
ro recaudado con la venta de los cubos
de mayonesa y alioli de su propia marca B+

« D’Genes recibié 200 euros recaudados con el Dia Solidario de la Xlll Ruta de la Tapa
y el Coctel de Cehegin

+ EI Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” de D"Genes en Lorca se sumo a la
Red de Puntos Biciamigos de Lorca biciudad

« D’Genes asistié a las Jornadas formativas Subvenciones para el fomento de la parti-
cipacion juvenil organizadas por el Ayuntamiento de Murcia

« D’Genes sensibilizé y dio visibilidad a las enfermedades raras con charlas y cuen-
tacuentos en el CEIP Feliciano Sanchez Jaura de Cartagena

+ Juegos, manualidades y otras actividades se llevaron a cabo en el programa de Res-
piro familiar grupal que D'Genes desarrollé en Cartagena en el mes de julio

« D’Genes desarrollé6 en Murcia un programa de Respiro familiar grupal en el mes de
julio

* Los usuarios mas jovenes de D"Genes celebraron la época estival en sus sesiones de

servicios de atencion directa con diversas manualidades

El | Triatidn de Menores de Molina de Segura fue solidario con D"Genes
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Resumen del ano

AGOSTO

* D’Genes denuncio la situacion de las familias en lista de espera para acceder a una plaza en el Centro de Dia
para personas con discapacidad intelectual “José Moya Trilla” de Totana

* D’Genes expreso sus condolencias por el fallecimiento de M? Pilar Fontes, madre del directivo de la entidad
Diego Bernal y una gran colaboradora de la asociacion

» Se amplié el banco de recursos de D’Genes con la incorporacién de una grua articulada donada a la asocia-
cion por una familia

+ D’Genes mostro su apoyo a las personas y familias que conviven con Sindrome DYRK 1A, coincidiendo con
el Dia Mundial de esta patologia que hoy se conmemora

* D’Genes trasladé al alcalde de Totana los principales proyectos de la asociacion para el curso 2022/2023

« Balance: Una veintena de voluntarios habian colaborado con D’Genes en el primer semestre del afio 2022
en la Region de Murcia

SEPTIEMBRE

« D’Geness denuncid que habian de-
negado el acceso a un medicamento
huérfano en la Region de Murcia a una
paciente de 79 afos del municipio de
Totana

*+ D’Genes puso en marcha en el curso
2022/2023 un nuevo servicio de En-
cuentros-Talleres grupales con la par-
ticipacion de la terapeuta canina Luna

* Su Majestad la Reina Dona Letizia
aceptodla Presidencia de Honor del XV
Congreso Internacional de Enfermeda-
des Raras, que se celebraro los dias 3
y 4 de noviembre en Murcia y también
de manera on line

* D’Genes participé en la asamblea ge-
neral de la Federacién Espafiola de
Epilepsia (FEDE)

+ Exito del | Corte de jamon Solidario a beneficio de D'Genes celebrado en el barrio de Los Do-
lores de Alhama de Murcia

* D’Genes felicito a Su Majestad la Reina y resaltdé su compromiso con las personas y familias
que conviven con enfermedades raras y sin diagnostico

* D’Genes continuéo con el ciclo dirigido a formacion de voluntariado en 2022 con una sesion
sobre trabajar con la familia

» El presidente de D"Genes mantuvo una reunion de trabajo con el equipo profesional de la aso-
ciacion con el fin de fijar las directrices del nuevo curso 2022/2023

* D’Genes suscribio un convenio de colaboracién con Neuroarte de Malaga que permitira a los
socios de la entidad beneficiarse de descuentos en las tarifas de los servicios de atencién di-
recta que se prestan en dicho centro multidisciplinar
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Resumen del ario

OCTUBRE

+ Entrega: La proyeccion solidaria de la pelicula
“Lourdes” en Alhama de Murcia, permitié recau-
dar 635 euros para D'Genes

* D’Genes impartié una charla dirigida a profeso-
res del Colegio La Milagrosa de Totana, en el
marco de su programa de sensibilizacion y for-
macion a docentes

+ D’Genes apoyo la celebracion del | Campeonato
europeo de futbol sala de personas con talla baja
celebrado en Mazarrén

* D’Genes celebré su primer taller grupal con la
terapeuta canina Luna

* La Fundacion Cajamurcia y CaixaBank recono- E=85s :
cieron en un acto a las asociaciones beneficiadas en Ia convocatoria ‘Accién Social
2022’, una de ellas D'Genes

