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D'Genes cierra el curso 2019/2020 para descansary
volver con fuerzas el proximo 1 de septiembre

En agosto no se prestan servicios de atencion directa en centros multidisciplinares aunque si se
desarrolla un programa de respiro en Mazarrén, el de atencion especializada de fisioterapia a enfermos
de Pompe y el de atencion domiciliaria en situaciones graves. Ademds, desde las dreas de gestion se
sigue trabajando para atender a las personas que lo necesiten y planificar el nuevo curso 2020/2021

Llega el mes de agosto y con él el cierre del curso
2019/2020. Durante este mes se cierran los servicios de
atencion directa de manera presencial en centros multi-
disciplinares, aunque si se desarrolla el programa de res-
piro familiar en Mazarrdn, el de atencion especializada de
fisioterapia a domicilio para enfermos de Pompe y el de
atencion domiciliaria en situaciones graves. Una parada
gue no es sino un descanso para tomar impulso de cara
al nuevo curso 2020/2021, que empezara el proximo 1 de
septiembre.

Se cierra un curso dificil, marcado por la pandemia del co-
ronavirus, que obligé a suspender la actividad durante un
tiempo en materia de servicios y a reinventarnos también
para adaptarnos a la nueva situacion, ofreciendo alterna-
tivas a las actividades presenciales mediante sesiones on
line e implementando también todas las medidas ne-
cesarias para garantizar la seguridad de profesionales y
usuarios.

En D’Genes también hemos tenido que dejar de celebrar
actividades de sensibilizacion, visibilidad y captacion de
fondos, ante la situacion. Pero lejos de mirar atras, quere-
mos hacerlo hacia el futuro y por eso seguimos trabajan-
do en la busqueda de recursos que permitan garantizar
la sostenibilidad de la asociacién y el mantenimiento e in-
cluso laampliacién de la cartera de servicios que D'Genes
prestay la puesta en marcha de nuevos proyectos. Segui-
mos trabajando por las enfermedades raras.
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Servicioy

D'Genesimpulsa su Servicio de Informacion y orientacion laboral dirigido a
personas con patologias poco frecuentes, sin diagndsticoy discapacidad

La Asociaciéon de Enfermedades Raras D'Genes
quiere impulsar y potenciar su Servicio de
Orientacion Laboral de Enfermedades Raras
(SOLER). Este servicio tiene como objetivo
orientar y facilitar la integracion laboral de per-
sonas con una patologia poco frecuente, sin
diagnéstico y discapacidad.

Este servicio esta dirigido a personas mayores-
de 16 afos con ganas de trabajar y desarrollar

una vida laboral. Con él la asociacion pretende
orientarles y atender sus dudas o inquietudes
con el fin de facilitar su acceso al mercado la-
boral.

El servicio es gratuito para los socios de D'Genes

y para formar parte de €l, es necesario que I{as Servicio de Orientacidn Laboral de Enfermedades Raras
personas interesadas rellenen un cuestionario

inicial para conocer la demanda tanto formati-
va como laboral. El cuestionario se encuentra
disponible en el siguiente enlace: https://forms.
gle/pkov6F1Ac364JX1u8

Para cualquier duda o aclaracién, las personas
gue lo deseen pueden contactar a través del
email educacion@dgenes.es o llamando al te-
léfino 641821400.

D'Genes participa en el Seminario “Estrategia Nacional de Prevenciony
_ucha contra la Pobreza y la Exclusion Social” organizado por EAPN-ES,
en colaboracion con su red territorial EAPN Region de Murcia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’'Genes participdé
en el Seminario: “Estrategia
Nacional de Prevencién y Lu-
cha contra la Pobreza y la Ex-
clusién Social” organizado por
la Red Europea de Lucha con-
tra la Pobreza y la Exclusion
Social en el Estado Espafo
(EAPN-ES), en colaboracién
con su red territorial, EAPN
Regiéon de Murcia.

Este seminario, celebrado el
pasado 10 de julio, pretendia
brindarunespaciodereflexién
y didlogo entre representan-
tes de organismos publicos y
responsables de las entidades
del tercer sector, con el fin de
afianzar conocimientos sobre
la Estrategia Nacional de Pre-
venciéon y Lucha Contra la Po-
breza 2019-2023.
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Magauwrrén
D"Genes, junto con la Concejalia de Politica Social de
Mazarrdn, pone en marcha un programa de Respiro
familiar en dicho municipio

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha puesto en
marcha un programa de Respiro
familiar en Mazarrén, junto con
la Concejalia de Politica Social de
dicho Ayuntamiento, para brin-
dar apoyo a las familias que tie-
nen dependientes funcionales a
su cargo. El programa cuenta con
una subvencion del Ministerio
de Derechos Sociales y Agenda
2030.

