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MEMORIA DE ACTIVIDADES ANO LECTIVO 2014

1.- Identificacion de la entidad:

Denominacion: Asociacion de Enfermedades Raras

D'GENES

Domicilio social: C/ San Cristdbal, 7

Municipio: Totana

Cddigo Postal: 30850 Provincia: Murcia
Teléfono: 968 07 69 20 Fax: -

E-mail: info@dgenes.es

Régimen juridico: Ley 30/1992 de 26 de noviembre

Registro de Asociaciones:” Consejeria de Presidencia-Secretaria

General CCAA Region de Murcia y el registro nacional de

asociaciones, secretaria general técnica del Ministerio del Interior.

Numero de inscripcion: Inscrita en el registro de asociaciones de
la Region de Murcia 9094/12 e inscrita en el registro nacional de
asociaciones con el numero 605665

Fecha de inscripcion:® Fecha del registro autonémico es 21 de
febrero de 2008 y la fecha de inscripcion en el registro nacional es
17 de junio de 2014

NIF: G73567935

! Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucién e inscripcién de la entidad.

2 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la
Administraciéon Publica (Estado o Comunidad Auténoma) y el Departamento
correspondiente (Ministerio o Consejeria) al que estd adscrito el Registro de
Asociaciones

3 La fecha de inscripcién del acuerdo de constitucidn en el Registro de Asociaciones
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MEMORIA DE ACTIVIDADES ANO LECTIVO 2014

1.1 Fines:?

La Asociacion de Enfermedades Raras y otros Trastornos
Generalizados del Desarrollo Regién de Murcia "D’ GENES” se creé el 25
de Enero de 2008. Estd compuesta por padres, familiares, profesionales
de todos los ambitos con el propdsito de crear espacios de intercambio y
convivencia entre familiares y padres con hijos con enfermedades raras y
sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las

enfermedades raras.

Con este fin, desde la Asociacidon se pretenden 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
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.

Nuestros fines son:

= Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y
padres con hijos con enfermedades raras.

» Sensibilizar sobre las problematica de salud publica que
suponen las enfermedades raras.

» 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 evitar el
aislamiento social que en muchos casos sufren los padres con
hijos con enfermedades raras.

» Realizar actividades de difusion de las caracteristicas vy

particularidades de las enfermedades catalogadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacién con todas las partes

4 Fines de la entidad de acuerdo con sus estatutos
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implicadas; pacientes, administracion 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 promocién, dinamizacién vy
reconocimiento del voluntariado social.

Promocionar habitos de vida saludables que incidan
favorablemente en la evolucion y prondstico de la enfermedad.
Promover la calidad de vida de las personas que presenten
problemas de salud desarrollando programas de ayuda a
personas con enfermedades raras y enfermos cronicos.

Realizar proyectos dirigidos a la insercidon laboral e integracion
social de colectivos en situacidn o riesgo de exclusion social;
personas con discapacidad y otros colectivos de dependencia
social.

Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o
excursiones, conciertos, ediciones de libros o revistas, proyectos

referidos a actividades recreativas, de ocio y culturales.

2.- Numero de socios/as:

NUmero total de socios/as:’

394

Numero de personas fisicas asociadas:

394

Numero y naturaleza de las personas juridicas asociadas:®

> En este apartado y los siguientes se indicard el nimero de socios/as en la fecha de

cierre del ejercicio

® En este apartado se dard el niumero total de personas juridicas integrantes de la

entidad, asi como el desglose por cada uno de los tipos o clases de personas juridicas

asociadas (por ejemplo, asociaciones civiles, asociaciones empresariales, entidades

religiosas, clubes deportivos, fundaciones, sociedades anénimas, colegios profesionales,

Administraciones Publicas, Organismos Autonomos, etc.)
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3.- Actividades desarrolladas y servicios prestados:
A.1) Relacion, caracteristicas y descripcion de cada servicio:

Las actuaciones van dirigidas a nifios/as, jovenes y adultos que
padezcan enfermedades catalogadas como raras y otras
problematicas; neuroldgicas, psicomotriz, autismo, hiperactividad,
retraso mental, audicién y lenguaje, etc., y desarrollar acciones
dirigidas a familiares y entidades implicadas y relacionadas con las

personas que padecen enfermedades raras y otras problematicas.

SERVICIOS:
= Servicio de Apoyo Psicoldgico: Se da respuesta, apoyo y
escucha para las distintas necesidades morales vy

psicoldgicas que presentan los familiares y los afectados/as.

» Fisioterapia: Este servicio se basa en la aplicacion de un
conjunto de técnicas, mediante agentes fisicos que curan,
previenen, recuperan y readaptan a los pacientes susceptibles

de recibir tratamiento fisico.

» Logopedia: Se encarga de la reeducacién y tratamiento del
trastorno del lenguaje. Su contenido es evaluar, diagnosticar e

intervenir para conseguir una mayor fluidez verbal.

» Servicio de informacion vy  orientacion sobre
enfermedades raras (SIOER): Este departamento ofrece
toda la informacién que compete a dichas enfermedades

al igual que las ultimas novedades al respecto.

= Servicio de Estimulaciéon Cognitiva: El objetivo principal de
la estimulacién multisensorial es el de mejorar las condiciones
de vida de las personas con discapacidad, trabajar Ilas

sensaciones, la percepcidon y lo sensorial que son capacidades
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basicas del ser humano. Se busca asi mejorar la asimilacidon de
la informacién sensorial que se les ofrece optimizando su

relacion con el entorno y sus aprendizajes.

= En un ambiente con estimulos controlados, se trabajan las
sensaciones teniendo, el nifo, la libertad para explorar,
descubrir y disfrutar de diversas experiencias sensoriales. La
estimulacién multisensorial se convierte en estimulacidon
temprana cuando se realiza en los primeros afos de vida,
ambos métodos de estimulacion tienen mucho en comun, pero
la estimulacion multisensorial se distingue de la temprana por

los objetivos terapéuticos que tiene.

= Servicio de Reflexologia y relajacion: La reflexoterapia
podal se basa en el hecho de que ciertos puntos de los pies se
vuelven mas sensibles cuando existe alguna enfermedad: el
aumento del dolor en ciertos puntos de los pies indicaria la
presencia de la dolencia, y el masaje en dichos puntos la
aliviaria. Por ello, la reflexoterapia podal no es un simple
masaje de placer, ya que suele producir incluso dolor cuando el

experto presiona sobre los puntos seleccionados.

= Respiro familiar: Un equipo de personas ofrecera su apoyo,
de manera desinteresa y profesional, para asistir a nifos

jovenes en todos los momentos que se necesite.

Hidroterapia y rehabilitacion acuatica: Esta técnica busca la
rehabilitacién funcional en otro medio como es el agua. Los
beneficios del agua y la facilitacion de rehabilitacion que ofrece el

medio acuatico aportan grandes beneficios a la persona.
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Servicio de Atencion Social: Responde a la atencién de
personas que presentan una enfermedad rara. Emprendiendo
acciones que potencien el desarrollo de las capacidades y
facultades de las personas para mejorar asi sus problemas e

integrarse satisfactoriamente en la vida social.

Servicio de Reiki: El Reiki consiste en la canalizacion de Energia
Universal para armonizar el cuerpo, la mente y el espirituy,
sanando a las personas y devolviéndoles el equilibrio. Su uso

puede ser especifico, para dolencias puntuales, o general para

crearnos armonia.

ACTIVIDADES:

Las actividades que se han desarrollado en el afio 2014 han sido:

14/01/2014

D’'Genes participa en la comida solidaria organizada por BTT

Team Mobel-Allianz-Bicihuerta en Torreagiiera.

Esta comida fue ‘ e
organizada por el BTT tofSimSsin 4 (I8 - "“
Team  Mobel-Allianz- 8 1R o
Bicihuerta de ' B
Torreaglera en apoyo a la
Asociacion D'Genes. Se

realizo una rifa solidaria a

beneficio de las enfermedades raras. Esta actividad ha servido para

sensibilizar a la poblacién sobre las enfermedades raras.
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20/01/2014

Puesta en marcha de la Campana Regional de Reciclaje
Solidario.

En esta campana los ciudadanos de toda la regién pueden ayudar a las
personas con enfermedades raras, a través del reciclaje. En esta
campaia de reciclaje solidario se recogen tapones, moéviles y téner vy,
con el reciclaje de dichos materiales se recauda fondos para apoyar los

siguientes proyectos:

- Proyecto de Atencidn integral para personas afectadas por alguna
enfermedad rara y sus familias. En el que se incluyen servicios como
son: atencidn social, atencién psicoldgica, reflexologia, logopedia,
estimulacién cognitiva, hidroterapia y fisioterapia.

Proyecto de investigacidn sobre lipodistrofias. Este proyecto se lleva a

cabo desde la Asociacion de afectados y familiares de Lipodistrofia AELIP

01/012014

Participacion en el I Torneo Cinic-Profim partido exhibicion en

Lorca

D’Genes participa en el I Torneo Cinic-Profim
partido exhibicidn en Lorca, organizado por MC
Sport y Club New City Padel indoor. En este
torneo, miembros de la junta directiva de D'Genes
tuvieron la oportunidad de intercambiar opiniones
con representantes de la Asociacion de padel
adaptado a nivel nacional y conocer de primera
mano los beneficios que puede aportar el padel a
los nifios con enfermedades raras como terapia de

trabajo alternativa.
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02/02/2014

IV Ruta Solidaria Totana- Sierra de Maria

En esta actividad organizada por la Asociacién D'Genes y la Asociacion
de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP junto con la
colaboraciéon de la delegacion de FEDER Murcia., se realizdé una ruta en
la que participaron motos, quads y vehiculos clasicos. Dicha ruta
comenzd en Totana y finalizd en Sierra Maria y que continud en la
plaza del Ayuntamiento de Totana con un almuerzo de convivencia con
barbacoa y migas. Esta actividad tiene como objetivo recaudar fondos
para las personas con enfermedades raras y poder seguir ofreciéndoles
los tratamientos terapéuticos que tiene la asociacién. Ademas también

de ayudar a la sensibilizacion sobre las enfermedades raras.
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03/02/2014

D’Genes visita DISMO.

D’'Genes visita el centro de DISMO, la Asociacién de de Discapacitados
Fisicos de Molina de Segura y Vega Media. En esta visita acudieron
varios miembros de la junta directiva de la Asociacion D’Genes para
conocer a la presidenta de DISMO y poder intercambiar opiniones,

establecer puntos de coordinacién y prever actividades en conjunto.

51 (05 BE
O‘,S‘r.'qsﬂ)

22/02/2014
VI Cena - Gala Premios D'Genes 2014
En esta cena-gala la entidad aprovecha para otorgar los premios a

aquellas personas que de forma directa o indirecta han aportado a

D’Genes durante el afio anterior su tiempo, esfuerzo y su corazén
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24/02/2014

Inauguracion del stand informativo en el Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.

Con motivo del Dia
Mundial de las
Enfermedades Raras,
se inaugura un stand
informativo en el
Hospital Universitario
Virgen de la Arrixaca
de Murcia, con el

objetivo de poder

ofrecer informacion y

sensibilizar a la poblacion sobre las enfermedades raras.
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27/02/2014

Inauguracion del Centro Multidisciplinar Celia Carrion Pérez
de Tudela

El sabado dia 27 de febrero, la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes inaugura el Centro Multidisciplinar Celia Carrion Pérez de
Tudela. Este centro situado en la calle San Cristébal 7 del municipio
de Totana, pretende dar una mejor respuesta terapéutica a los
afectados por una patologia poco frecuente en la Region de
Murcia. En él, se dara continuidad a la cartera de servicios que hasta
la fecha se viene desarrollando en la asociacidon y se ampliara con un

nuevo servicio mas de Estimulacion Multisensorial.

28/02/2014

Participacion en la Feria del Voluntariado de la UCAM

La Asociacién de Enfermedades Raras D’Genes junto con la Asociacion
de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP, CRECER vy la
Federacion Espafiola De Enfermedades Raras (FEDER) han estado
presentes en la Feria del Voluntariado de la UCAM situada en la

Avenida Alfonso X el Sabio de Murcia.
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TE FED. ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS. FEDER MURCIA HC¢

01/03/2014

El Pozo Murcia visibiliza las Enfermedades Raras

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, el equipo de
Futbol Sala El Pozo Murcia, colabord con la Federacion Espafiola De
Enfermedades Raras para conseguir una mayor visibilidad de dichas
patologias poco frecuentes. Para mostrar su apoyo, los jugadores del
equipo posaron en la pista con una pancarta del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. A este acto acudieron también miembros de la

Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes.
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03/03/2014

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, la Asociacion de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP, junto con la delegacidn
murciana de la Federacidn Espafola de Enfermedades Raras FEDER,
conmemoraron el Dia Mundial de las Enfermedades Raras del 28 de
Febrero. Para ello, se celebré6 un acto en el Centro Educativo La
Milagrosa, de la localidad de Totana, donde acudieron la presidenta de
ambas asociaciones, Naca Eulalia Pérez de Tudela; el presidente de la
Federacién, Juan Carrion; la Alcaldesa de la localidad Isabel Maria
Sanchez Ruiz; la directora del Centro Educativo, Pilar Pérez y
la Directora General de Centros Educativos, Conserjeria de Educacién,

Universidades y Empleo, Maria Dolores Valcarcel Jiménez.