* Interesante webinar sobre Sindrome X Fragil organizado por D'Genes

* D’Genes felicité a su socio Juan Antonio Carrasco Garcia por haber conseguido el Pre-
mio Especial Empresa Social en el XXX Concurso de Proyectos Empresariales de Murcia

+ Las atletas Lucia Diaz Lozanoy Veronica Villas Navarro dieron visibilidad a D 'Genes
durante su participacion en la Volcano Ultramarathon en Cartagena

* D’Genes continué con su programa de formacién de voluntariado con una charla sobre
trabajar con la familia y tipos de acompafnamiento de voluntarios a personas con disca-
pacidad
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Resumen del ano

NOVIEMBRE

* EIl Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil celebré su primer ani-
versario

* D’Genes asistié a la presentacion del libro “Emociones a la vista”, del periodista An-
drés Torres e impulsado por la Asociacion Retina Murcia

* D’Genes recibio el premio a la “Iniciativa preferida por los usuarios de Somos Pacien-
tes” por su proyecto Grupos de ayuda mutua y respiro familiar para familias de perso-
nas en situacion de cuidados paliativos pediatricos y créonicos complejos

« D’Genes lanzo6 la campana “Vaso térmico solidario” para dar visibilidad a la asocia-
cion y recaudar fondos para el mantenimiento de la cartera de servicios que presta la
entidad

« Un centenar de personas se formaron en diversidad funcional en las |ll Jornadas
Atiende en Cehegin, organizadas por D"Genes, Conquistando escalones y Serendipia
Centro de terapias y formacién

+ EI CB Alhama de Murcia don6 a D"Genes 256 euros recaudados en un sorteo realiza-
do el dia de la presentacion de los equipos del club

 El Ayuntamiento de Mazarrdn destiné a varias asociaciones del municipio, entre ellas
D’Genes, el dinero recaudado con la venta de entradas para los conciertos de las
fiestas patronales

+ D’Genes participo en la jornada organizada en Alhama de Murcia para conmemorar el
Dia Internacional del Voluntariado
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Resumen del ario

NOVIEMBRE

« D’Genes celebré su VII WorkER Investigacion y humanizacion en enfermedades raras
en la UCAM de Cartagena

« D’Genes particip6 en el Il Foro de Enfermedades Raras de Andalucia, organizado por
FEDER

« D’Genes particip6 en la Feria de ONGs y Alimentacién Saludable organizada en el
Campus Universitario de Lorca con motivo de las fiestas de San Clemente

* Un joven deportista dio visibilidad a D"Genes al subir al podio de la | Carrera Solidaria
“Solidarios de élite” celebrada en de Segura

« D’Genes particip6 en el encuentro “El médico del 2035” celebrado en Los Alcazares
en el marco de la 48 Reunion Anual de la Pediatria del Sureste de Espana

« D’Genes cerr6 su programa de formacion de voluntariado anual con una charla sobre
ocio inclusivo

« D’Genes participo en el taller “EmprendER proyectos educativos” promovido por FE-
DER

« Se amplié el banco de recursos de D'Genes con la incorporacion de una silleta de
ruedas y un bipedestador donados a la asociacién por una familia

« D’Genes puso en marcha el grupo de trabajo D"Genes Charcot Marie Tooth

« D’Genes felicitdé a los autores de las comunicaciones premiadas en el XV Congreso
Internacional de Enfermedades Raras

« D’Genes organizé dos webinars dirigidos a profesionales de la Educacién y familias
de ninos y jévenes con enfermedades raras de Albacete

« D’Genes hizo realidad el suefio de dos jovenes sin diagnostico de subir en un coche
deportivo de alta gama

* Ayoudas Panama conocié el modelo de trabajo de D'Genes y visitd sus tres centros
multidisciplinares en la Region de Murcia

« Sellevo a cabo el XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras, dos dias com-
partiendo conocimientos y experiencias en torno a las patologias poco frecuentes,
bajo el lema “Equidad y derechos para las personas con enfermedades raras”

« En el marco del XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras se desarrolla el
Il Simposio Internacional Sindromes de Ehlers Danlos e Hiperlaxitud

« Mas de cuarenta trabajos se presentaron al XV Congreso Internacional de Enferme-
dades Raras en la modalidad de podsteres o comunicaciones orales
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Resumen del ano

DICIEMBRE

Diversiéon en familia gracias al servicio de Ocio Inclusivo familiar desarrollado por D’-

Genes en Cartagena

* Mujeres del grupo Lucernas de afectadas por cancer visitaron el Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero” de Lorca