El programa de respiro familiar
trata de paliar los efectos de so-
brecarga familiar creada por la
crisis sociosanitaria originada por
la Covid 19 y estd dirigido a per-
sonas en situacién de dependen-
cia, discapacidad y sus familias
del municipio de Mazarrén.
Tendran prioridad aquellos usua-
rios de los Centros de Dia de
Personas con Discapacidad, per-
sonas con enfermedad mental,
mayores, Unidad de Alzheimer y
alumnos de las aulas abiertas del
municipio, asi como menores con
necesidades educativas especia- \
les, o que acudiesen a centros de =
educacion especial de referencia

y que, aun estando en situacién S e .

de vulnerabilidad, hayan dejado e C O e e S ro
de recibir aquellos servicios y re- r V I I r P I

cursos con la intensidad que re-

quiere, con el consiguiente peso spe * bl B .
sobrevenido a la unidad familiar G m I I G r o m I C I I G rl O
o al cuidador principal.

El concejal de Politica Social, Mi-
guel Angel PeAa, ha explicado
que “desde los Centros de Servi-

)

AFUSNTAMIENTD DE MAZARRON
COMCERLIA DE POLITICA SOCIAL

COLABORA

cios Sociales se valoraran las deri- Para niinos y adultos con INFORMACION Y SOLICITUDES
;a;:g;‘eifo‘fgl'e": c‘?;tlig?;ucee”mt;f: discapacidad o en situacion de MAZARRON

tienen coordinacién, asi como las dependencia Centro de Servicios Sociales /
forma. particular en coant 3 St | soumeoe soors mommes semonsane e C/San Antonio, 12 /
et dewieritody e |7 1S R 968339361

El programa se ha iniciado este |+ (R8.16.231F AB.07 PUERTO DE MAZARRON

mes de julio y se llevara a cabo
hasta el 31 de diciembre del afo
en curso.Para mas informacion y
solicitudes se puede contactar
con los Centros Sociales de Ma-
zarrén (968 339361) y Puerto de
Mazarrén (968 153313).

Avda. Doctor Meca
Centro Comercial La Piramide
968 153313 Ao
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Captacid de fondoy
Ya se pueden realizar donaciones y pagos a D'Genes
a través de la aplicacion Verse

Ademadas, Verse
bonificard a
D 'Genes con 4
euros por cada

st J verse
al menos 1 euro

oo
Lo fpociacion de Enfermeds: Paga a Asoclacion

recibir donaciones o pagos a

s rmmitaemen. . ENfermedades Raras DGENES

Verse es una plataforma de

pagos con el movil, registra-

da en el Banco de Espafa, Con verse
operativa en toda Europa, y

con todas las garantias del
Banco Central Europeo.

La asociacion D’Genes esta
registrada en Verse por lo
que facilita a sus donantes
una forma rapida y sencilla
de hacer sus donaciones ya
que estos solo tienen que
escribir en Verse el nombre
de D’Genes o bien entrar en
el enlace verse.me/$dgenes
para pagar.

Ademas, la aplicacién ha ini-
ciado una interesante pro-
mocién con la que cada vez . .
que un usuario nuevo en Ver- ASOCIaClon

se pague a D’'Genes mas de

1 euro, Verse bonificard a la

asociacion con 4 euros como

recompensa de manera ins- n erl I Ie a eS aras

tantanea.

También se puede utilizar a
través del ordenador, de ma- DGE N E S
nera que si un donante abre s

verse.me/Sdgenes en el or-
denador solo tendra que es-
canear con el moévil el QR que $dgeﬂes
le saldra en la pantalla. En

caso de que la persona tenga
ya Verse, tecleard el importe
y podrd abonar la cantidad
que desee. Si no tuviera Ver-
se todavia, ese QR le llevaria a
descargarse la app y después PAY W]TH VERSE
de hacerlo tendrd que teclear
el importe para pagar.
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Captacidw de fondoy
Ya se puede ayudar a D'Genes con las compras

online realizadas a través de Helpfreely en
determinados comercios

Para colaborar, D "Genes invita a registrarse en Helpfreely de manera totalmente gratuita en
el enlace hhttp://helpfree.ly/j71312 y descargar la aplicacion en el ordenador o mévil y cuando
se vaya a comprar en una de las tiendas solidarias, activar la aplicacion y elegir D Genes, con
lo que el comprador pagard o mismo pero la tienda donard parte del importe a la asociacion