En dicho acto los alumnos del colegio hicieron alusion al Dia Mundial
con coronas de tréboles, guantes y globos verdes. Ademas de leerse
la Declaracion de apoyo a las personas con una Enfermedad Rara
acompanado por las 14 propuestas de FEDER. Por ultimo, se baild a

través de una coreografia la cancién ‘Mensaje del Agua’ de Macaco.
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04/03/2014

El Futbol Club Cartagena muestra su apoyo a las personas con
Enfermedades Raras y a la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes.

El martes 4 de marzo se llevo a cabo una reunidon entre la
coordinadora de Cartagena de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes con el Presidente del FC Cartagena, Francisco de Paula, en
dicha reunidn el presidente de dicho equipo expresd en nombre de la
institucién su apoyo a dicha asociacion y se acordd en la realizacion
de una actividad para dar visibilizacién a las Enfermedades Raras.
Dicha actividad consistié en que miembros de dicho colectivo saldran
al campo con una pancarta de la Asociacidn y se fotografiaran con el
equipo antes del encuentro, en un acto simbodlico que pretende
expresar el apoyo del Club con todos aquellos que sufren este tipo de
enfermedades, ademas de promover la visibilidad y sensibilizacion
hacia este colectivo. Por otro lao, el Club invitd a todas las personas

vinculadas a la asociacién a asistir al partido si lo deseaban.
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12/03/2014

El ayuntamiento de Totana y la Asociacion D'Genes suscriben un
convenio de colaboracion para desarrollar actuaciones de
atencion e integracion de personas afectadas por alguna

Enfermedad Rara.

La alcaldesa de Totana, Isabel Maria Sanchez Ruiz, y la presidenta de
la Asociacion “D "Genes”, Naca Eulalia Pérez de Tudela,han suscrieron
un convenio de colaboracion para el desarrollo de actuaciones de
atencion e integracidn de personas afectadas por alguna enfermedad
rara en el Centro de Dia para personas con discapacidad intelectual y

un Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana.

El acuerdo viene a desarrollar colaboraciones mutuas destinadas a la
prevencion, atencidon y promocién social de las personas afectadas por

alguna enfermedad rara y sus familias.

En el acto, que se celebré en el salén de plenos, asistieron también la
concejala de Sanidad, Eulalia Sandoval, el presidente de FEDER, Juan

Carridén, y miembros de la Junta Directiva de la Asociacion “D "Genes”.
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13/03/2014

D’'Genes celebra su asamblea de socios

En esta asamblea, celebrada en el
Centro Multidisciplinar Celia
Carrién Pérez de Tudela, se aprobd
entre otros, el ejercicio econdmico
del afio 2013 y el presupuesto del
2014, se produjeron
modificaciones en la Junta
Directiva y la estructura
organizativa, se dio a conocer el

informe de socios, la informacion

sobre el nuevo local social, el plan
de actividades para este afio 2014 y la modificacion estatutaria.

También se respetd un tiempo para ruegos y preguntas.

Con estas asambleas D'Genes da a conocer a sus sOcCios y usuarios su
actividad econdmica y toda la programacién llevada a cabo durante el
ejercicio anterior, asi como dar la oportunidad a éstos para expresar
Sus opiniones y presentar aportaciones que contribuyan a mejorar el

funcionamiento de nuestra entidad.

En ultima instancia, Naca Eulalia Pérez de Tudela Canovas, Presidenta
de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes desde los inicios de la
entidad, comunico en dicha Asamblea General de Socios su deseo de
ocupar otro lugar en la familia D'Genes. Por ello, dejaba el cargo de
presidenta de dicha asociacion pero mostraba su predisposicion a

continuar colaborando con la asociacion como hasta el momento.

Posteriormente, la Junta mostré su agradecimiento hacia Naca por su
dedicacion como fundadora y por estar al frente durante 6 anos en esta

Asociacion, haciéndole entrega de un detalle
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16/03/2014

II Marcha por las Enfermedades Raras en Caravaca de la Cruz

La Asociacidon Deportiva de Singla, organizé el domingo 16 de Marzo
la II Marcha Solidaria por las Enfermedades Raras en Caravaca de la
Cruz. Esta segunda edicion, contaba con una modalidad de MTB vy
con la posibilidad de hacer una ruta a pie, consiguiendo una

participacion entre las dos modalidades con 530 participantes.

Al finalizar la prueba, los deportistas tuvieron a su disposicion una
barra solidaria con refrescos y, para aquellos que lo desearon, tenian
la posibilidad de
participaron en una
comida tras la entrega de
premios. En esta comida
se realizo una
convivencia entre los
miembros de la

Asociacion Deportiva y

los miembros de Ila
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, ademas de algunos

representantes politicos del municipio de Caravaca de la Cruz.

Durante la comida se disfruté de una rifa solidaria con productos
donados por la Pefia Barcelonista de Totana, que por segundo afo
consecutivo ha participado con una donacién para el evento, y cuyo
beneficio ird destinado a continuar los servicios que presta la
Asociacién D’'Genes (fisioterapia, logopedia, hidroterapia,
estimulacién cognitiva, reflexologia, atencién social y psicoldgica) a

personas con una Enfermedad Rara en la Regién de Murcia.
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21/03/2014

Comienza el ciclo de actividades musicales solidarias a
beneficio de la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes y
AELIP

El viernes 21 de marzo se realizd el primer concierto del Ciclo de
Conciertos solidarios organizado por el bar “Platea Lounge Bar”. La
velada supuso el pistoletazo de salida a una iniciativa musical que
tiene como objetivo colaborar con la Asociacion de Enfermedades

Raras D’'Genes y la Asociacibn de Familiares y Afectados de
|

Lipodistrofias
AELIP. El
dinero
recaudado va
destinado a
mantener los
servicios que
presta
D’Genes a sus
usuarios y a
las lineas de
investigacién
que se desarrollan desde AELIP.

Este primer concierto, que contd con gran participacion, estuvo
ambientado por el grupo musical ‘Caidos del cielo’ que rindieron un
tributo al pop espafiol mientras amenizaban y animaban la noche de
los asistentes. Los participantes tuvieron ademas la oportunidad de

degustar el menu solidario que ofrecia Platea para dicha ocasion.
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23/03/2014
D’Genes y AELIP participan en la plaza solidaria.

D’Genes y AELIP participaron junto con el resto de asociaciones de
Totana en la Plaza Solidaria que se ha realizado en la Plaza de la Balsa
Vieja. Durante toda la jornada ambas Asociaciones pudieron ofrecer

informacién y vender algunos de sus articulos.

sociacion de
enlumedodes raras

|. d’geneg

31/03/2014

II Caminata solidaria a favor de las personas con patologias

poco frecuentes.

La Asociacién de Afectados y Familiares de Lipodistrofias AELIP y la

Asociacion de Enfermedades Raras D'GENES, han celebrado hoy su II
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Caminata solidaria a favor de las personas con patologias poco
frecuentes.

Dicha caminata estd enmarcada dentro de las actividades en torno al
Dia Mundial de las Lipodistrofias, que se celebra cada 21 de Marzo. La
caminata de 6’3 km que ha logro reunir a alrededor de 100 personas
paseando por los huertos de la localidad de Totana. La actividad tuvo
una duracién aproximada de dos horas y media y en la que se disfrutd
de una pequefa parada de avituallamiento sobre la mitad del recorrido

y de un pequeno almuerzo al finalizar.
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01/04/2014

D’genes firma un convenio con la UCAM

El martes 1 de abril, la Asociacion de Enfermedades Raras, D'Genes,
cerrd un acuerdo de colaboracidn con la Universidad Catodlica San
Antonio de Murcia. Este convenio marco tiene como objetivo
desarrollar acciones de investigacion y apoyo a las diferentes
actuaciones que lleva a cabo la Entidad y sus objetivos, encaminados
principalmente a visibilizar y mejorar el conocimiento y la calidad de

vida de las personas afectadas por una patologia poco frecuente.

Durante la reunién, estuvieron presentes miembros de la Junta
Directiva de D’Genes y Juan Carridén, quién cerré el acuerdo con el

Presidente de la Universidad, José Luis Mendoza.
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02/04/2014

La exposicion “"Las Enfermedades Raras llenas de vida” visitan

el Colegio Hispania de Cartagena.

La exposicidn fotografica itinerante de la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes, que recibe el nombre de ‘Las Enfermedades Raras
llenas de Vida’ ha visitado el Centro concertado de Infantil, Primaria y

Secundaria Hispania de Cartagena del 2 al 9 de Abril.

El Colegio ademas se ha volcado con D'Genes y Feder en su
delegacion de Murcia durante su semana de la salud y ademas de
exponer las fotos en el hall del centro, programaron las charlas de
sensibilizacion que ofrece la Asociacion para los alumnos de 6° de
Primaria y 1@ de la ESO, reuniendo alrededor de 150 alumnos que han
profundizaron sobre el mundo y caracteristicas de las patologias poco

frecuentes.

<
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05/04/2014

Master class de Zumba por el Dia Mundial de las Lipodistrofias

El 5 de Abril por el Dia Mundial de las Lipodistrofias, la Asociacidén de
Familiares y afectados por lipodistrofias “AELIP” y la Asociacidon de
Enfermedades Raras “D “Genes” organizaron una Master Class de

Zumba solidaria con las patologias poco frecuentes.

En el pabellén Manolo Ibafiez de Totana se concentraron mas de 100
personas con el objetivo de disfrutar de una manana saludable y
solidaria practicando Zumba de la mano del profesor Miguel Angel

Risuefio “Risu” junto con seis monitores mas.

Durante dos horas sin parar tanto los monitores como todas las
personas que se apuntaron de manera solidaria no pararon de bailar y
disfrutar al ritmo de las coreografias de zumba para conmemorar el
Dia Mundial de las Lipodistrofias y reivindicar la importancia de la

investigacidén para las personas que padecen este tipo de patologias.

Las entradas tenian un coste de 6€ si se adquirian de forma anticipada
hasta el jueves 3 de Abril enviando nombre y DNI a la direccion de
correo de la Asociacion de Familiares y afectados por lipodistrofias
“AELIP” o llamaban al teléfono de dicha asociacién. En el caso de
adquirirse en el lugar de celebracion de dicha actividad, el precio de la

entrada era de 8€.
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10/04/2014

Carrera solidaria organizada por el Colegio Hispania de
Cartagena

Este colegio organizo una carrera solidaria para recaudar dinero a
beneficio de la Asociacion de Enfermedades raras D’Genes y de la
delegacién murciana de FEDER. En esta carrera participaron todos los
alumnos del colegio desde los 3 afos hasta los alumnos de
bachillerato y, para ello, aportaban 1€ que fue destinado a dichas
entidades.

Con esta actividad no solo se recaudaban fondos para las dos
asociaciones sino que ademas se conseguia Vvisibilizar las

enfermedades raras.

11/04/2014

Segundo concierto solidario en Platea Lounge Bar

El segundo evento musical que se dio cita dentro del Ciclo de
Conciertos Solidarios del Platea Lounge Bar, estuvo amenizado por el
grupo lorquino Slippery Things en un tributo al rock inglés,
congregando a un buen publico en el local y transmitiendo los mejores
temas rockeros de

las ultimas décadas.

La jornada solidaria
que se da cita una
vez al mes, tiene

como proposito

colaborar con las
Asociaciones totaneras de la Asociacion de Enfermedades Raras

D'Genes y la Asociacion de Familiares y Afectados por Lipodistrofias
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AELIP, donando el 20% de lo recaudado a través de los menus
solidarios que se ofrecen ese mismo dia por la noche y los donativos

libres durante el concierto.

12/04/2014

D’Genes viaja a Burgos

Por segundo afo consecutivo, algunos de los socios de D'Genes se
desplazaron hasta el Centro de Referencia Estatal de Enfermedades
Raras, CREER, situado en Burgos para disfrutar de unos dias de
convivencia. En esta ocasion el viaje se realizd del 12 al 16 de Abril,
donde varias familias de la Asociacién pudieron disfrutar de jornadas

de visita y aprendizaje.

El programa conté con la visita al yacimiento de Atapuerca y su
parque arqueoldgico, la visita al centro de la ciudad de Burgos y
diversos talleres impartidos por los profesionales del Centro de
Referencia Estatal. En dichos talleres se ofrece formacién tanto a los
afectados y familiares como a los profesionales que trabajan

diariamente con las personas con Enfermedades raras.

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
DE ATENCION A PERSONAS
CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS
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22/04/2014

El Colegio Reina Sofia de Totana solidario con D'Genes en su

semana cultural

Por segundo afo consecutivo, durante la semana cultural ‘Dia del
Libro’ celebrada en el Centro Educativo Reina Sofia de Totana del 22
al 25 de abril, han querido que nuestra entidad estuviera presente.
Asi, aprovechando la exposicion de los trabajos de los alumnos del
colegio sobre las 7 maravillas del mundo, se consiguid una
recaudacion solidaria a través de huchas. Dicha recaudacién ha ido

destinada al cumplimiento de los objetivos de D'Genes.