« Papa Noel visitd los centros y delegaciones de D Genes repartiendo la ilusién entre los
usuarios de la asociacion

« D’Genes lanzé6 su calendario solidario 2023

* Neumaticos Totana lanzé por segundo afo consecutivo la campana “Neumaticos soli-
darios”, a beneficio de la asociacion D'Genes

+ Rosa M? Valero Canales publicé “El hilo dorado invisible”, un relato que cuenta la tra-
yectoria de D"Genes y los beneficios de cuya venta se destinaran a la asociacion

* Profesionales de FEDER visitaron el Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de
Tudela” para conocer el funcionamiento de D Genes, en el marco del programa “Acer-
candonos”

« D’Genes impartié un webinar sobre aspectos sociales y educativos del alumnado con
enfermedades raras, dirigido a la comunidad educativa de Albacete

« D’Genes suscribié un convenio de colaboracion con el Ayuntamiento de Totana, dotado
con 3.000 euros

+ D’Genes ofertd dos sesiones de Respiro familiar grupal gratuitas para socios y usuarios
de la entidad en fechas navidefnas, que se llevaron a cabo en Lorca y Mazarron, mien-
tras que en Totana se llevé a cabo una escuela de navidad durante una semana

 EI 11 de diciembre, el Parque Municipal “Marcos Ortiz” de Totana acogio el IV Corte de
Jamoén Solidario a beneficio de D"Genes y AELIP

« D’Genes, presente en las |l Jornadas por el Dia Mundial de las Personas con Discapa-
cidad en Molina de Segura

« D’Genes colabor6 ayudando a servir la comida de la Convivencia Dia del Mayor que se
ha celebrado con motivo de las fiestas patronales de Mazarrén

* La junta directiva de D"Genes analiz6 el desarrollo del presente ejercicio en su ultima

reunion del ano
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D Genes se movilizo para dar visibilidad al
Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La asociacion se sumé a las camparias promovidas por FEDER, ALIBER, EURORDIS y RDI con
motivo de esta jornada de concienciacion. Ademas, a peticion de la asociacion se iluminaron
edificios publicos de varios municipios. Asimismo, D’Genes promovié o se sumo a otras accio-
nes para sensibilizar y dar visibilidad al Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2022.

NOVL DE LASENFERMEDADES RARAS
RAREQISEASE DAY
o P B0 Nk

Edificios vy
espacios pu-
blicos de di-
ferentes mu-
nicipios  se
iluminaron de
verde el dia
28 de febre-
ro de 2022
o en dias
proximos, a
peticion de la
Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes y FEDER, con el fin de dar visibilidad al Dia Mundial de
las Enfermedades Raras. Entre otros, se iluminaron en Murcia, Cartagena, Totana, Lorca, Alhama de
Murcia, Cehegin Campos del Rio, Molina de Sefgura, Bullas, Alcantarilla, EI Coronil y Dos Hermanas.
Ademas, se organizaron por parte de la asociacion otras actividades en torno a este Dia Mundial, como
murales conmemorativos en los centros y delegaciones, acciones de visibilidad en eventos deportivos
como encuentros de futbol y baloncesto, actividades de senderismo, quedadas diclistas, charlas, expo-
siciones fotograficas o actos de visibilidad diversos...
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D Genes visibiliza y acerca la realidad y
necesidades del colectivo de personas con
enfermedades raras a la sociedad
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La asociacion expuso su proyecto de intervencion asistida

con animal a la Red de centros promovida por FEDER

Tras su incorporaciéon en
2021 a la “Red de centros
y servicios especializados”,
proyecto impulsado por la
Federacién de Enfermeda-
des Raras (FEDER), D'Ge-
nes participé en encuentros
virtuales o reuniones de la
misma, que tiene como ob-
jetivo generar un modelo
socio sanitario que propor-
cione una atencién integral
a las personas con enfer-
medades raras o en bus-
queda de diagndstico a tra-
vés de la promocién de los
servicios profesionalizados
de calidad del movimiento
asociativo.