Quienes somos

ite para recaudar fon

Asociaciones Tiendas Solidarias  Como funciona

< Salud y Bienestar

&) Totana

Aytdales pratis §

15,35€

Recaudados

D

Asociacion de Enfermedades Raras D " Genes

36

Héroes

Genes

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’'Genes dispo-
ne de una nueva manera de
recaudar fondos, a través de
la plataforma Helpfreely.org,
que permite que una parte
del importe de las compras
on line que realicen los usua-
rios en determinados comer-
cios vaya destinada a la aso-
ciacion que elijan, sin que
para ellos suponga un coste

adicional.

Para ello, D'Genes invita a
registrarse en Hepfreely de
manera totalmente gratuita
en el siguiente enlace http://
helpfree.ly/j71312 y descar-
gar la aplicacién en el orde-
nador o moévil.

Una vezinstalada, cuando se
vaya a comprar, los usuarios
que quieran colaborar con la
asociacién sélo tienen que

activar la HelpfreelyApp™ y
elegir a D'Genes para donar
fondos y cuando compren
en alguna de las tiendas co-
laboradoras ellos pagaran
exactamente lo mismo pero
un porcentaje de la compra
se destinard a la asociacion.

D’Genes quiere animar a las
personas que quieran cola-
borar con la asociacién me-
diante esta herramienta, a

que cuando vayan a hacer
sus compras on line en algu-
nos de los comercios colabo-
radores, elijan a la asociacion
como entidad beneficiaria y
que asi haran que sus com-
pras on line sean solidarias y
puedan servir para ayudar a
D 'Genes a mantener su carte-
ra de servicios para ayudar a
personas con enfermedades
raras y sin diagndstico.
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Colaboracion

PC Componentes patrocina con 2.734 euros el
proyecto de atencion integral a ninos y ninas con
enfermedades raras y sin diagndstico de D'Genes

Difundido en la plataforma Worldcoo

@ Personal

El proyecto de Atencién in-
tegral a nifnos y nifas con
enfermedades raras y sin
diagndstico que la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes tenia alojado
en la plataforma Worldcoo
ha sido patrocinado con un
total de 2.734 euros por la
empresa PC Componentes.
Worldcoo es una ‘startup’
social espanola que desa-
rrolla e implementa distin-
tos canales con el objetivo
de ayudar a las ONG a con-
seguir los fondos econémi-
cos necesarios para finan-
ciar sus proyectos.

La asociacion D’Genes di-
fundioé su proyecto de aten-
cion integral a ninos con
enfermedades raras y sin
diagndstico cuyos objeti-

Comparte este proyecto

NG TN TN,

() (f) (in)

» Contribuiren la mejora de la calidad de vida de
todas esas personas que se encuentran en el
peregrinaje de la bisqueda de un diagnoéstico de

su enfermedad.

+ Atender y diagnosticar a 350 nifios y nifias con
enfermedades raras sin diagnostico para que
tengan atencion personalizada y especifica.

~,

TOTAL FINANCIADO
2.734€

100*

financiado

vos son contribuir a la me-
jora de la calidad de vida
de todas esas personas que
se encuentran en el pere-
grinaje de la busqueda de
un diagnéstico de su enfer-
medad, asi como atender
y diagnosticar a un impor-
tante numero de nifos y
ninas con enfermedades
raras sin diagndstico para
que tengan atencién per-
sonalizada y especifica.

Desde D’Genes se quiere
agradecer a Worldcoo su
apuesta por unir empresas
comprometidas con ONGs
que desarrollan proyectos
de impacto social, y que
buscan financiacion para
estos, como ha sido el caso
de D’Genes que ha conse-
guido el 100% de la finan-

D’Genes recuerda que en los
casos de enfermedades raras, se
necesitan cinco anos de media
para recibir un diagndstico,

y en uno de cada cinco casos
transcurren diez ahos 0 mas

ciacién solicitada,

Asimismo, la asociacién de
enfermedades raras quie-
re agradecer a la empresa
PC Componentes su com-
promiso con causas socia-

les como la propuesta por
D'Genes, que permitira
mejorar la calidad de vida
de nifos y ninas con enfer-
medades raras y sin diag-
nostico.
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LaAsociacion de EnfermedadesRaras D’Genes
organizé el pasado 9 de julio un webinar so-
bre epilepsia, en el que intervinieron Luis Mi-
guel Aras Portilla, CEO de la Asociacién Apo-
yo Dravet, quien hablé de Sindrome Dravet y
epilepsia refractaria. Ofrecié una visién como
padre de una nifia con epilepsia haciendo un
recorrido por esta patologia y recursos.
Ademas, también participé como ponente Ja-
vier Aparicio Calvo, coordinador de la Unidad
de Epilepsia pediatrica del Hospital Sant Joan
de Déu de Barcelona, cuya intervencion versé
sobre Evaluacién pre-quirurgica en la epilep-
sia focal.

