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La asociacion de enfermedac_l-és_._,-raras D’GENES es una entidad sin animo de lucro y de

interés publico que trabaja’ g:-ﬁ favor de mejorar la calidad de vida de personas con

enfermedades raras, Tra___s%o-‘f'nos generales del desarrollo, trastornos de aprendizaje,

_ discapacidad o sin diagné's_ti'éo anivel nacional.

La éébci-aq_igﬁn D'GENE}_S"'h:a consolidadé una cartera de servicios de atencion sociosanitaria,
a través de la-consolidacién de cuatro centros de atencién integral y multidisciplinar
dirigidos a mejorar la cahdad de- vida de personas y familias con enfermedades raras, sin
diagndstico y discapacidad y dlspone de precios para socios de la entidad y para no socios
que pueden consultar en cualquiera de nuestros centros. Todos los servicios son realizados
por.profesionales contratados y con la titulacién adecuada al servicio conforme a la
normativa vigente.

D’GENES apuesta por ayudar a las familias con enfermedades raras, sin diagnéstico y
discapacidad con una cartera de servicios multidisciplinar para lo que cuenta con precios
cuyo cobro es mensual y por anticipado ya que contrata horas de profesionales en funcién
de la demanda de servicios planificada el mes anterior.

Los precios/de los servicios son aprobados por la Asamblea de socios, y por tanto no pueden
ser modificados por ninguna persona de la entidad sin la aprobacién de la Asamblea u
organo decisor oportuno. El coste de los servicios para el usuario es igual a 12,5 euros por
sesion en cada uno de nuestros centros. El coste real de la sesion es mucho mayor, de
manera que el usuario copaga en torno al 50% del precio de coste de la misma (12,5 euros),
y D’GENES complementa de sus fondos propios o subvenciones destinadas a tal efecto el
50% restante.

Sialolargo del mes en el que un usuario recibe el servicio, no pudiera asistir a alguna sesién

~del mismo, D’GENES le ofrece la posibilidad de recibir el servicio de forma telematica o por
teléfono en el horario previamente acordado y en las mismas condiciones. La asamblea
determind no devolver el dinero-de-los servicios a los que no se asiste ni compensar en
meses posteriores, siempre que la no :éit__‘encién no sea imputable a D’GENES.
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" Los cobros de los sermaos se efectuan\Pgr gemlcﬂlacmn/b/ancarla y en el caso de devolucion
de un recibo por parte del usuario, D’GENES cobrara }fasta 5 euros en concepto de gastos de

compensacion aparte del prec1o de servicio. e
N
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Por otro lado, si el usuario o su familiar comunica antes del ultimo dia habil del mes anterior
al inicio del servicio contratado que “no podra asistir el nuevo mes en cuestion, no se le
cobrara servicio alguno y por tanto al profesional que le presta el servicio no se le

) “~contratard dichas horas Dicha comunicacién debe ser por escrito al correo:

0V1d@dgenes es o1l ric1der1c1a@dgenes es. Queremos que quede claro este punto y que

entiendan que D’ GHNES contrata ¢ada mes a los profesionales de atencién directa el
numero de horas que es necesarlo ‘en funcién de los servicios contratados por los usuarios.

D’GENES permite la admisiéon de usuarios de mes a mes, conforme a las horas contratadas y
planificadas el mes anterior, por lo que no se podran incorporar usuarios a terapias una vez
comenzado el mes o a mitad de un mes ya iniciado si no existen horas disponibles en el
contrato del trabajador.

D’GENES puede utilizar, previo aviso al usuario, algunas sesiones sin la presencia de éste
especialmente en el primer mes de atencién o en el momento de reevaluacién de objetivos,
para hacer valornaciones, realizar el plan de atencion individual, y otros cometidos propios
de la asistencia, coordinacion con otras entidades o trabajo familiar.

D'GENES ap'ortaré dos informes individualizados de forma semestral (enero y julio). En el caso
que precise algiin informe complementario, dicho informe tendra un coste asociado del que
se le informara segun la tipologia del mismo, y en base al trabajo especializado y horario

adicional para poder realizar el mismo.

D’GENES-le entregara una factura de los servicios solicitados y contratados. D’GENES no le
) podi‘é facturar servicios no prestados, para justificar ayudas, becas u otros tramites. Por
ejemplo se incluyen unicamente en beca de reeducacion del lenguaje: servicio de logopedia,

de maestra de audicién y lenguaje d'p_sicologia del lenguaje. Y para beca de reeducacion
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D’GENES apuesta por desarrollar actividades integrales, que involucran a profesionales, los
™, rd
\, ra
menores y sus familias. Es importante que las familias estén presentes en las sesiones que

reciben los nifios y nifias. De__ésté forma, fuera de las sesiones, los padres pueden continuar

estimulando a su hijo/a y dpertando generalizacion, funcionalidad e inclusion en todos los

“~-._contextos del menor siel}de"'imprescind_,ible el trabajo en equipo familia-colegio-terapeutas.

De forma exééﬁﬁior‘iél _('i_uando una/fa'lrnilia no pueda o no quiera participar de las sesiones,
por motivos excepcionaléé"éomﬁ'i.bs protocolos de restriccion de acceso por covid 19 o bajo
criterio profesional (debidamente justificado) se ofrecera al final de cada sesién un
feedback de la misma al familiar. Asimismo, a peticién del usuario/familia o profesional, se
podréa grabar en video-algin fragmento de la sesién (no mas de 2/3 minutos) tinicamente
con fines de investigacidn, de seguimiento del trabajo del plan de intervencidn previamente
consensuado o para mostrar una metodologia llevada a cabo y que sea necesaria la
generalizacion en el contexto familiar, siempre que exista autorizacion al respecto del
usuario o familiar. Asimismo, sera el coordinador del Centro o en su defecto el profesional
de referencia quien supervise y envie la grabacion desde el tif moévil del centro, las
grabaciones no se realizaran desde mdviles personales para garantizar la seguridad del

menor.

Durante el mes de agosto, Semana Santa y Navidad, D’GENES no ofrecera servicios de
atencion | directa por descanso del personal (y por lo tanto se descontard la parte
" proporcional de la cuota de usuario correspondiente), a excepcidn de los casos de gravedad
y/o necesidad especifica, y siempre previa valoracion y disposicion del profesional y su

aprobacién por la Junta Directiva.
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Todos los centr(}s\de D’GENES funaonaran con fes’ mlsmos crlterlos Les recordamos que

/ todos los socios de D’ GENES formani{ent»l/ad/por lo ql;e/cualquler queja, sugerencia, idea,

.'r.
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o comentario puede haberlo a través del rresponsalﬂé de su centro. Asimismo, informamos
AN
que D'GENES dispone de uhgrupo de resoluc1o,n/de conflictos, teniendo a su disposicion el
N
email sugerencias@dgenes.es y el teléfono 626689496 para poder presentar sus demandas

o cualquier cosa que precisep-"'a)l_.-"reép.ecto.
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Visto-Bueno. Juan Carrién Tudela D2, Maria Jesus Garcia Canovas
Presidente de Asociacion Dgenes Secretaria Asociacion D genes

Email: presidencia@dgenes.es

Telef: 690945233
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