La red, en la que a dia de hoy participan
12 entidades miembros de FEDER, en-
tre ellas D'Genes que es la unica que
aporta cuatro centros, busca favorecer
el trabajo en red y el intercambio de
buenas practicas entre el movimiento
asociativo federado, a nivel nacional y
reconocer y dar visibilidad a su papel
en la provision de servicios de ER.
Entre otras acciones, el 18 de mayo
tuvo lugar un encuentro virtual de to-
dos sus integrantes en el que se hizo
un repaso por elcalendario de hitos y
se abordo el estado de situacion de
los proyectos de dotacion de recur-
sos. Ademas, se presentd el nuevo
logotipo y estética del proyecto. :
El encuentro termind con el testimonio de tres de las entidades par- ti-
cipantes que compartieron con el resto de los asistentes algunos de los proyectos y
buenas practicas que estan desarrollando a fin de poner en comun este conocimiento
que ayudara a seguir desarrollando las iniciativas de los diferentes centros. D"Genes
presentd su proyecto de Intervencion asistida con animal para personas con enferme-
dades raras y sin diagndstico.

Asimismo, hay que citar que D Genes recibié a través de FEDER y en el marco de su
participacion en esta red de centros y del esfuerzo para dotarles de recursos para el
desarrollo de su labor, material para el area de fisioterapia, en concreto, una escalera
para su uso en terapias.
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D Genes recibio el galardon de Iniciativa
preferida por los pacientes en los Premios
Somos pacientes 2022

Un proyecto de la asociacion tambiéen fue premiado en
la IV Convocatoria Solidaria BBVA Futuro Sostenible ISR

medades Raras D"Genes fue reconocida por diferentes
entidades.

Asi, D"Genes recibio el galardén del publico en los Pre-
mios Somos Pacientes 2022. D Genes recibio el Pre-
mio “Iniciativa preferida por los usuarios de Somos
pacientes” por su proyecto “Grupos de ayuda mutua y respiro familiar para familias
de personas en situacion de cuidados paliativos pediatricos y cromnicos complejos”.
CaixaBank y Fundacién Cajamurcia apoyaron el 'Programa de habilidades de la vida
diaria: Proyecto de intervencion para el desarrollo de la autonomia personal en ado-
lescentes con algun tipo de discapacidad” de la asociacién D"Genes. Este proyecto fue
seleccionado en el marco de la ‘Convocatoria de ayudas de Accion Social 2022’ que Caixa-
Bank y Fundacién Cajamurcia ponen en marcha anualmente.

Por otra parte, la Escuela de Futbol AFE de Murcia entregé a D'Genes el Trofeo a los
Valores Humanos Juan Gémez “Juanito”.

Ademas, la asociacion fue premiada en la IV Convocatoria Solidaria BBVA Futuro Soste-
nible ISR por su proyecto “Atencién y acompanamiento familiar a ninos con enferme-
dad terminal los 365 dias del ano”.
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Se creo un nuevo grupo de trabajo, dedicado a la
enfermedad Charcott Marie Tooth

Cada uno de los grupos de frabajo celebrd sus propias

reuniones y acciones propias de sensibilizacion o formacion

ALAGILLE

24 DE ENERO

El grupo de trabajo D'Genes Alagille, que
componen 55 miembros, nacio en el ano 2020
para aglutinar a afectados por este sindrome.
El grupo dispone de un grupo de whatsapp
con el fin de mantener una comunicacion di-
recta y activa entre sus miembros, asi como
para compartir informaciéon relevante sobre

esta patologia. Aplianiondor
Con motivo del Dia Internacional de Sensibili-
zacion sobre el Sindrome de Alagille, el grupo
dio visibilidad a través de redes sociales me-
diante la difusién de un cartel. Ademas, se or-
ganizaron dos webinars sobre Nutriciéon en el Sindrome de Alagille y enfermedad hepatica
infantil y la enfermedad renal en Sindrome de Alagille.

X FRAGIL

El Grupo de trabajo especifico de X Fragil se puso N :
en funcionamiento el 8 de julio del 2015 con el ob- EEEEEECAE ST T S
jetivo de informar a las familias sobre esta patolo- '
gia, asi como las lineas de investigacion puestas
en marcha tanto a nivel nacional como internacio-
nal.

El | Encuentro de familias X Fragil organizado por |
D’'Genes tuvo lugar el 13 de febrero del 2016 y
desde entonces el proyecto llevado a cabo por D’Genes X Fragil se ha podido materializar
entre otras actividades, en tres Congresos Nacionales y dos jornadas formativas especifi-
cas de esta patologia, que han podido reunir a familiares, afectados y diferentes profesio-
nales e investigadores punteros en el conocimiento de esta enfermedad poco frecuente.
A dia de hoy el grupo cuenta con un registro de 48 familias a nivel nacional de las cuales
son socios 20.

Las actividades realizadas el pasado 2022 han sido las siguientes: reuniones anuales de
las familias, actividad de sensibilizacién por el Dia Europeo de concienciaciéon del X Fragil
y webinar online sobre SXF.