En un pequefio acto, varios representantes de la asociacién
agradecieron el gesto altruista de alumnos, familias y profesorado del
centro, que han demostrado en mas de una vez su implicacién con la
discapacidad y las enfermedades raras. El dinero recaudado ira
dirigido al mantenimiento y mejora de los servicios que presta
D’Genes (fisioterapia, logopedia, estimulacion cognitiva, hidroterapia,
reflexologia, atencion social y atencion psicolégica), con lo que
también se consigue mejorar la calidad de vida de las personas con

enfermedades raras.
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24/04/2014

Feria de innovacidon social del Congreso de Facultades de

Trabajo Social

La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras FEDER vy la
Asociacion de Enfermedades Raras D Genes participaron vy
compartieron mesa en la Feria de Innovacién Social del Congreso de
Facultades de Trabajo Social que tuvo lugar en el patio de la
Universidad de la Merced y que fue organizado por la Facultad de

Trabajo Social de Murcia.

Este evento pretendia ser un punto de encuentro y difusién de las
actuaciones que las diferentes entidades sociales de la Regidén estan
realizando. Esta difusién iba dirigida a los profesionales como a los

profesores y estudiantes de Trabajo social de 15 paises diferentes.

En esta feria se aprovecho para visibilizar tanto el papel que FEDER y
D’Genes llevan a cabo como para sensibilizar a los asistentes sobre la

importancia de conocer y apoyar a las enfermedades raras.

s}

Asociacion de enfermedades Raras D’genes |
C/ San Cristébal N° 7, 30850 Totana-Murcia 29
968 976 820 - 696 141 708



MEMORIA DE ACTIVIDADES ANO LECTIVO 2014

25/04/2014
Primer concierto solidario en Rock Café de Totana

El viernes 25 de abril arrancé la iniciativa de conciertos solidarios en
Rock Café de Totana. La actividad, conlleva un total de 4 conciertos
solidarios repartidos entre los meses de abril y mayo y su finalidad
era apoyar y colaborar con las Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes y la Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
AELIP.

Los conciertos eran de caracter gratuito y los asistentes podian
aportar un donativo voluntario. En este primer concierto, los
asistentes pudieron disfrutar del grupo madrilefio TEA. Ademas
también se llevo a cabo un sorteo organizado por el local para

fomentar la solidaridad.
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27/04/2014

Gala Benéfica a favor de las Enfermedades Raras en la Casa de

la Cultura de Cehegin

La Gala Benéfica a favor de las Enfermedades raras celebrada en la
Casa de la Cultura de la localidad de Cehegin tuvo como objetivo
recaudar fondos para la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes y

la Asociacion Nacional de Arnold Chiari ANAC.

Durante la gala se contd con diferentes actuaciones musicales,
cuentacuentos infantil y la intervencion de varios afectados por
patologias poco frecuentes. Mas que un fin recaudatorio, la gala tuvo
la principal intencion de sensibilizar y Vvisibilizar este tipo de
enfermedades, dar a conocer sus caracteristicas generales vy
problematica a la que se enfrentan y ofrecer informacién sobre ellas.

Las entradas tenian un coste de 2 € cada una.
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08/05/2014

D’'Genes y AELIP participan en la Asamblea General de
EURORDIS en Berlin.

Representantes de la Asociacidon de Enfermedades Raras D'Genes vy la
Asociacion de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias AELIP, asistieron del 8 al 10 de mayo en Berlin a la
Asamblea de Eurordis y a la VII Conferencia Europea sobre
Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos, ECRD 2014. Ese
foro de encuentro permitié a sus mas de 700 asistentes participar en
diferentes talleres de formacion para el movimiento asociativo,
industrias, cientificos o personal sanitario, entre los que se
incluyen: practicas innovadoras y vanguardistas en medicamentos
huérfanos, conceptos emergentes y politicas futuras para las terapias
de enfermedades raras, investigacion desde el descubrimiento a los
pacientes, cdmo mejorar los servicios de atencidn sanitaria o creacién

y diseminacién de conocimientos, entre otros.
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12/05/2014

Acto de recogida de la donacion de monitores por parte de la
empresa REDYSER

El 12 de mayo se formalizé la donacion de 60 monitores por parte de
la empresa REDYSER a favor del CERMI, Fundacion CEPAIM

y la Asociacidon de Enfermedades Raras, D'Genes.

Durante el acto, se contd con la presencia de Pascual Martinez y
Cristina Abelldn de la Fundacién CajaMurcia; con Lucio y con los
representantes de CERMI, Fundacién CEPAIM, y Juan Carrién
representando a la Asociacién de Enfermedades Raras, D’ Genes.
También estuvo presente Longinos Marin, director de la Catedra de

RSC y en representacion de laplataformasocial.org Violante Tomas,

que clausuro el acto como presidenta de honor de la plataforma.

La donacion se enmarca dentro de la politica de Responsabilidad Social
Corporativa de la compania de transportes Redyser. Dicha empresa de
servicios de transporte urgente de paqueteria, nacida a mediados de
1991 y muy comprometida, responsable y sostenible con la sociedad

para la que trabaja.
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13/05/2014

La nueva delegada de FEDER Murcia visita la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes.

La nueva delegada de Feder Murcia visitd el Centro Multidisciplinar
Celia Carridn Pérez de Tudela, donde se encuentra D GENES y AELIP.
En dicha visita conocid a varios miembros del equipo profesional de
D'Genes, a Naca Eulalia Pérez de Tudela, presidenta de AELIP y

algunos miembros de la junta directiva de D "Genes.
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20/05/2014
Santiago de la Riba visita D'Genes y AELIP

El martes 20 de Mayo, Santiago de la Riba, [ S

Vicepresidente de la Fundacion FEDER,
miembro de la Junta Directiva de FEDER y
miembro de la Asociacion HHT, visitd las
instalaciones de D'Genes situadas en la
calle estrecha de Totana y el nuevo Centro
Multidisciplinar Celia Carrion Pérez de
Tudela, donde D'Genes y AELIP comparten

su actividad asociativa.

22/05/2014

Biomarin visita el Centro Multidisciplinar Celia Carrion Pérez
de Tudela

Tiago Barros y Jose Luis

Hornillos,
representantes de |la
empresa farmacéutica
Biomarin visitaron las
asociaciones D ‘genes y
Aelip.

Los representantes de

Biomarin tuvieron la

oportunidad de
mantener una reunién con ambas instituciones en la que pudieron

conocer de primera mano los proyectos que se llevaban a cabo, las
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diferentes enfermedades a las que prestan servicios y el proyecto del
VII Congreso Nacional de Enfermedades Raras y el II Simposium
Internacional sobre Lipodistrofias que tendran lugar en Totana del 24
al 26 de octubre.

26/05/2014

Campana de mensajes solidarios a favor de D'Genes

La Asociacidén de Enfermedades Raras D’Genes con la colaboracion de
Vodafone, pusieron una campafia en marcha con la que los usuarios
de este operador de telefonia podian donar el coste integro de un
mensaje (1,20 €) a dicha asociacion, ayudando con ello a recaudar
fondos para mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras. Dicha mejora se consigue a través del
mantenimiento y mejora de los servicios que presta D’'Genes
(fisioterapia, logopedia, estimulacidn cognitiva, hidroterapia,

reflexologia, atencion social y atencion psicoldgica).
29/05/2014
D’'Genes y Atencion Temprana estrechan su colaboracion

El jueves 29 de Mayo dos representantes de la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes se reunieron con Paco Pérez, Director
del Centro de Atencidn Temprana del Municipio de Totana para
consolidar actuaciones y mejorar las vias comunicativas vy

colaborativas.

Este acto es resultado del convenio de colaboracién firmado en el
mes de marzo con el Ayuntamiento de la localidad. A través de él y
tras el encuentro, se espera ofrecer los servicios de la entidad
privada a aquellos afectados por patologias poco frecuentes y dar a

conocer el trabajo de la Asociacién entre los usuarios de Atencion
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Temprana, ademas de establecer vias de colaboraciéon para
diferentes actividades.

Teatro solidario a beneficio de D'Genes

El 29 de Mayo se presentaron en el Centro Cultural de La Carcel de
Totana, dos obras teatrales cuyo beneficio ha sido destinado a la

Asociacion.

‘La rutina diaria de San Pedro’ y ‘Se alquila por vacaciones’ fueron las
dos obras con las que se amenizé la velada, en la que asistieron mas
de 100 personas y que tuvo una duracién de aproximadamente una
hora y media. El grupo teatral murciano La Albanta de la arboleja fue

el artifice de esta actividad solidaria.
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31/05/2014
Partido de futbol a favor de D'Genes y Javito

El dia 31 de mayo las corporaciones municipales de Totana y Alhama
se enfrentaron en un partido de futbol solidario con las enfermedades
raras. La recaudacion del partido fue destinada para la adquisicidon de
una silla de ruedas adaptada para Javito, un vecino de Alhama, que
sufre una enfermedad rara y para la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes.

Este partido fue promovido por TeleTotana y TeleAlhama y en el

mismo participaron trabajadores que componen las dos corporaciones.

02/06/2014

La empresa Apoyo Solidario firma un acuerdo de colaboracion

con D'Genes

El gerente de la empresa Apoyo Solidario visitd la Asociacion D" Genes

para firmar un acuerdo de colaboracién entre ambas partes.

La empresa Apoyo Solidario se comprometié a través de la firma de
dicho convenio a realizar una campana de telemarketing en todo el
territorio espanol que beneficiaria a D Genes tanto en visibilidad

como en una colaboracién econdmica mensual, que permitiera seguir
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mejorando la calidad de vida de las personas con una enfermedad
rara en nuestra regién, a través de la cartera de servicios de apoyo

integral qué viene prestando D "Genes dia a dia.

08/06/2014

Comida para la entrega de premios de la V Copa Murcia de
Palomos Deportivos

Algunos miembros de la junta directiva de la Asociacién de
Enfermedades raras D'Genes y de la Asociacion de Familiares y
Afectados por Lipodistrofias AELIP estuvieron presentes en la entrega
de trofeos de la V Copa Murcia de Palomos Deportivos, coincidiendo

ademas con la comida de hermandad dicha entidad.

De este modo, la Federacion de Colombicultura de la Region de Murcia
con Antonio Serna Verdu a la presidencia, nos hacia entrega durante
el mismo acto de recogida de trofeos, de un cheque valorado en 3000
euros para que ambas entidades a favor de las personas con

enfermedades raras podamos continuar con nuestra labor.
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10/06/2014
Vistas al centro de Atencion Integral

Este dia D’Genes recibid varias visitas de colaboradores y amigos que
se acercaron a ver el nuevo centro de la asociacion y a mostrar su
apoyo. Asi ha sido el caso de Alejandro Olid, delegado de D’Genes en
Sevilla y Antonio Bandn, vocal de la Junta Directiva de FEDER vy
profesor de la Universidad de Almeria, ademas de un gran
colaborador de nuestra de la asociacién. Los dos tuvieron Ila
oportunidad de pasar unas horas con profesionales, usuarios y

algunos miembros de la Junta Directiva.
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19/06/2014

Charla sobre Biologia Emocional

D "Genes impartidé en el Centro Multidisciplinar Celia Carrion Pérez de
Tudela una charla dirigida a personas diagnosticadas por una
enfermedad poco frecuente y a sus familiares.

La charla, titulada ‘BIOLOGIA EMOCIONAL’, corri6 a cargo del
Terapeuta Eloy Sanchez y en ella los asistentes fueron conocedores
de como las emociones y la represién de estas pueden desencadenar
en enfermedades.

Esta charla forma parte del compromiso que la asociacién tiene de
ofrecer a los afectados y sus familias respuestas y herramientas
practicas que mejoren el dia a dia de vivir con una enfermedad

rara.

Las
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Enfermedades Raras presentes en la coronacion de Felipe VI

El jueves 19 de Junio, Juan Carridon, Presidente de FEDER vy
Presidente de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes y Naca
Pérez de Tudela, Presidenta de la Asociacién de Familiares y
Afectados de Lipodistrofia AELIP, estuvieron presentes en el Palacio
Real y tuvieron la oportunidad de representar a las Enfermedades

Raras en el Acto de Coronacion del nuevo Rey espafiol Felipe VI.

25/06/2014

D’'Genes despide el curso con su asamblea de socios
D’Genes despedia el curso 2013-2014 celebrando su asamblea de
socios y realizando actividades y juegos entre sus usuarios mas

‘pequenos’.

La asamblea sirvié para recapitular el curso que termina y tratar
temas para el proximo. Los nifios mientras tantos disfrutaron de una
merienda y juegos en compafiia de sus compafieros. La jornada
termind con la proyeccién de un video resumen con los momentos

mas importantes, divertidos y bonitos vividos durante este afio
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escolar y como broche final, las profesionales hicieron entrega a sus

usuarios de un diploma.

28/06/2014

D’'genes apoya el III Festival Fin de Curso de Bailes de Salon de

la Escuela Baila Conmigo.

D’Genes colabord en el III Festival Fin de Curso de Bailes de Saldon de la
Academia Baila Conmigo de Cordoba que se celebrd el sabado 28 de

Junio a en el Restaurante el Carmen, en la Carlota.

Esta actividad es en colaboracién con Down Cérdoba y la Asociacién de
Sindrome de Down. D’Genes quiso formar parte de la actividad
apoyando la iniciativa y donando una camiseta firmada por Andrés

Iniesta y un lote de productos del Futbol Club Barcelona.
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01/07/2014

Durante el mes de julio, D'Genes desarrolld una Escuela de

Verano

Durante todo el mes de Julio, D Genes organizé y desarrolld una
escuela de verano en el Centro Multidisciplinar Celia Carrién Pérez de
Tudela.