El webinar estuvo moderado por Salvador
Ibaniez Mico, de la secciéon de Neuropediatria
del Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia,
quien se encargé ademds de trasladar las
multiples preguntas que los asistentes hicie-
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Actualidad en Epilepsia "'
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Se desarrolld un interesante webinar sobre epilepsia

D, Luis Miguel Aras Portilla
Apovoliravet

Sindrome de Dravet v
epilepsia refractaria.

I Ceenes I9E Julk

ron llegar a través del chat.
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D'Genes agradece a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras su aportacion
a laasociacion a través de los Fondos FEDER de emergencia frente al COVID-19

La Asociacion de Enfer-
medades Raras D’'Genes
recibird ayuda de la Fede-
raciéon Espanola de Enfer-
medades Raras (FEDER)
a través de los Fondos de
emergencia frente al CO-
VID 19.

Desde FEDER siguen con
el compromiso de ayudar
alas entidades que forman
parte de la organizacion y
ahora mas que nunca con
la situacion excepcional
debido a la pandemia de
COVID-19.

Por este motivo, lanzaron
los Fondos de Emergencia
especial COVID19 con el
objetivo de que las entida-
des puedan reanudar sus
servicios con seguridad y
para que las familias, que
han tenido que hacer un
esfuerzo extra para reanu-
dar las rutinas terapéuticas
y educativas con sus hijos,
puedan continuar su la-
bor.

Este fondo estard dotado
de 40.000€ procedente de
actividades de captacion
de FEDER que se distribui-
ra en funcion de la pun-
tuacién obtenida entre las
diferentes entidades soli-
citantes, con un maximo
de 3.000 euros de cuantia
por organizacion.

D’Genes solicité la ayu-
da en la modalidad de
Proyectos destinados a
entidades que presten
servicios terapéuticos
tales como Logopedia,
fisioterapia, terapia ocu-
pacional. En este sentido,
entre otras cuestiones, la
asociacién ha solicitado
colaboracién para hacer
frente a los gastos en los
que ha tenido que incurrir
para protecciéon de profe-
sionales y usuarios, como
mascarillas, Epis, guantes,
batas, gel hidroalcéholico,
alfombrillas  desinfectan-
tes.. y todas las medidas

-\_*' L'I-J.n'?

% _‘-‘;’ SANOFI

FONDOS FED R DE
em’ gencia
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B
CESCE
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FRENTE A COVID-19

que garanticen ofrecer el
servicio con seguridad.
Asimismo, otros gastos
subvencionables hacen re-
ferencia a los servicios ex-
ternos para la elaboracion
de planes de contingencia,

informes de prevencién de
riesgos laborales y vigilan-
cia de la salud, informe de
evaluacion de riesgos o
formacién a trabajadores...
Desde D’Genes se quiere
agradecer a FEDER la co-

laboracién para apoyar a
las organizaciones que for-
man parte de la federacién
con una aportacion muy
importante en un contex-
to como la crisis del coro-
navirus.
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Delegacioney

D’Genes aperturara una delegacion en el
municipio sevillano de Pilas

Una representante de la asociacion se ha reunido recientemente con el
alcalde de dicho municipio, a quien se ha solicitado la cesion de algunas
dependencias que puedan albergar dicha delegacion

La Asociacién de En-
fermedades Raras
D’'Genes contara con
una delegacion en el
municipio sevillano
de Pilas.

La miembro de Ila
junta directiva de
D’Genes y vecina de
dicho municipio, Ro-
cio Valle Hernandez,
se ha reunido con el
alcalde de Pilas, José
Leocadio Ortega, a
quien ha presentado

la asociacion y ha ex-
plicado la labor que
desarrolla y los servi-
cios que presta para
mejorar la calidad de
vida de personas y fa-
milias que conviven
con enfermedades ra-
ras, sin diagndstico y
discapacidad.