Memoria 2022 »d’genes k)

as

Grupos de trabajo

LYME

El grupo de trabajo del Sindrome de Lyme esta consti-
tuido por 39 miembros. En 2022, ademas de reuniones
de coordinacién y de mantener una activa comunica-
cion a través de su grupo de whatsapp, se llevaron a
cabo diversas acciones.
En este sentido, cabe destacar que la Asociacién de
Enfermedades Raras D’Genes en colaboracion con el
equipo Sanidad y Biotecnologia (SaBio) perteneciente
al Instituto de Investigacion en Recursos Cinegético
impulsaron el Estudio “Ciencia ciudadana para com-
prender y ayudar a controlar la borreliosis o enferme-
dad de Lyme”, para lo que ambas entidades suscribie-
ron un convenio de colaboracion.
Ademas, D Genes entregd 1.750 euros repartidos en un total
de 7 becas en el marco de la Il Convocatoria “Lyme Cronico:
becas para pruebas diagnédsticas y tratamiento”, convocada
con el fin de conceder una ayuda econémica a afectados por
esta patologia para sus tratamientos (la mayoria privados) y
gara sus pruebas diagnosticas.

una de las acciones mas importantes tuvo lugar en el plano
formativo. Médicos, veterinarios K otros profesionales sanita-
rios abordaron la enfermedad de Lyme desde un enfoque mul-
tidisciplinar en una jornada celebrada en Murcia. El salon de
actos de la Consejeria de Salud de Murcia acogi6 la Jornada
One Health “Enfermedad de Lyme: Avanzando hacia un abor-
daje integral”, organizada por la Asociacion de Enfermedades
Raras D Genes y el llustre Colegio Oficial de Veterinarios de
la Region de Murcia y que contaba con la colaboracion del
llustre Colegio Oficial de Médicos de la Region de Murcia y la
Consejeria de Salud de la Region de Murcia.

DYRK TA

En 2022 el grupo Dyrk 1A registré una reorga-
nizacion y quedé copnformado por cuatro fa-
milias que tienen entre sus miembros alguna
persona afectada por esta rara patologia, de
la que existen muy pocos casos en Espafia.
El grupo llevo a cabo en 2022 varias reu-
niones como punto de encuentro de sus in-
tegrantes, asi como para planificar la posi-
bilidad de nuevas acciones de visibilidad o
sensibilizacion.

Precisamente, con motivo del Dia Mundial
de DYRK 1A, que se conmemora en el mes
de agosto, se realiz6 una campafia para dar
visibilidad en redes sociales a esta jornada.
Para ello se elabord un cartel que se difun-
dié posteriormente.
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Grupos de trabajo

EPILEPSIA

El grupo de Dgenes Epilepsia nace |Gt
de la necesidad trasladada desde [EAREUES
el servicio de Neuropediatria de la |

Arrixaca de formar un grupo de fami-
lias donde se les acoja e intente ofre-
cer ayuda a las demandas que se
nos planteen y que nosotros poda-
mos cubrir como asociacion. Aprove-
chando la celebracion del XI Congre-
so Internacional de ER en noviembre de 2018 ,se programo una jornada de bienvenida a las familias y se
recogieron los primeros datos, momento en el que se formaliza como grupo el 17 de noviembre de 2018.
Tras cuatro congresos nacionales sobre epilepsia, dos webinar de formacion sobre aspectos concretos de
la epilepsia y con diversas actividades de sensibilizacién y concienciacion a través de las redes a dia de
hoy el grupo cuenta con un conjunto formado por 40 familias de las cuales son asociados de D Genes 18.
Las actividades realizadas el pasado 2022 fueron las siguientes:reuniones anuales de las familias, ac-
tividad de sensibilizacion por el dia nacional de la epilepsia, actividad por el Dia Mundial (Purple Day),
reunion Asamblea Extraordinaria Nacional FEDE, actividad por el dia internacional de la epilepsia y IV
Congreso Nacional.

INCONTINENCIA PIGMENTI

Pl M—MM Aol !
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El grupo de trabajo D'Genes Incontinencia Pigmenti ‘ :
centro sus esfuerzos de nuevo en 2022 en dar visibili-
dad a esta patologia. El grupo esta conformado por 23
familias de diferentes puntos del territorio espaniol.
Con motivo del Dia Mundial de Incontinencia Pigmenti,
el 18 de octubre, se llevé a cabo una campana para

Visivilidad

dar visibilidad a esta patologia en redes sociales, con ::":‘.T"‘m“:::‘",.."""',
un lema escogido por el grupo. Ademas, durante 2022 Stsilieaciin %,4 concigl No s intan
iy, Lo bu
a eno estd por Hegar

la técnico responsable del grupo y miembros del mis-
mo llevaron a cabo reuniones para coordinar el fucionamiento
del grupo y recoger necesidades e inquietudes del mismo.