En ella participan nifios afectados por enfermedades poco frecuentes
con edades comprendidas entre los 6 y los 16 afios, realizando
diferentes talleres de manualidades, psicomotricidad, autonomia, asi

como salidas al parque.

Los objetivos principales del programa son proporcionar actividades
complementarias durante el periodo vacacional, asi como el de ofrecer
apoyo a las familias durante este mes. Con este programa se
fomentan las relaciones e integracién social asi como la concienciacién

de la sociedad hacia este colectivo.

La realizacion de este programa es posible gracias a la colaboracion

del personal voluntario de D "Genes.
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06/07/2014

Carrera de coches radiocontrol a beneficio de D'Genes

El domingo 6 de Julio, se celebré en Totana una carrera de coches
radiocontrol a beneficio de D’Genes, organizada por Polerc Juan M.R.
Para poder participar, los competidores pagaban una inscripcion de 20
euros y tuvieron a su disposicidon recoge-coches, una cantina y

plancha.

Los premios consistian en 12 trofeos A y 3 B. Los beneficios obtenidos
se destinaron al mantenimiento y mejora de los servicios que presta
D’Genes (fisioterapia, logopedia, estimulacidon cognitiva, hidroterapia,
reflexologia, atencidon social y atencidn psicoldgica), con lo que
también se consigue mejorar la calidad de vida de las personas con

enfermedades raras.

22/07/2014

D’Genes visita Alcala de Guadaira

D'Genes visitd a la coordinadora de Alcala de Guadaira, Carmen
Romero Duran y a Alejandro Olid, responsable del grupo de Allan

Herndon Dudley.

Ambos forman parte de la familia de D'Genes y han logrado dar a
conocer las enfermedades raras en la zona sevillana donde residen,
abriendo las fronteras de la Asociacion mas alla de la Regién de

Murcia.
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27/07/2014

Francesc Cayuela, Presidente de la AEEG visita el Centro

Multidisciplinar Celia Carrion Pérez de Tudela

Ese viernes, Francesc Cayuela, Presidente de la Asociacion Espafiola
de Enfermos de Glucogenosis, visitd el Centro Multidisciplinar Celia
Carrion Pérez de Tudela, en Totana. Junto a él, se encontraban Juan
Carridn, Presidente de D’Genes y Antonio Bafnoén, vocal de la Junta
Directiva de FEDER vy profesor de la Universidad de Almeria, asi como
el Director de OBSER (Observatorio de Enfermedades Raras).

Todos pudieron ver las instalaciones que tiene el centro y asi poder
observar los recursos a los que pueden acceder los usuarios del

mismo.

:cqmo
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01/08/2014

Torneo Word Cup del Condado de Alhama solidario con las

Enfermedades Raras

Del 1 al 10 de agosto tuvo lugar en el Condado de Alhama un evento
solidario para recaudar fondos a beneficio de la Asociacion D "Genes,
Aelip y el pequeno Javito. El torneo tuvo lugar en el Centro Comercial

Al-Kasar del complejo Condado de Alhama.

El evento contd con torneos deportivos de diversas disciplinas para
distintas edades. Las inscripciones por persona costaron 5 euros y la
clausura fue el dia 10 de agosto. En dicha clausura se hizo la entrega
de trofeos, ademas de conciertos e incluso el sorteo de una camiseta

del F.C. Barcelona.

22/08/2014

Solidaridad en las Fiestas de la Paloma de Totana

Del 22 al 24 de agosto tuvieron lugar las Fiestas de la Paloma que un
ano mas se han volcaron con las Enfermedades Raras. Fueron tres
dias donde el publico pudo disfrutar del buen ambiente, musica en
directo, comidas y actos religiosos. Durante estas fiestas se llevo a

cabo una rifa con obsequios donados por comercios del municipio.

Estas jornadas festivas han sido organizadas por la Pefia de
Columbicultura Santiago de Totana y la Pefia Barcelonista de Totana,

gue un afio mas, han donado los beneficios de la rifa a D'Genes vy

AELIP.
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31/08/2014

I Marcha por las Enfermedades Raras de Cehegin con
D’'Genes

El domingo 31 de Agosto se llevé a cabo en Cehegin la I Marcha por
las Enfermedades Raras con una participaciéon de unas 450 personas
aproximadamente. La jornada deportiva consistid en tres pruebas,
una de 43 km en bicicleta, una marcha de a pie de 10 km y una
pequemarcha para los mas pequefios. Tras la prueba se hizo una
comida ademas de una rifa entre los participantes de varios

obsequios.

Los beneficios obtenidos de esta iniciativa fueron donados

integramente a la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes.
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04/09/2014

D’Genes pone en marcha la web del VII Congreso Nacional de
Enfermedades Raras

Se pone en marcha la web del VII Congreso Nacional de
Enfermedades Raras, que tuvo lugar los dias 24, 25 y 26 de Octubre

en la localidad de Totana.

La web era www.congresoenfermedadesraras.es (que sigue activa

desde entonces) permitid conocer a los interesados en dicho congreso
la programacién de la actividad formativa, informaciéon sobre la sede
de la asociacion y los organizadores y comités que participaron en el
evento, la forma de participacion a través de posters o
comunicaciones o el procedimiento para obtener una beca que les

permitiera asistir al mismo.

En la web se puede encontrar informacién de ediciones anteriores,
carteles, programas y galerias fotograficas que son la muestra de la

evolucion positiva del Congreso hasta hoy.

A través de la web ya se podian realizar las inscripciones y conocer
de primera mano todos los acontecimientos relacionados con el

evento que organizaba D'Genes, Asociacion de Enfermedades Raras
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con la colaboracién de la Asociacién de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias AELIP y la Federacion Espanola de Enfermedades

FEDER, en su delegacién de Murcia.

07/09/2014

IV Concurso de Cortador de Jamon Rubén Arroba solidario
con las Enfermedades Raras

El IV Concurso de Cortador de Jamon que se realizd el domingo 7 de
septiembre en la Plaza del Teatro Romea en Murcia fue organizado
por la Boutique del Jamoén y con la colaboracién de Rubén Arroba.
Este evento permitié que ocho de los mejores cortadores de Espana
se dieran cita para deleitar al publico en este arte. A esta causa
solidaria también se sumad la Asociacidon de Pasteleros en Accion, que

participaron con la degustacion de una fuente de chocolate.

Al finalizar el Concurso se hizo entrega de la recaudacién, que fue
destinada a la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, a la

Asociacidon de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP y a la

Delegacién de FEDER en Murcia.
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Jornada de Multiaventura en Cartagena

El Domingo 7 de Septiembre también se realizaron unas jornadas
multiaventura a beneficio de la Asociacién de Enfermedades Raras
D'Genes en Tentegorra, Cartagena. Alrededor de 50 participantes
pudieron disfrutar de wuna jornada de bafo, actividades
multiaventura y deportivas dentro de un entorno natural.

Esta actividad no solo entra dentro de las actividades de captacion
de fondo sino que ademas también puede ser incluida dentro de las
actividades de ocio y tiempo libre, ya que permitieron que tanto las
personas con enfermedades raras como todo aquel que quisiera

participar pudieran disfrutar de actividades de ocio.
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17/09/2014

D’'Genes ofrece becas para los usuarios de los servicios de

asociacion

La Asociacion D Genes convocd su primer Programa de becas,
orientado a facilitar el uso de los servicios terapéuticos que ofrece a
aquellas familias y afectados por enfermedades poco frecuentes que
acreditaron tener dificultades econdmicas para asumir las cuotas de

usuario.

Las becas se otorgaron para el curso terapéutico 2014-2015,
comprendido entre septiembre del ano 2014 a julio del 2015, y
consistiran en la exencion del pago de la cuota de usuarios al 50% o
al 100%, dependiendo de la valoracidén de cada situacion. La ayuda
fue concedida a usuarios inscritos al inicio de dicho curso y cubriria
el numero de servicios de los que sean beneficiarios en el momento

de solicitar la beca.

El plazo de presentacién de las solicitudes para optar a dichas becas
se abrio el miércoles 17 de septiembre y finalizé el 26 de

septiembre, incluido dicho dia en el plazo.

19/09/2014

D’'Genes participa en la Escuela de Formacion organizada por

la Federacion Espaiola de Enfermedades Raras en Burgos

D’Genes junto con cuatro asociaciones murcianas mas participo los
dias 19 y 20 de septiembre en la V Escuela de Formacién FEDER-
CREER, que tenia como lema “Formando lideres, inspirando

acciones”.
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La Regién de Murcia estd representada conla Asociacién de
Enfermedades Raras D Genes, la Asociacién de Discapacitados
Fisicos de Molina de Segura y Vega Media (DISMO), la Asociacién
Molinense de Enfermedades Raras (AMER), ENHLERS DANLOS vy la

Asociacidon de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP).

Este evento fue organizado porla Federacidon Espaiola de
Enfermedades Raras (FEDER) y el Centro de Referencia Estatal de
Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER).
Y se consiguié una participacion de 60 personas, entre las que se
incluian representantes de cuarenta y cinco asociaciones de toda

Espana.

El presidente de FEDER y de la Asociacion de Enfermedades Raras
D "Genes, Juan Carrion Tudela, asistid a esta escuela que pretendia
ser un punto de encuentro e intercambio entre todos los agentes
implicados en las enfermedades poco frecuentes. Durante el mismo
se abordaron, entre otros asuntos, aspectos de comunicacion y redes
sociales con respecto a las enfermedades raras, como herramientas
claves para dar a conocer a la sociedad la realidad de las

enfermedades poco frecuentes.
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23/09/2014

La Asociacion Espaifiola de Disfonia Espasmodica (AESDE)
visita el Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de
Tudela”.

Varios miembros de la Asociacidon Espafiola de Disfonia Espasmaddica
(AESDE) visitaron el Centro Multidisciplinar “Celia Carridon Pérez de

Tudela”, ubicado en Totana, para conocer su funcionamiento.

La presidenta de AESDE, Encarna Caballero, acompanada de otros
miembros de dicha entidad, visitaron las instalaciones de este
centro, donde pudieron conocer de primera mano las actividades y

programas que en él se llevan a cabo.

Durante el encuentro, Encarna Caballero hizo entrega al presidente
de la Asociacion de Enfermedades Raras D Genes, Juan Carrién
Tudela, de la “Guia de informacién para pacientes y profesionales de
disfonia espasmoddica”. La visita se realizdé con motivo del Dia

Nacional de la Disfonia Espasmaddica.
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26/09/2014

I reunion de los coordinadores de zona de la Asociacion de

Enfermedades Raras D'Genes

Los coordinadores de zona de la Asociacion de Enfermedades Raras
D "Genes celebraron la primera reunidn de trabajo del presente curso
para abordar las principales necesidades que se les plantean en sus
respectivas areas y poner en comun las acciones que desarrollabn a
la hora de ofrecer informacidon, orientacidn y asesoramiento a las
personas que
padecen alguna
enfermedad poco
frecuente o a sus

familiares.

Al encuentro de
trabajo asistieron
buena parte de
los intermediarios

con los que

cuenta D'Genes
en las diferentes comarcas de la Regién de Murcia y cuyo objetivo es
informar y orientar a los 85. 000 murcianos que pueden estar
padeciendo una de de las enfermedades poco comunes que estan
catalogadas como raras. Todos ellos, ejercen esta funcién de forma

completamente voluntaria.

D’Genes cuenta con coordinadores de zona en municipios como
Caravaca, Lorca, Beniel, Cehegin, Murcia, Alhama de Murcia, Jumilla,
Cartagena, Bullas, Calasparra, Mazarrdon y la localidad albacetefia de

Hellin.
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Ademas, los coordinadores de zona de la asociacion se encargan
asimismo de informar a los ayuntamientos vy distintas
administraciones publicas de sus objetivos y realizan a lo largo del
afo diferentes actividades de sensibilizacién vy visibilidad para

concienciar acerca de las enfermedades raras.

28/09/2014

D’'Genes acude al partido entre el UCAM Murcia y el Cadiz C.F.

El partido que enfrentd el domingo 28 de septiembre al Universidad
Catolica C.F. contra el Cadiz C.F tuvo caracter solidario ya que la
recaudacién integra de la taquilla ha sido destinada a la Asociacion de

Enfermedades Raras D’Genes y la Asociaciéon Nacional de ELA.

El presidente de D "Genes, Juan Carrion, realizé el saque de honor del
encuentro, de 22 B, que se disputd en el estadio de La Condomina de

Murcia ante unos 3.000 espectadores.
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04/10/2014

D’'Genes lleva a cabo un taller de manualidades con el fin de

confeccionar material para la plaza solidaria

Una veintena de personas participaron en un taller de manualidades
desarrollado por la Asociacion de Enfermedades Raras D "Genes en el
Centro Multidisciplinar “Celia Carriéon Pérez de Tudela”, en el que se
confeccionaron diversos accesorios que se pondrian a la venta en la
Plaza Solidaria del 12 de octubre en la Balsa Vieja de Totana, con el

objetivo de recaudar fondos para la asociacion.

En el taller participaron niflos de la asociacion junto a sus padres,
profesionales y voluntarios de la misma. Los pequefos estuvieron
muy motivados y entretenidos y disfrutaron de una mafana divertida

mientras confeccionaban las manualidades.
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06/10/2014

Reunidon con la presidenta del Colegio de Enfermeria de la

Region de Murcia

Asociacién de
Enfermedades Raras
D "Genes mantuvieron
un encuentro con la
presidenta del Colegio
de Enfermeria de la
Region de Murcia,

Amelia Corominas,

para dar a conocer los

objetivos de la asociacién y los proyectos que desarrollan en la Region

de Murcia.