CHARCOT MARIETOOTH

En 2022 se cred un nuevo grupo de trabajo en el
seno de D’'Genes. El Centro Multidiciplinar “Pilar
Bernal Giménez” de Murcia acogi6 a final de afo el
primer encuentro del nuevo grupo D'Genes Charcot
Marie Tooth.D'Genes puso en marcha un grupo de
trabajo especifico de esta patologia, con el fin de unir
a personas y familias que conviven con ella.
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SIN DIAGNOSTICO

El grupo de trabajo D'Ge-
nes Sin Diagndéstico cuenta
con 53 integrantes, en su

"mplicacisn con Ios paciames

DIA MUNDIAL DE
LAS PERSONAS
SIN DIAGNOSTICO

NO TENEMOS DIAGNOSTICO,
PERO Si NECESIDADES

mayoria familiares de ni-
Aos con una enfermedad
sin diagnosticar.
Una de las actividades
principales fue la campa-
na para dar visibilidad al
Dia Mundial Sin diagnés-
tico, que se celebro el 30
de abril, en coordinacién
con otras asociaciones y
entidades que trabajan con
gersor,]ats sin diagnostico. Se difundié un decalogo de necesidades de las personas sin
iagndstico.
Ademas, se organizé un encuentro virtual con motivo del Dia Mundial de Personas Sin
diagndstico. En el encuentro, coordinado por la trabajadora social de D'Genes, que es ade-
mas responsable del grupo de trabajo D Genes Sin Diagnodstico, participaron varios miem-
bros del mismo. La reunion fue una charla que permitié compartir experiencias y vivencias
entre familiares de personas con enfermedades raras no diagnosticadas, durante la que
compartieron aspectos de su dia a dia y dificultades con las que se encuentran.

ESCLERODERMIA

Mes 4 i
e concnenciucidn de |o

El grupo de Dgenes Esclerodermia se

Es

forma gracias a la necesidad trasla-
dada desde un miembro de la Junta
Directiva de Dgenes, Pascual Dona-
te Ordofo de formar un grupo de fa-
milias donde se les acoja e intente
ofrecer ayuda a las demandas que
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se nos planteen y que nosotros po-
damos cubrir como asociacion. En
junio de 2018 el Centro “Pilar Bernal
Giménez” de Murcia acogio el primer
intento de reunion entre familiares
y personas con Esclerodermia de
la Region de Murcia y fue a raiz de
ese encuentro cuando se penso en
la formacién del grupo Dgenes Es-
clerodermia.

A dia de hoy el grupo cuenta con 20
personas.

Las actividades realizadas en 2022 fueron las siguientes:reunio-
nes anuales de las familias, actividad de sensibilizacion por el Dia Mundial de la
Esclerodermia en las redes sociales y café virtual de las familias DGenes esclerodermia.
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D Genes firmo convenios de colaboracion
con diferentes entidades e instituciones

Para colaborar en el dmbito de las enfermedades raras

Ly

Para la Asociacion de Enfermedades Raras D Genes la colaboracion conjunta con otras en-
tidades es muy importante. En el aio 2022, a los convenios vigentes de afios anterior, hay
gue sumar otros convenios de colaboracién suscritos con diferentes entidades con el fin de
colaborar en la mejora y atencion de personas con enfermedades raras y sin diagndstico,
ademas de renovar otros.

Por ejemplo, se puede citar convenios de colaboracion con el centro Neuroarte de Malaga
con el proposito de realizar acciones conjuntas que posibiliten mejorar la calidad de vida de
personas con enfermedades raras, sin diagnostico y discapacidad, asi como promover ac-
ciones, espacios formativos, encuentros, etc... que contribuyan a un mejor futuro para las
personas y familias que conviven con patologias poco frecuentes.