Durante la reunion se solicitdé la colaboracién del Colegio de
Enfermeria tanto para fomentar la implicacién de sus miembros como
asistentes al Congreso Nacional de Enfermedades Raras celebrado del
24 al 26 de octubre en Totana, como a la hora de buscar nuevas

posibilidades para abordar las necesidades de este colectivo.

A su vez, acordaron realizar una jornada de informacion sobre las
enfermedades raras, visibilidad y sensibilizacién hacia las mismas,
gue tendra lugar en el propio Colegio de Enfermeria y que sera

impartida por D "Genes durante el mes de noviembre.

A dicha reunién asistieron la responsable de coordinadores de
D "Genes, Naca Pérez de Tudela, asi como la coordinadora de la

asociacion en Murcia, M@ Dolores Campos.
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11/10/2014

Taller de danzaterapia

El taller tuvo
lugar el
sabado 11 de

octubre por la

mafana y
contd con la
participacion

de 11 nifios y
adultos de la
asociacion, que disfrutaron de esta interesante actividad, impartida
por la profesora experimentada en danzaterapia Maria Giménez y con
la colaboracion de la Escuela de Baile de “Manoli Canovas” de Totana,

donde se desarrollo el taller.

Para realizar esta actividad
se crearon dos grupos de
trabajo segun la edad de los
participantes y duraron una
hora cada uno. Los usuarios

de D ’'Genes disfrutaron al

compas de la musica de una
actividad que ha resultado muy motivadora ya que no hay que olvidar
gue la actividad fisica y la musica contribuyen al bienestar fisico y
mental. Esto convierte a esta actividad en una forma perfecta en la
que ocupar el tiempo de ocio y tiempo libre, puesto que no solo
consiguen divertirse sino también mejorar su estado fisico y mental

para afrontar el dia a dia de otra forma.
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Exposicion de vespas del Club Vespalia.

La exposicion de vespas pudo visitar del 11 al 15 de octubre en el
Centro Comercial Nueva Condomina y en ella se podia ver el recorrido

por los diez afos de vida del Club Vespalia.

Esta actividad, ademas de para hacer pasar una intensa jornada a los
amantes de las vespas también sirvid para colaborar con D "Genes, ya
que con ella se capté fondos para la asociacion mediante el sorteo de

regalos donados por la Pefia Barcelonista de Totana.

12/10/2014

D’'Genes participa en la plaza solidaria organizada en la Balsa

Vieja de Totana

D'Genes y AELIP se sumaron a esta iniciativa en la que también
participaron otras entidades y asociaciones del municipio. Ambas
entidades ofrecieron en su stand informacién sobre sus actividades y
proyectos, asi como objetos de segunda mano y articulos elaborados

por los propios nifios de D "Genes para recaudar dinero con su venta.

Por motivos
meteoroldgicos el stand
s6lo estuvo instalado
durante medio dia, pero
se consiguié recaudar
alrededor de 100 euros

gracias a la

colaboracion de  los e

asistentes a esta iniciativa y habitantes del municipio.
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18/10/2014

VII Vespaliada “Ciudad de Murcia” colabora con la asociacion

de Enfermedades Raras D'Genes

La VII Vespaliada “Ciudad de Murcia” fue organizada por Vespalia Club
de Vespas y consistid en una jornada de convivencia que, entre otras
actividades, incluyé una ruta con este tipo de vehiculos entre las

ciudades de Murcia y Alhama de Murcia.

La organizacién se inici6 a las nueve de la mafana con las
inscripciones y un desayuno en el Cuartel de Artilleria de Murcia.
Posteriormente, a las 10:30 horas se realizd la salida de la ruta que
tras realizar una parada en Alhama de Murcia, regresé de nuevo al
Cuartel de Artilleria de la ciudad de Murcia, donde a las 14:30 horas

tuvo lugar una comida.

A las 16:30 horas se celebrd un sorteo benéfico de regalos donados
por la Pefia Barcelonista de Totana, en pro de la asociacion D “Genes.
Ademads, también entre los moteros se regalaran productos aportados

por casas de motos.
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22/10/2014
Programa de television "“Descubriendo las Enfermedades

Raras”

La Asociacion de Enfermedades Raras g
D "Genes firmd un acuerdo de colaboracion ¢
con TeleAlhama y TeleTotana para
desarrollar el programa de television
“Descubriendo las enfermedades raras”,
con el que se pretende difundir noticias vy

acciones relacionadas con estas patologias

a nivel nacional e internacional, ya que los

-

diferentes programas que se graben (y se han grabado) pueden ser
cedidos a otros medios de comunicacién. Este programa empezd a

realizarse el dia 22 de octubre y sigue realizandose en la actualidad.

El programa se estructura en cinco bloques tematicos, de manera que
el primero permite conocer testimonios de personas que padecen
alguna enfermedad rara. El segundo consta de una entrevista a un
profesional o sanitario que trabajen en el campo de las enfermedades
poco frecuentes para dar a conocer el trabajo que desarrollan; una
tercera seccidn se destina a entrevistar a algin médico especialista o
investigador; mientras que un cuarto apartado sirve para dar a conocer
las Ultimas noticias sobre enfermedades raras. Por Ultimo, cada semana
se presenta una asociacidn de enfermedades raras y un tema

monografico de interés sobre estas patologias.

El programa permite a D "Genes y AELIP, las dos entidades promotoras
de esta iniciativa, dar a conocer el trabajo que realizan y darle difusién
a nivel internacional. El espacio cuenta con la colaboraciéon del Grupo
de Investigacion ECCO (Estudios Criticos sobre la Comunicacién), de la
Federacion de Enfermedades Raras (FEDER) vy la Alianza

Iberoamericana de Enfermedades raras (ALIBER).
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El programa es una idea original del presidente de D "Genes y FEDER,
Juan Carrion, que va a participar en la guia y direccién del programa,
junto al presentador del mismo. El primer espacio se pudo ver en
TeleAlhama y TeleTotana la noche del 22 de octubre y se colgd
también posteriormente en las webs de las asociaciones D Genes vy

AELIP. El programa tiene una periodicidad quincenal.

24/10/2014

Vuelven los Conciertos Solidarios en Platea Loungebar a

beneficio de D'’genes y AELIP

La noche del 24 de octubre siguid la iniciativa de los conciertos
solidarios al Platea Loungebar de Totana a beneficio de la Asociacién
de Enfermedades Raras D 'Genes y la Asociacién de familiares vy
afectados de Lipodistrofias (AELIP). Esa noche se contd con la
actuacion del grupo “Salida 90", con las mejores versiones del pop y el
rock de los 90 de grupos como Fito y Fitipaldis, Andrés Calamaro, M-

Clan, Miguel Rios y muchos mas.

La actuacidn empezd a las 23:30 horas con entrada gratuita y durante
el mismo se colocaron huchas para que los asistentes puedan realizar
aportaciones voluntarias que se destinaron a cumplir con los objetivos
y fines de D "Genes y AELIP.

VII Congreso Nacional de Enfermedades Raras

“Formando futuro, mejorando vidas” fue el lema bajo el que del 24 al
26 de octubre participaron en Totana mas de 400 personas en el VII
Congreso Nacional de Enfermedades Raras, en el marco del cual

también tuvo lugar el II Simposium Internacional de Lipodistrofias y el
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VII Encuentro nacional de Familiares y Afectados por una Enfermedad

Rara.

El Congreso estaba organizado por la Asociacién de Enfermedades
Raras D’ Genes, la Asociacion de Familiares y Afectados de

Lipodistrofias (AELIP) y la delegacion en Murcia

de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER). En esta
séptima edicién de este foro se ha contado este afo con 446 inscritos
y han estado representadas 55 asociaciones de pacientes, y familias
de Andalucia, Madrid, Canarias, Galicia, Castilla Léon, Castilla La
Mancha, Extremadura, Valencia, Cataluna y Murcia. Entre los datos,
hay que destacar que se ha contado con la participacién de 46
ponentes y 134 estudiantes, recibiendo a su vez 121 posters
relacionados con las enfermedades poco frecuentes. Dichos pdsters

fueron expuestos en el salén donde se celebrd el congreso.

Ademas, su retransmision en directo gracias a TeleTotana vy
TeleAlhama permitié que pudiera ser seguido en quince paises en
directo, consiguiendo con ello que las ponencias y debates de este
encuentro traspasaran fronteras, aumentando asi la visibilidad de la

realidad de las enfermedades raras.

Las grabaciones de las ponencias de este congreso estan disponibles
en la web de la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes

(www.dgenes.es) en las noticias correspondientes a dicho congreso y

en la web realizada para dicho congreso

(www.congresoenfermedadesraras.es) en el que ademas pueden

descargarse el libro realizado con los resimenes de las ponencias que

se dieron durante el congreso.
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29/10/2014

I Curso de Trabajo Social y Enfermedades Raras “Un nuevo

reto para el Trabajo Social”

Este curso fue organizado por la Escuela de Practica Social de la
Universidad de Murcia y cuentd con la colaboracidon de D "Genes vy la
delegacion en Murcia de FEDER. En este curso participaron un total

de quince trabajadores sociales.

Con el curso se pretendia que los participantes conocieran de cerca
la realidad de las enfermedades raras y las necesidades de las
personas que las padecen, adentrarles en el conocimiento de los
diferentes tipos de enfermedades poco frecuentes asi como en las
principales lineas de investigacion que se estan desarrollando en

nuestro pais.

Otro de los objetivos que ha cumplido este curso es el de
sensibilizar a los profesionales hacia el colectivo de Ilas
enfermedades raras y las ganas de trabajar con y para el mismo, ya
que los trabajadores sociales son vitales en la practica profesional

en el ambito de las enfermedades poco frecuentes.

Durante la primera sesion, se contd con la presencia del presidente
de D 'Genes y FEDER, Juan Carridon, asi como de familias y personas
que padecen una enfermedad rara, que explicaron en primera
persona cuadles son las principales necesidades a las que se
enfrentan en su dia a dia. Durante la misma se abordaron nociones,

normativa y terminologia especifica en enfermedades raras.

Durante el programa formativo, se abordaron, entre otros

contenidos, los retos del trabajador social en la practica diaria, las
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lineas estratégicas de las enfermedades raras en Espafia, el
tratamiento en el drea médica y psicoldgica y las enfermedades

raras en el ambito de la comunicacién y las redes sociales.

Las siguientes sesiones del curso fueron los dias 5, 12, 19 y 26 de
noviembre y 3, 10 y 17 de diciembre en el Aulario Norte del

Campus Universitario de Espinardo (Murcia).

Eacmisde Pracnzas oo Trabao Shciel

| CURSO
1 Enfermedades Raras.

sra of Trabajo Social
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31/11/2014

II Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras

La Asociacién de Enfermedades Raras D Genes participd en el
IT Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras que se celebrd

desde el 31 de octubre hasta el 7 de noviembre en Moita (Portugal).

Las jornadas estuvieron organizadas porla Federacidn
Portuguesa de Enfermedades Raras (FEDRA) y la
Alianza Iberoaméricana de Enfermedades Raras (ALIBER) vy
durante las mismas se abordaron contenidos como las experiencias
y buenas practicas en el trabajo con enfermedades poco
frecuentes, la promocién y defensa de los derechos, los proyectos
innovadores de accion social, el fortalecimiento de las asociaciones
y las redes de coordinacién entre los representantes de las

asociaciones.

Entre los objetivos de este encuentro estaban crear un espacio de
intercambio y convivencia entre las asociaciones participantes, con
el propdsito de compartir el trabajo realizado y analizar la situacién
de las enfermedades poco frecuentes en los diferentes paises y
establecer lineas de intercambio de buenas practicas para que
puedan mejorar todos juntos las necesidades de los pacientes

iberoamericanos afectados por enfermedades raras y sus familias.

La Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) fue
creada en 2013 impulsada, entre otras entidades por D "Genes vy la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), con el
objetivo de compartir buenas practicas y ayudar a mejorar la
situacion de los 42 millones de personas que sufren una

enfermedad rara en Iberoamérica. Esta Alianza esta formada por
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Argentina, Brasil, Colombia, Ecuador, Espafia, Guatemala, México,

Portugal, Uruguay y Venezuela.

Tal y como destaca el presidente de ALIBER, que también lo es de
D 'Genes y FEDER, el murciano Juan Carrién, “ese hito histérico
iniciaba su andadura en Totana en octubre de 2013 y en sélo un
ano sus entidades fundadoras representan a 385 organizaciones de
pacientes con enfermedades raras de diez paises diferentes”.
Ademas, resalta que en este encuentro se unieron representantes
de otros paises iberoamericanos que también quieren formar parte

de este organismo.

El II Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras se clausuro
el 7 de noviembre a cargo de Su Majestad la Reina dofa Letizia y
la primera dama de Portugal.
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05/11/2014

Rotary Club Murcia Norte organizo un homenaje al Tenor

Ginés Torrano a favor de D’genes y la Asociacion NERI

El Rotary Club Murcia Norte organizé un homenaje al maestro
tenor murciano Ginés Torrano, nombrado Hijo Predilecto de la
Ciudad de Murcia. Dicho evento tuvo un caracter solidario puesto
gue los beneficios que se obtuvieron de este acto se destinaran a

D "Genes y a la Asociacién Neri.