El acuerdo permitira a los socios de D'Genes beneficiarse de descuentos en la asistencia a
diferentes servicios de atencidn directa especializada que en el centro Neuroarte se prestan.
Asimismo, D'Genes y el Olimpico de Totana han unido sus fuerzas para dar visibilidad a las
enfermedades raras. El convenio contempla la realizacion de acciones que permitan visibili-
zar las patologias poco frecuentes y en la medida de lo posible organizar acciones solidarias.
Ademas, D'Genes suscribié convenios con diferentes administraciones para el apoyo a pro-
yectos de la entidad. Asi, en cuanto a entidades locales, hay que citar a los ayuntamientos
de Albacete, Alnama de Murcia, Cartagena, Fuente Alamo, Molina de Segura, Murcia, Lorca
o Totana, mientras que a nivel autonomico hay que citar a las consejerias de Educacion, y
Mujer, lgualdad, LGTBI, Familias y Politica Social, el Instituto Murciano de Accion Social vy
el Servicio Murciano de Salud. Y a nivel estatal, con el Ministerio de Educacion y Formacion
Profesional para el desarrollo de un proyecto de utilizacion de sistemas aumentartivos y al-
ternativos de comunicacién para personas con enfermedad rara.
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D Genes mantiene alianzas y sigue integrada en
otras entidades a nivel nacional e internacional
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La Asociacién de Enfermedades Raras D Genes participa en otras asociaciones o federa-
ciones tanto a nivel regional, nacional o internacional, ya que para la asociacion es muy
importante la integracion en otras entidades que trabajen por el colectivo de personas
que conviven con enfermedades raras. Y ello, porque para D'Genes funcionar de manera
unida y coordinada y abogar por el trabajo en red es una maxima.

Por ello, la asociacion se integra a nivel autonémico en Plena Inclusién Region de
Murcia, federacion de asociaciones de familias de personas con discapacidad intelectual
en la Regién de Murcia.

Ademas, a nivel nacional esta incluida en la Federacién Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER), la Federacién Espaiola de Epilepsia (FEDE) y la Federacién Espa-
nola de Sindrome de X-Fragil.

A nivel europeo, la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes forma parte de EUROR-
DIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras) y a nivel internacional, forma parte
de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), de la que fue preci-
samente una de las entidades impulsoras.
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Actvidades solidarias diferentes sirvieron para
recaudar fondos para colaborar en el mantenimiento
de la cartera de servicios y a la veg dar visibilidad

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes, afortunada-
mente, volvid a contar con el apoyo y la solidaridad de colecti-
vos, entidades y empresas que quisieron apoyarla. Y es que un
capitulo importante de los ingresos de D'Genes es siempre el
de las acciones solidarias y de captaciéon de fondos, bien orga-
nizadas directamente por la entidad o bien por otros colectivos,
empresas e incluso particulares, que con diferentes iniciativas
ludicas, deportivas, sociales... recaudan fondos para aportar a
la asociacion.
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Libros y calendario solidarios, actividades deportivas solidarias,
donaciones y otras campaiias se sucedieron a lo largo del afto

Como cada afio, un capitulo importan-
te de los ingresos de D'Genes procede
de las actividades solidarias a beneficio
de la entidad. Empresas, particulares,
clubes deportivos... quisieron apoyar a
la asociacion a través de acciones que
permitieron recaudar fondos para la aso-
ciacion y dar visibilidad a la misma. Y a
todas las acciones hay que sumar las
aportaciones anénimas o de particulares a titulo indivi-
dual.

Entre las actividades o acciones que se llevaron a cabo
en el ejercicio de 2022 destacan el sorteo de un cuadro
donado por la pareja de artistas MUHER, que permitio
recaudar fondos mediante la distribucion solidaria de pa-
peletas 0 sendos partidos solidarios de encuentros del
Olimpico de Totana y el UCAM Murcia CF, coincidiendo
con el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Asimismo, en Cehegin en el marco de la Xlll Ruta de
la Tapa y el Cocktail la organizacion destind parte de la
recaudacion de uno de los dias a D'Genes, mientras que
la empresa Embargos a lo bestia doné mobiliario para la
sede de D'Genes en Alhama de Murcia.

El grupo Lorca Biciudad también quiso colaborar y rea-
lizb una donacion a D'Genes.

Por su parte, el CEIP Ginés Garcia Martinez del muni-
cipio de Mazarrdn llevé a cabo una exitosa carrera so-
lidaria a favor de D'Genes mientras que en Cartagena
se celebraron las | Jornadas de Defensa Personal para
mujeres en Cartagena, organizadas por la Federacion
Murciana de Taekwondo, el Club Artes Marciales Carta-
genay D’Genes, todas solidarias con la asociacion.

Hay que destacar también aportaciones como la realiza-
da por alumnos de 6°B de Primaria de ADN Centro Edu-
cativo, que donaron a D’Genes parte de los beneficios
de su empresa "Le Petit Marché”.

En verano se llevo a cabo también la IV Travesia So-
lidaria Playas de la Azohia, que permitié recaudar fon-
dos para D'Genes y siguiendo en el plano deportivo, el
| Triation de Menores de Molina de Segura fue solidario
con D'Genes. )

La empresa lorquina Angel Linares doné a la asocia-
cion el 1% de lo recaudado con la venta de cubos de
mayonesa Y alioli de su propia marca B+ en el ultimo

ano, mientras que Neu-
maticos Totana repitio la
campana llevada a cabo
el ano anterior de donar
un euro por cada neu-
matico cambiado du-
rante dos meses.
Ademas, el médico
Pascual Lopez San-
chez dond a D'Genes
varios ejemplatres de su ultimo poemario "Latido”.
Asimismo, tanto en Alhama de Murcia, en el barrio de
Los Dolores, como en Totana, se llevo a cabo un corte
solidario de jamon, con la colaboracion de ASOJAM.
También en el plano cultural y social hay que destacar
que en Alhama de Murcia tuvo lugar la proyeccion solida-
ria de la pelicula "Lourdes” a beneficio de D’Genes orga-
nizada por la Hospitalidad de Lourdes de ese municipio,
donde también el CB Alhama de Murcia dond dinero re-
caudado en un sorteo realizado el dia de la presentacion
de los equipos del club, acto que también sirvio para dar
visibilidad a la asociacion.

Asimismo, hay que resaltar que el Ayuntamiento de Ma-
zarron destind a varias asociaciones de dicho municipio,
entre ellas D’Genes, el dinero recaudado con la venta de
entradas para los conciertos de las fiestas patronales de
diciembre y que Area Camper de este municipio realizd
una donacion a la asociacion.

Y en Lorca, la directiva de D’Genes Rosa Valero, publicd
su liubro "El hilo dorado invisible”, un relato que ademas
de dar visibilidad a D"Genes y que narraba la historia de
la asociacion, permitié recaudar fondos con la venta de
ejemplares.Y por ultimo, como colofén al afo, D’'Genes
elaboro6 su calendario 2023, que muchas personas ad-
quieren para colaborar.
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D Genes siguio incrementando el numero de
seguidores en las diferentes redes sociales

Se realizd mensualmente un boletin informativo on line y otro

especial por el XV Congreso Infernacional de Enfermedades Raras

Noticias
elaboradas web
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La asociacion difunde a través de diferentes canales de comunicacion informacion de interés, asi como noticias
o informaciones sobre actividad de relevancia de la asociacién. La politica comunicativa de D’Genes se divide en
interna, para mantener informados a sus socios y usuarios, como externa, para dar a conocer su actividad a la
sociedad en general u otros grupos de interes.

En cuanto a comunicacion interna, la asociacion mantiene abiertos grupos de whatsapp de socios y de usuarios,
ademas de los diferentes grupos de trabajo (de los que para poder formar parte hay que aceptar la invitacién que
se envie o solicitarlo en el caso de querer incorporarse).

Asimismo, cada delegacion cuenta con listas de difusion para el envio de la informacion que considere de interés
para sus usuarios. Asimismo, tanto el boletin que se elabora mensualmente como alguna comunicacién de espe-
cial relevancia se envia asismismo por correo electronico.

En cuanto a comunicacién externa, a lo largo de 2022 se insertaron un total de 280 noticias en la pagina web
www.dgenes.es, muchas de las cuales se distribuyeron también a través de las redes sociales y medios de co-
municacion.

Con respecto a la web, ésta tuvo 38.221 visitas. en 2022 Por lo que respecta al nimero de paginas vistas, fueron
75.122, es decir, unas 13.000 mas que el afio anterior.

Con respecto a las redes sociales en todas se consiguié seguir aumentando en nimero de seguidores: En face-
book, en la actualidad se superan los 12.000 y en twitter se pasé de no llegar a 3.800 a finales de 2021 a 3.981
a final del afio 2022.

Asimismo, D’Genes vio incrementada su presencia en instagram, subiendo a fecha de elaboracion de esta me-
moria a 1.716 (unos trescientos mas que el afo anterior.

Con respecto al canal de youtube de la entidad, apenas contaba con poco mas de trescientos seguidores en
2021y en la actualidad alcanza los 378.
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Asociacion de
Enfermedades Raras

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.es

Web
www.dgenes.es

Redes sociales
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