Al evento realizado en el Teatro Romea de Murcia, asistirdn amigos
y amantes de la musica, ademas de contar con las actuaciones de
los artistas Antonio Carlos Moreno (tenor), Victor del Castillo
(baritono), José Ramirez (soprano), Balbina Serna, (pianista-
repertorista), Manuel Valencia (pianista-repertorista), la Coral

Discantus, el Orfedn Fernandez Caballero, Marty (pop), y Marina
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Ibafez Torrano (soprano) en un evento presentado por Encarna

Talavera.

El precio de las entradas fue entre 12 y 20 euros y estuvieron a la
en las taquillas del propio Teatro Romea y en su propia web. Los
beneficios obtenidos que fueron destinados ala Asociacion de
Enfermedades Raras D "Genes sirvieron para el mantenimiento del
Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela” y a los

servicios que en él se ofrecen.

06/11/2014

D’Genes presenta su calendario del afio 2015

La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes presento su nuevo
calendario del afio 2015, una iniciativa solidaria con la que pretende
recaudar fondos benéficos para el mantenimiento de esta entidad y

de los distintos servicios que ofrece.

La concejal de Sanidad del Ayuntamiento de Totana, Eulalia
Sandoval, la miembro de la Junta Directiva de la asociacion Lina
Lépez (en el lado derecho de la foto), y la fotdgrafa que ha realizado

las instantdneas que se recogen en el calendario, Encarna Garcia
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(lado izquierdo de la foto), presentaron esta accidon solidaria que

esta a la venta al precio de cinco euros.

El calendario, que se presenta a todo color, con una magnifica
calidad de impresidon y disefio; incluye imagenes de ninos y ninas
con distintas patologias y bonitas fotografias que ilustran cada uno
de los meses del afio, asi como otros datos de interés general

relacionadas con las asociaciones beneficiarias.

La edil agradecio a D "Genes por hacer participe al Consistorio en la
presentacion de esta iniciativa y le felicitd por idear férmulas
“originales y alternativas” que permiten obtener parte de los
recursos que les permiten continuar con la gran labor que vienen

haciendo en Totana.

11/11/2014

La UCAM homenajea a las asociaciones beneficiarias de los

partidos solidarios, entre otras D'Genes

La Universidad Catdlica San Antonio de Murcia reconocio la labor de

las asociaciones a las que destino las recaudaciones de los partidos
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solidarios que se disputaron hasta l|la fecha, entre ellasla
Asociacion de Enfermedades Raras D Genes. Desde el inicio de la
temporada, José Luis Mendoza, presidente dela UCAMy de los
equipos de futbol y baloncesto (UCAM CF y UCAM CB), manifestd su
intencién de donar taquillas integras de partidos importantes a

asociaciones que trabajen por y para los demas.

A la suma de cada una de las taquillas, la UCAM realizd una
aportacion adicional para llegar hasta los 20.000 euros en cada caso.
Los partidos solidarios han sido: UCAM Murcia CF - C&adiz (para la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes vyla Asociacién
Espanola de ELA), UCAM Murcia CF - Real Jaén (para Proyecto
Hombre), UCAM Murcia CF - Marbella (para Jesus Abandonado) vy
UCAM Murcia CB - Estudiantes (para la Asociacion Espafiola Contra el
Cancer). Ademas, a través del servicio de Voluntariado de la
Universidad, también ofrecié ayuda para cubrir las necesidades que

les vayan surgiendo.

El presidente de la UCAM, José Luis Mendoza, resaltd por encima de
todo la labor que todas estas asociaciones realizan a favor de la
sociedad y ofrecido la ayuda de la Universidad a través de futuras
acciones con los equipos de futbol y baloncesto y con la Orquesta

Sinfonica.

Los representantes en la Region de Murcia de cada una de las
asociaciones, quisieron mostrar su gratitud y mandar un mensaje a la
sociedad para que tomen conciencia de que hay mucho trabajo por
hacer. Asi, en el caso de D Genes, estuvieron presentes en el acto
Carmen Moreno, miembro de la junta directiva, y la responsable de
Coordinadores de la asociacion en la Region de Murcia, Naca Pérez de
Tudela, quien quiso “agradecer a la UCAM por tener un corazon tan

grande. Cuando uno tiene una necesidad debe pedir ayuda y si
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alguien puede ayudar debe hacerlo”. Ademas, también lanzé un
mensaje para los representantes de los equipos de futbol y baloncesto
que estaban presentes: “Vosotros transmitis muchisimo a los nifios
que padecen enfermedades raras. Lo que se vivid en el partido contra

el Cadiz fue ilusidon y esperanza”.

17/11/2014

Rueda de prensa para presentar a la nueva coordinadora de

Alhama de Murcia

La Asociacion de Enfermedades Raras D 'Genes presento en una rueda
de prensa a su nueva coordinadora en Alhama de Murcia, Caridad
Lopez. La presentacidn tuvo lugar en un acto en el que estuvo presente
también la responsable de coordinadores de la asociacién, Naca Pérez
de Tudela, y la concejala de Bienestar Social del Consistorio alhamefio,

Mari Carmen Diaz.

Caridad Lépez serd pues la encargada de coordinar casos de
pacientes con enfermedades raras o que estén en proceso de

diagnostico de Alhama de Murcia y derivarlos hacia D “Genes, para
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gue puedan solicitar informacidn, recibir orientacidon o conocer los
servicios que presta la asociacion y poder con ello facilitarles el dia a
dia y mejorar la calidad de vida tanto de los enfermos como de sus

familias.

La nueva coordinadora, ademdas de buena voluntad, cuenta con
experiencia como psicopedagoga, educadora social y orientadora
laboral. En Alhama de Murcia tiene una amplia trayectoria
profesional ya que durante mas de 9 afos ha estado trabajando en

el Centro Ocupacional de dicho municipio.

Naca Pérez de Tudela explicd que con la figura del coordinador se
pretende acercar a los afectados y familiares de un municipio a la
asociacion D Genes, para que reciban la ayuda que estimen
oportuna. En este sentido sefialé6 que “para solicitar informacion y
sobre todo no sentirse solo no es necesario hacerse socio. Pero para
poder ayudar necesitamos saber a quién, porque hay personas que
pueden estar esperando un diagndstico poco comun o tenerlo ya vy
no saben dénde dirigirse”. “Los afectados suelen solicitar conocer a
otros afectados con la misma patologia, conocer facultativos
expertos en la enfermedad, hacia donde dirigirse en el ambito social,
educativo, laboral, cémo tramitar reconocimientos y valoraciones...”,
detallo.

e uv
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20/11/2014

II Conferencia EUROPLAN en Madrid

La Asociacion de Enfermedades Raras
D "Genes participd en la II Conferencia
EUROPLAN, que durante el dia 20 y 21 de
noviembre se celebrd en Madrid. Se trata de
un proyecto europeo que tiene como
objetivo proporcionar apoyo en el desarrollo
de recomendaciones sobre como definir un
plan  estratégico nacional para las
enfermedades raras, asi como garantizar la
transferibilidad de las recomendaciones
europeas en cada uno de los paises

miembros.

En Espafa, la Federacién Espafola de Enfermedades Raras (FEDER),
en la que se integra D Genes, formd parte de la organizacién de
esta iniciativa en coordinacion con el Comité Motor formado por el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI),
representantes de las comunidades auténomas, de sociedades
cientificas e investigadores asi como la industria farmacéutica y

asociaciones de pacientes.

El presidente de FEDER y D "Genes, Juan Carrién, afirmé que se trata
de dos dias de intenso trabajo para buscar una forma de impulsar un

cambio en la vida de las personas con enfermedades raras (ER).

Durante la Conferencia se establecieron diez grupos de trabajo para
abordar temas como la definicién, codificacion y registro de

Enfermedades Raras; la investigacion en enfermedades poco
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frecuentes; los centros, servicios y unidades de referencia; el modelo
asistencial para ER; los medicamentos huérfanos y productos
sanitarios; los servicios sociales; o la inclusion laboral, la inclusién

educativa y la formacion e informacion en estas patologias.

23/11/2014

Marcha solidaria a favor de las Enfermedades Raras en Campos
del Rio

Deporte y solidaridad se dieron la mano el 23 de noviembre en
Campos del Rio. Mas de trescientas personas participaron en una
Marcha Solidaria a favor de las Enfermedades Raras, cuya
recaudacidén se destino integramente para la Asociacion de

Enfermedades Raras D 'Genes.

Esta actividad organizada y patrocinada por la Agrupacién Socialista
de Campos del Rio. La ruta, que ha comprendido un recorrido de dos
kilbmetros, era adaptada para todos los publicos, lo que ha permitido
la participacion de personas de todas las edades.
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La iniciativa sirvidé, en definitiva, para que la mafana del domingo se
convirtiera en una fiesta de la solidaridad a la que muchas personas
se han querido sumar para mostrar su apoyo a las personas que
padecen una patologia poco frecuente y, paso a paso, demostrarles

que no caminan solas.

D "Genes agradecié a la Agrupaciéon Socialista de Campos del Rio la
organizacion de esta iniciativa solidaria, que ademas de servir para
recaudar fondos para el mantenimiento de los servicios que presta la
asociacion ha contribuido a dar visibilidad a las enfermedades poco
frecuentes. Asimismo, agradecid al Ayuntamiento de Campos del Rio
su colaboracién en materia logistica para que esta marcha solidaria

se pudiera llevar a cabo.
Mondlogo a beneficio de D'Genes y AELIP

La tarde del domingo estuvo
llena de humor de la mano de
Marco  Antonio en Platea
Loungebar de Totana. Esta

actividad se incluye en el ciclo

de Tardes de mondlogos a
beneficio de la Asociacion de Enfermedades Raras D Genes y la

Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP).

Entre el publico, el presidente de D "Genes, Juan Carridon Tudela, y la
presidenta de AELIP, Naca Pérez de Tudela, junto a miembros de
ambas asociaciones, no quisieron perder la oportunidad de pasar un

buen rato.

Ambas asociaciones agradecieron a Platea Loungebar el caracter
solidario de esta iniciativa que contribuye ademas a dar visibilidad a

este tipo de enfermedades.
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26/11/2014

D’Genes y AELIP participan en la jornada de voluntariado de
la UCAM

La Asociacién de Enfermedades Raras D Genes y la Asociacion de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) participaron en la
Jornada de Voluntariado UCAM, una iniciativa que permitid dar a
conocer las iniciativas, proyectos, area de intervencién y perfil y
tareas que desarrollan diversas asociaciones con el fin de informar a
los alumnos de la Universidad Catdlica de Murcia que pudieran estar

interesados en colaborar como voluntarios con ellas.

Ambas asociaciones compartieron un expositor en el que ofrecieron
informacion detallada sobre los proyectos y servicios que llevan a
cabo. Asimismo, se pusieron a la venta diversos articulos como

marcapaginas, boligrafos o gorras para recaudar fondos.

En este encuentro, que se desarrollo en el campus de la Universidad
Catdlica de Murcia, se han dado cita una treintena de asociaciones.
El evento permitid a la comunidad universitaria conocer asociaciones
con las que la institucién colabora a través de labores de
cooperacion, y posibilito también un encuentro directo entre
representantes de los grupos presentes y estudiantes que quieran

colaborar con ellos.

Muchos alumnos se acercaron para interesarse por la labor que
llevan a cabo tanto D Genes como AELIP y los miembros de ambas
asociaciones les facilitaron amablemente toda la informacién al

respecto.

Durante la jornada, alumnos del Mdédulo de Planificacion de
Regiduria y Espectaculos de la UCAM realizaron una serie de

dinamicas con el fin de implicar a los demas alumnos en actividades
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gue fomenten aspectos propios del voluntariado. Ademas, se
celebraron charlas informativas impartidas por algunas de las

asociaciones.

25/11/2014
Reunion de D'Genes con la Federacion de Futbol

D’Genes tuvo una reunion con la Federacién de Futbol en la que se
firmd un convenio de colaboraciéon de caracter solidario con la
Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, que tiene como
finalidad luchar por los derechos e intereses de aquellas personas
que sufren este tipo de enfermedad A este acto asistieron el

presidente de la Federacion de Futbol de la

Regién de Murcia, José Miguel Monje, y el presidente de D “Genes,

Juan Carrion.

Para ello, la FFRM apoyara las iniciativas y actividades socio-
sanitarias que desarrolla D’Genes y colaborarad en los programas de

difusidon y concienciacién social en relacién con las enfermedades
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raras, comprometiéndose a realizar acciones de visibilidad en los
diferentes campos de futbol con motivo del dia mundial de estas

enfermedades que se celebrara el dia 28 de Febrero.

Ademas, ambas asociaciones organizaran actividades de caracter
solidario que permitan recaudar fondos para financiar la cartera de

servicios de atencion integral que ofrece esta asociacion.

26/11/2014

La Asociacion ADIBI vista el Centro Multidisciplinar “Celia

Carrion Pérez de Tudela”

La Asociacién de Personas con Discapacidad y/o afectados de
Enfermedades Raras de 1Ibi (ADIBI) ha visitd el Centro

Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela”, ubicado en Totana.

Durante la visita, el presidente de la Asociacién de Enfermedades
Raras D Genes, Juan Carrién, y otros miembros de la misma,
mostraron a la presidenta de ADIBI y representante de gestion de
asociaciones en FEDER, Fide Mirén, y a la trabajadora social de la
misma Nuria, las instalaciones del centro y les explicaron los

servicios y programas que en él se llevan a cabo.
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28/11/2014
I Open Padel Indoor Totana a beneficio de D'Genes y AELIP

En el I Open Padel Indoor celebrado del 28 al 30 de noviembre en
Totana a beneficio de la Asociacion de Enfermedades Raras D 'Genes
y la Asociacién de Familiares y Enfermos de Lipodistrofias (AELIP)
participaron 72 parejas. Los 144 participantes en este torneo,
organizado por Padel Indoor Totana, procedian de diferentes
municipios de la Regidn como Totana, Lorca, Aguilas, Mazarrén,
Alhama de Murcia, La Hoyay Murcia, e incluso del municipio

almeriense de Adra.

El torneo permitié disfrutar de tres dias intensos de padel en un
campeonato con una gran calidad y en el que ademas se viviéo un
ambiente muy familiar. Esto permitiéo a las personas y familias con
enfermedades raras convivir y disfrutar con las actividades
complementarias que se habian programado. Ademas, de poder
disfrutar del servicio de barra atendido por voluntarios de D 'Genes y
AELIP.
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La clausura y entrega de premios tuvo lugar en la tarde del 30 de
noviembre con la asistencia del concejal de Deportes, Bartolomé
Pallarés; el representante de Padel Indoor Totana, Daniel Ponce; los
presidentes de D Genes y AELIP, Juan Carrion y Naca Pérez de

Tudela, respectivamente; y nifios con enfermedades raras de la

asociacion.

- TV "‘”v- L4

T4

Asociacion de enfermedades Raras D’genes |
C/ San Cristébal N° 7, 30850 Totana-Murcia 84
968 976 820 - 696 141 708



N

(]
d’genes
Zen

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANO LECTIVO 2014

30/11/2014

D’'Genes participo en la Feria de Voluntariado en Alhama de

Murcia

D "Genes pudo compartir con otras asociaciones de caracter socio-
sanitario un punto de informacion en el que se expusieron los
proyectos que lleva a cabo la asociacion y los servicios que se
prestan en el Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de

Tudela”, ubicado en Totana.

Este encuentro posibilito asimismo dar a conocer la figura de la
nueva coordinadora de la asociacion en Alhama de Murcia, que
tiene entre sus objetivos difundir en primera persona las
necesidades de los familiares y personas que padecen una
enfermedad rara. Ademads, su labor también es la de ofrecer
informacion y hacer de interlocutora de la asociacion en Alhama de
Murcia para que todas aquellas personas que estén afectadas por
una enfermedad poco frecuente o en proceso de diagndstico sepan
que no estan solas y puedan conocer la labor y los servicios que

presta D "Genes.
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02/12/2014

D’'Genes participo en el I Seminario de Enfermedades Raras

organizado por el Colegio de Enfermeria de Murcia

Los objetivos de este seminario, organizado por el ente colegial y
gue contaba con la colaboracién de la Federacidn Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), eran identificar los aspectos mas
significativos de las enfermedades raras, conocer la situacion actual
de las enfermedades raras en la Regiéon de Murcia y Espana,
conocer los servicios mas caracteristicos de servicio a
enfermedades poco frecuentes en la Region e informar de la

importancia del enfermero en este tipo de patologias.

Esta sesién formativa tuvo lugar en el salén de actos del Colegio
Oficial de Enfermeria de la Region de Murcia y en ella participaron

como ponentes responsables de D "Genes.

Asi, el presidente de la asociacion y de FEDER, Juan Carrion, hablé
sobre concepto y caracteristicas de las enfermedades poco
frecuentes y la situacion de las mismas en la Regién de Murcia y

Espana.

El Servicio de Informacion de Enfermedades Raras SIO fue
expuesto por la responsable de la delegacidon de FEDER en Murcia y
técnico SIO, Isabel Fernandez Aldeguer, mientras que Ila
fisioterapeuta de D Genes, Guadalupe Alvarez-Rodriguez, se
encargd de presentar a la asociacion y su Centro Multidisciplinar

“Celia Carridon Pérez de Tudela”.

Por ultimo, la enfermera y coordinadora de D Genes en Murcia,
Maria Dolores Campos, abordd la importancia y el papel del

enfermero en la atencién a las personas con enfermedades raras.
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03/12/2014

D'Genes y AELIP participan en el Dia Internacional de la

Discapacidad

La Asociacién de Enfermedades Raras D "Genes y la Asociacién de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) participaron en las
actividades que, con motivo del Dia Internacional de la

Discapacidad, se celebraron en Totana.

Los usuarios de los Centros de Dia de la localidad celebraron este
dia con la lectura de un manifiesto y actividades ludicas que se

realizaron en la Plaza de la Balsa Vieja.

Bajo el lema “El desarrollo sostenible: la promesa de la tecnologia”
los presentes aunaron sus voces para concienciar acerca de la

importancia de superar las barreras existentes que dificultan la
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participacion e integracion plena de las personas con discapacidad en

nuestra sociedad.

D "Genes y AELIP tomaron parte asi en un acto al que ademas de los
usuarios del Centro de Dia para personas con Discapacidad “José
Moya” y los del Centro de Dia para Personas con Enfermedad Mental
“Princesa Letizia” se sumaron asociaciones socio-sanitarias
relacionadas con el campo de la discapacidad asi como alumnos de

varios centros educativos.

La concejala de Atencion Social, Josefa Maria Sanchez, agradecié la
labor que desarrollan los profesionales que trabajan diariamente en
estos centros, ya que contribuyen con su ayuda a eliminar los
obstaculos para la integracién de las personas con discapacidad de

forma activa en la vida social y econédmica.
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07/12/2014
D’'Genes se da a conocer en Cehegin

La Asociacién de Enfermedades Raras D Genes se ha presentado
en Cehegin para mantener una reunidon a la que asistido el
coordinador de D'Genes en esta localidad y también en Caravaca,
Pascual Donate, la concejala de Servicios Sociales ceheginera,
Maria José de Maya, y la presidenta en Murcia de la Asociacion de
Amigos de Arnol Chiari (ANAC).

La reunién que tuvo lugar en el Ayuntamiento de Cehegin sirvid
para dar a conocer los servicios y la labor que desempeiia D'Genes
mientras abordaban la manera de poder trabajar conjuntamente
con otras concejalias en la difusién y sensibilizacién sobre las

enfermedades raras en el municipio de Cehegin.

Ademas, Donate les presentd el Centro Multidiciplinar “Celia Carridn
Pérez de Tudela”, que estd ubicado en Totana pero que presta
servicio a personas de diferentes puntos de la Region, asi como los

servicios que presta esta asociacidon para que los conozcan las
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familias que en Cehegin puedan estar padeciendo este tipo de

patologias de baja prevalecia y complejo abordaje.

12/12/2014

I Concurso Navideino de dibujo organizado por D’'Genes y
AELIP

La Asociacion de Enfermedades Raras D "Genes y la Asociacién de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) organizaron el I
Concurso Navidefio de Dibujo. Para ello, se establecieron dos
categorias de participacion, una para nifios de 3 a 6 anos y otra

para los de 6 a 12 afnos.

La tematica del concurso, que tiene un ambito local y que esta
abierta a todos aquellos nifios que quieran participar y que cumplan

el rango de edad, gira en torno a la Navidad y la discapacidad.

Los participantes podian emplear técnica libre para la realizacién de
los trabajos, que se presentaron en cartulina DIN A5, detras de la
cual habia especificarse el nombre del autor, direccién, teléfono vy

nombre de los padres. Las obras se entregaron por correo o
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personalmente en el Centro Multidisciplinar “Celia Carridn Pérez de

Tudela”, ubicado en el nimero 7 de la calle San Cristobal.

El plazo de entrega finalizaro el viernes 19 de diciembre y el fallo
se dario a conocer al dia siguiente en el acto navideno de D’'Genes.
El primer premio de la Categoria Infantil fue una caja de
Cantajuegos Navidefia y para la Categoria Escolar habia un juego

educativo.

Los dibujos fueron expuestos en el arbol navideiio de D “Genes.
14/12/2014

Reunion con la Asociacion “Sin salsa no hay paraiso”

El presidente de D Genes, Juan Carrién, se ha reunido con

Francisco Cifuentes, representante de la i
il
' i

Asociacion "Sin salsa no hay paraiso"”, en el

Centro Multidisciplinar “Celia Carridon Pérez
de Tudela” para abordar férmulas de
colaboraciéon tanto con la Asociacion de
Enfermedades Raras D Genes como con la
Asociacion de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias (AELIP).

En el transcurso de la reunion el
representante de “Sin salsa no hay paraiso”
mostré el interés de la asociacion en
colaborar con D "Genes y AELIP y con los familiares y personas que

padecen una enfermedad rara.

Durante el ano 2015 se pretende realizar diferentes actividades

relacionadas con la salsa y el baile. Entre ellas, la asociacion tiene
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previsto organizar una actividad solidaria el préximo 7 de febrero

en el restaurante Miras de Totana consistente en una cena baile.

Asimismo, a lo largo del ano 2015 “Sin salsa no hay paraiso” va a
desarrollar otras actividades complementarias que permitiran
acercar a las personas con enfermedades raras al mundo de la

salsa como baile.

11/12/2014

D “genes organiza su primer concurso navidefo

La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes y la Asociacion de
Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP) han organizado el I
Concurso Navidefio de Dibujo, para el que se han establecido dos
categorias de participacion, una para nifios de 3 a 6 anos y otra para los

de 6 a 12 anos.

La tematica del concurso, que tiene ambito local y que esta abierta a
todos aquellos nifios que quieran participar y que cumplan el rango de

edad, gira en torno a la

Navidad y discapacidad. }R' ~Ela
Los participantes Au-,&‘dﬁurﬁ_i
podréan emplear técnica h%?gccmg%NAVéDENo dei
. UJO DGENES-AELIP
libre para la realizacion |
e Dt
de los trabajos, que se Ambieo (ocat y participacion ablerta a Todo aquel que esté Inreresado

Tematica: NAVIDAD Y DIECAPACIDAD
P CondiCiones: Tecnica libre en cartuling DIN A5, detras deberg especificar el
presenta ran en nombre del autor, direccion, teléfono y nombre de ios padres. Las obras se
entregaran por Correo O personalmente en ef Cerero Celia Carrion Perez de
Tudeta, C/ San Cristobal 7
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especificarse el nombre EEL
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del autor, direccién,
teléfono y nombre de los padres. Las obras se entregaran por correo o
personalmente en el Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de

Tudela”, ubicado en el nimero 7 de la calle San Cristobal.
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El plazo de entrega finalizara el viernes 19 de diciembre y el fallo se dara
a conocer al dia siguiente en el acto navidefio de D’Genes. El primer
premio de la Categoria Infantil sera una caja de Cantajuegos Navidefia y

para la Categoria Escolar habra un juego educativo.

Los dibujos estaran expuestos en el arbol navidefio de D "Genes.

12/12/2014

D “genes realiza una charla a los alumnos de 4° de la ESO del

IES “Juan de la Cierva y Codornia”

Los alumnos de 4° de la ESO de diversificacién del IES “Juan de La
Cierva y Codorniu” de Totana estan participando en el proyecto educativo
Empresa Joven Europea, que propone al alumnado crear y gestionar su
propia mini-empresa a través de una sociedad cooperativa. Los
productos que comercialicen generaran unos beneficios y parte de estos

iran destinados a la asociacion D “Genes.

Precisamente, Carmen Garcia, logopeda de D Genes, ha realizado una
charla informativa para los alumnos participantes en este proyecto con el
fin de que conozcan las actividades que realiza la asociacién. Ademas se

ha proyectado un video de los servicios que presta la entidad.

A

——
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17/12/2014

D “genes organizé una jornada de convivencia con las

asociaciones alicantinas ADIBI y Sense Barreres.

Una veintena de miembros de la Asociacion de Enfermedades Raras
D "Genes han disfrutado de una jornada de convivencia con las

asociaciones alicantinas ADIBI y Sense Barreres.

En la jornada, que tuvo lugar recientemente, participaron un total de 27
miembros de D "Genes y AELIP que partieron de Totana hasta Ibi, donde
visitaron el Museo del Juguete, donde fueron acogidos por miembros de
la Asociacion de Personas con Discapacidad y/o afectados de
Enfermedades Raras de Ibi (ADIBI). Los Reyes Magos les dejaron a los
nifos, por supuesto sin ser vistos, juguetes para ellos y también para el
Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela”, gentileza de las

empresas Hega Hogar y Juinsa.

Después de realizar una visita por la localidad de Ibi los participantes se
desplazaron hasta Petrel, donde comieron en el Centro de la Asociacion
de Discapacitados Sense Barreres de dicha localidad. El mal tiempo que
hizo el dia de la excursién impidié realizar una visita al castillo de dicha

localidad, pero los nifios jugaron en las instalaciones.
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22/12/2014

D "genes da la bienvenida a la navidad con una jornada de

convivencia y un taller de manualidades

La Asociacién de Enfermedades Raras D "Genes ha dado la bienvenida a
las préximas fiestas navidefias con un divertido taller. Al mismo
asistieron 27 personas entre miembros de Ila junta directiva,
profesionales, nifilos y socios que participaron en dos talleres de
manualidades navideifas, uno para adultos y otro para los mas

pequenos.

El taller se llevd a cabo en la mafiana del pasado sabado, 20 de
diciembre, y posteriormente se adorné el arbol de Navidad de la
asociacion con las manualidades realizadas. Ademas, los asistentes

disfrutaron también de una deliciosa chocolatada.

Asimismo, Papa Noel hizo una visita al Centro Multidisciplinar "Celia
Carrion Pérez de Tudela" para entregar a los nifios dulces y estar con los
mas pequefios; y se eligieron las tarjetas ganadoras del I Concurso de
Dibujo Navideno de D’Genes, cuyos ganadores fueron Maria de los
Angeles Espejo Martinez, de 9 afios; y Dario Dominguez Pérez, de 5

anos.
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28/12/14

IV Gala Inocentes organizada por D “genes y Aelip

I\\

La gala se celebré ayer en el Centro Sociocultural “La Carcel” de Totana y
a la misma asistieron alrededor de 280 personas que convirtieron la

tarde en una fiesta donde musica, baile y solidaridad se unieron.

Durante el evento
actuaron el Ballet de
Mari Loli, la Escuela de
Danza Manoli Canovas,
el Ballet de Loles
Miralles y el Ballet de
Tamara, asi como el
Grupo Musical de Ana,

grupo de coros y danzas

de la ciudad de Totana y

las cuadrillas “Los Gauchos” y “Los Charrasqueados”.
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La alcaldesa de Totana, Isabel Maria
Sanchez, y la concejal de Sanidad, Eulalia

Sandoval, que también estuvieron

L. Domingo 28 de Diciembre 2014

presentes, dirigieron unas palabras a los Centro Cultural la Carcel de Totana
19:00 pm

asistentes a la gala, que fue presentada

por Lola Lopez. O —

Escuela de Danza Manoll Canovas
L,\ﬂ"{’{"m‘,‘° Ballet de Loles Miralles
Ballet de Tamara

{ Disponibilidad de

Desde D’ 'Genes y AELIP estdan muy
satisfechos con la respuesta recibida vy

quieren agradecer a todas las personas que

asistieron al evento y colaboraron a través
de la fila cero. Ademas, han querido mostrar su agradecimiento a todos
los ballets, grupos y cuadrillas que actuaron y aportaron su granito de
arena para el buen desarrollo de este acto.

A.2) Coste y financiaciéon de actividades:’

ACTIVIDAD COSTE FINANCIACION
Publica Recursos Cuota
Propios Usuario

B) Resultados obtenidos con la realizacion de las actividades y/o
servicios:
C) Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatuarios:

Los fines estatuarios han sido cumplidos satisfactoriamente, estando

todas las actividades dirigidas a cumplir dichos fines.

7 Se relacionaran individualmente cada una de las actividades realizadas, afiadiendo a la

tabla las filas necesarias.

Asociacion de enfermedades Raras D’genes |
C/ San Cristébal N° 7, 30850 Totana-Murcia 97
968 976 820 - 696 141 708



N

9
d’genes

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANO LECTIVO 2014

4.- Beneficiarios/as o usuarios/as de las actividades y/o

servicios que presta la entidad:

a) Numero de beneficiarios/as (cifra global y desglosada por

tipos de beneficiarios/as):®

e Beneficiarios servicios de Logopeda, Hidroterapia, Fisioterapia,
Reflexologia, Estimulacién Cognitiva, Psicologia y Reiki: 101

e Beneficiarios del servicio de atencion social y apoyo: 215

e Beneficiario de las actividades de respiro familiar: 127

e Beneficiarios jornadas formativas: 88

e Beneficiarios del VII Congreso Nacional de Enfermedades

Raras: 464
e Beneficiarios actos de visibilizacién en actividades deportivas:
9867

e Beneficiarios de sensibilizacion en colegios: 557

e Asistentes a la Cena Gala del dia Mundial: 378

e Asistentes a otros eventos como la gala inocente o el teatro
solidario: 550 aprox

e Total beneficiarios directos (Afectados) e indirectos (No

afectados): 12347 aproximadamente

b) Clase y grado de atencion de atencion que reciben los

beneficiarios/as:’°

La atencidon que reciben los beneficiarios es una atencion directa,

individualizada y adaptada a sus capacidades y necesidades.

8 En el caso de que haya distintas clases se usuarios/as o beneficiarios/as en funcion de
la diversificacidon de servicios que preste la entidad.
° Este apartado tendrd en cuenta las distintas clases de beneficiarios/as o usuarios/as

haya.
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Requisitos exigidos para ostentar Ia condicion de

beneficiario/a:*°

Los beneficiarios son personas diagnosticas con una enfermedad
rara o que estén en proceso de diagnostico y los familiares de
estas. Para acceder a los servicios que ofrece la entidad los

beneficiarios deben cumplir con la condicién de socio.

5.- Medios personales de que dispone la entidad:
A) Personal asalariado fijo:

Categorias o

Ndmero . 12 L
diostt Tipos de contrato: cualificaciones
medio:
profesionales:'3
. T Fisioterapeuta

Trabajadora Social

10 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus servicios,
incluidas las condiciones econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios
prestados.

1 para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes
criterios:

a) Si en el ano no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la
suma media de los fijos al principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses
del afio y divida por doce.

c) Si hubo regulacién temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado
debe incluirse como personal fijo, pero sélo en la proporcién que corresponda a la
fraccion del afio o jornada del afio efectivamente trabajada.

12 ge indicarén asimismo las claves de “tipos de contrato” empleadas en la
cumplimentacion de los TC-2.

13 Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de
accidentes de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién
de los TC-2.
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B) Personal asalariado no fijo:

Categorias o

Ndmero ) 15 L
44 Tipos de contrato: cualificaciones
medio: . 16
profesionales:
= Logopeda

= Profesor de
OBRA O SERVICIO A

educacion especial
TIEMPO PARCIAL

= Profesional terapias

alternativas

C) Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios:

N 17 Caracteristicas de los profesionales y naturaleza
umero:

de los servicios prestados a la entidad:

1 Licenciado en Psicologia

4 para calcular el personal no fijo medio, sumando el total de semanas que han
trabajado los/las empleados/as no fijos y dividiendo por 52 semanas.
También puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n°® de personas

contratadas = n® medio de semanas trabajadas / 52.

15 Se indicardn las claves de “tipos de contrato” empleadas en la
cumplimentacion de los TC-2

16 Se indicard el grupo de cotizaciéon, asi como el epigrafe
correspondiente a la tarifa de accidentes de trabajo y enfermedades
profesionales empleado en la cumplimentacién de los TC-2.

17 Se indicara en términos absolutos el nimero de profesionales externos

gue han prestado servicios a la asociacion.
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D) Voluntarios/as:

Ndmero o o
48 Actividades en las que participan:
medio:
-Actividades de Vvisibilizacion sensibilizacion,
62 recaudacion de fondos, actividades formativas,

acompanamiento y respiro familiar, salidas

programadas, etc..

6.- Medios materiales y recursos con los que cuenta la entidad:

A) Centros o establecimientos de la entidad

Namero: 2

Caracteristicas: Centros de atencion integral a personas con

enfermedades raras.

= Titularidad o relacion juridica (propiedad, d° de
usufructo, arrendamiento, etc.):
o Uno de los centros el situado en la C/ Estrecha numero 4

de Totana es un local cedido con derecho de usufructo.

o El centro de la C/ San Cristobal 7 de Totana es propiedad
de la entidad desde el 2013.

» Localizacion: Ambos centros se encuentran en Totana uno en
la C/ Estrecha 4 vy el otro en la C/ San Cristébal 7

18 En este apartado se seguirdn los mismos criterios utilizados en el calculo del personal

asalariado no fijo
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Equipamiento:
Zona de administracion, direccion, gestion y atencion social:
= Despacho de atencién social.
= Despacho de AELIP.
» Zona de atencidn especializada:
= Sala polivalente.
= 1 Despacho de Psicologia
» 1 Sala de Reflexologia.
» 1 Sala de Fisioterapia.
» 1 Sala de Logopedia.
= 1 Sala de Estimulacion Multisensorial.
» Zona de servicios comunes:
= 1 Sala de recepcion.
» aseos adaptados, uno de ellos con ducha incorporada.

= Pasillos y distribuidores.

B) Recursos de que dispone la entidad:*°

Recursos humanos
= Junta Directiva:

o La Junta directiva se encuentra compuesta por un
conjunto de 21 personas (usuarios, familiares y socios de
la Asociacion).

= Comision Técnica:

o La Comisidon Técnica se encuentraformada por el director
y3 trabajadoras de la Asociacién (trabajadora social,
fisioterapeuta y pedagoga-logopeda).

= Equipo profesional:

o 1 Trabajadora Social.

9 Incluird asimismo un desglose detallado de los ingresos de explotacién devengados

durante el ejercicio
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o 1 Psicdloga.

o 1 Fisioterapeuta.

o 1 Maestra de Educacion Especial.
o 1 Pedagoga y Logopeda.

o 1 Reflexdloga

Recursos Materiales

» Material de comunicacion:
o teléfonos fijos.

o 1 teléfono movil.

o Pagina web.

o Correo electrénico.

o Espacio en redes sociales: facebook y twitter.

o Material informatico y digital:

o ordenadores de mesa.

o 1 ordenador portatil.

o 1 ordenador tactil.

o 1 camara de video y 1 camara de fotos digital.

o 1 fotocopiadora multifuncién, 1 impresora y 1 escaner.

o 1 plastificadora.

o 1 encuadernadora.

o 1 guillotina...

» Material adecuado para la valoracion y el diagnéstico:

o Escala del Desarrollo Motor Peabody, Test Gross Motor
FuctionMeasure.

o Escalas especificas de patologias neuromusculares: EK,
MFM...

o Escala del Desarrollo Psicomotor de la primera infancia de
Brunet-Lezine.

o Guia Portage.

o Test Boehm de conceptos basicos.

o Manual de evaluacion del TSA. El desarrollo de la
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morfosintaxis en el nifo...

» Material didactico para la intervencion directa para con
los usuarios, adecuados a cada edad:
o mesas y 8 sillas.

0 3 espejos y 2 colchonetas.

o 2 pelotas de bobat y 4 aros.

o 2 camillas y 1 camilla hidraulica de bobat.

o Material propioceptivo.

o Material de soplo.

o Cuentos y fichas diversas.

o Juegos manipulativos: puzzles, encajables, insertables, ...

o Juguetes para estimular y potenciar el juego simbdlico:
medios de

o transporte, mufecos, utensilios de cocina, ...

o Juegos de estimulacion cognitiva: juegos de percepcidn,
atencion,

0 memoria, razonamiento, ...

o Material aumentativo y/o alternativo de comunicacion:
tableros,agendas, pictogramas...,

o Material multisensorial: cama de agua, piscina de bolas,
fibra optica,

o columna de burbujas, proyector, ...

o Equipos de musica...

» Dispositivos facilitadores de la comunicacion interna y
externa:
o Tablones.

o Comunicados.
o Calendario anual y horarios.
o Normas de funcionamiento, hoja de reclamaciones y buzén
desugerencias...
= Material protésico:
o Bipedestador.

o Asientos de escayola.
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o Silla de ruedas...).
o Material bibliografico
o Material de oficina

o Material corporativo

C) Subvenciones publicas: importe, origen y aplicacién®°

Origen Importe Aplicacion

7 .- Retribuciones de la Junta directiva:

A) En el desempeiio de sus funciones

Importe Origen
0 Ningn miembro de Ila Junta recibe

retribuciones

B) Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de Ia

Junta Directiva?®!

Puesto de Trabajo Sueldo anual

bruto

No se consideran dato de interés

20 Se desglosaran todas y cada una se las subvenciones publicas devengadas durante el
ejercicio, indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el
organismo subvencionador (descendiendo a nivel de Direccidon General), asi como las
actividades a que se destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas

21 No se identificard al miembro de la Junta Directiva con el puesto de trabajo concreto.
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8.- Organizacion de los distintos servicios, centros o funciones en

que se diversifica la actividad de la entidad:

Los ejes de accion en los que trabaja nuestra Entidad son:
Visibilidad y sensibilizacion
= Campana del Dia Mundial.
o Actividades de divulgacién.
o Eventos solidarios.
o Sensibilizacién en colegios.
o Difusion en redes sociales y web.
o Participacion en medios de comunicacion.

Accion social

o Servicio de apoyo a familias afectadas.
o Servicios de atencién integral.

o Respiro familiar.

o Asesoramiento juridico.

o Acciones de voluntariado.

Servicios de atencion directa
o Fisioterapia e hidroterapia
o Logopedia
o Estimulacion cognitiva
o Psicologia
o Estimulacion multisensorial

o Reflexologia

Accion politica
o Promocion y defensa de los derechos de los afectados.
o Representacion institucional.

o Alianzas.

Formacion
o Participacion en la escuela de formacién FEDER.
o Organizacién de talleres, charlas y jornadas.

o Participacion en el estudio ENSERIO.
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o Organizacion del Congreso Nacional de Enfermedades
Raras.

o Realizacidén y organizacion de talleres.

Firma de la Memoria por los componentes de la Junta Directiva
u 6rgano de representacion de la entidad

Nombre y apellidos Cargo Firma
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