Durante el encuen-
tro, que tuvo lugar re-
cientemente, la vocal
de la junta directiva
de D’Genes aprove-

ché para solicitar al
primer edil de dicho
municipio la cesién
de algun local muni-
cipal en el que poder
instalar dicha delega-
cion con el fin de dis-
poner de un espacio
fisico en el que poder
atender a personas
que demanden infor-
macién y orientaciéon
sobre la asociacion y
las enfermedades ra-
ras.

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D'Genes nacié en
2008 en la Regiéon de
Murcia, donde cuen-
ta con tres centros
multidisciplinares de
atencién integral a
personas y familias
con enfermedades ra-
ras y sin diagnostico,
en los municipios de
Murcia, Lorca y Tota-
na.

La asociaciobn va a

poner en marcha en
el inicio del préximo
curso 2020/2021 otra
infraestructura de si-
milares caracteristicas
en el municipio sevi-
llano de El Coronil y
ademas, esta abrien-
do delegaciones en
otros municipios de
dicha provincia sevi-
llana, donde ademas
ha incrementado su
numero de socios en
el ultimo ano.
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Sexrvicioy

D Genes

la incorporacidn de la Terapia craneo-sacral

Las personas
interesadas
pueden contactar
con la asociacion
en el 696 14 17

08 y recibir mds
informacion

La Asociacién de En-
fermedades Raras
D’Genes ha ampliado
su cartera de servicios
con la incorporacién
de la Terapia craneo-
sacral.

La Terapia craneo-sa-
cral es una técnica
manual consistente
en un método suave
de deteccién y correc-
cion que refuerza los
propios mecanismos
de autocuraciéon para
disipar estos efectos
negativos del estrés
en nuestro sistema
nervioso central.
Numerosas patologias
pueden ser tratadas
con esta técnica, en-
tre cuyos beneficios
figuran que aumen-
ta la vitalidad, regula
la presién sanguinea,
relaja el tejido con-
juntivo, disminuye el
dolor, elimina toxinas,
estimula el sistema in-
mune, mejora el esta-
do de dnimo, induce a
la relajacion, calma las
molestias musculares
y mejora la capacidad
de movilidad de las ar-
ticulaciones

Las personas intere-
sadas en este nuevo
servicio, que se empe-
zara a prestar ya a par-
tir del préximo curso
2020-2021, pueden
ponerse en contacto
con la asociaciéon en el
teléfono 696 14 17 08.

amplia su cartera de servicios con

POTENCIA LAS PROPIAS CAPACIDADES DEL
CUERPO PARA AUTORREGULARSE Y AYUDA A
ALIVIAR DOLORES Y DISFUNCIONES

. TERAPIA
CRANEO-SACRAL

Mas informacion:
696 14 17 08
info@dgenes.es
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Reconocimiento-

Entre los proyectos seleccionados en la convocatoria Accion
Social 2020 impulsada por Fundacion Cajamurciay Bankia figura
el de atencion educativa en el aula a menores con ER de D'Genes

La asociacion ha recibido 3.000 euros para este proyecto innovador de atencion
educativa y de igualdad de oportunidades para alumnos con patologias poco
frecuentes, sin diagndstico o discapacidad

FUNDACION

en-accion

la huella social de Banlia

CAJAMURCIA

Un total de 3.000 euros
ha recibido la Asociacion
de Enfermedades Raras
D’'Genes en el marco de la
convocatoria ‘Acciéon Social
2020’ impulsada por Bankia
y Fundacién Cajamurcia.
Bankia y Fundacién Caja-
murcia apoyan con 200.000
euros un total de 67 proyec-
tos sociales de la Regién de
Murcia, seleccionados den-
tro de la convocatoria ‘Ac-
cion Social 2020’ impulsa-
da por ambas entidades. La
convocatoria de ayudas esta
previsto que beneficie a casi
35.000 personas de toda la
comunidad auténoma.

Las aportaciones van desti-
nadas a proyectos que tie-
nen como finalidad el fo-

mento del desarrollo local
y del empleo -mediante la
formacion y la orientacién-
y, especialmente, la mejo-
ra de la calidad de vida de
personas con discapacidad
u otros colectivos en riesgo
de exclusién social.

A la presente convocatoria,
que se enmarca en el acuer-
do de colaboracién suscrito
por Bankia y Fundacion Ca-
jamurcia en materia de ac-
cion social en la Regién de
Murcia, se habian presenta-
do un total de 101 entida-
des, de las que finalmente
han sido seleccionadas 67,
entre ellas la asociacion
D Genes.

De entre los proyectos se-
leccionados, 37 estdn orien-

Ban«ia

En la Region de Murcia se habian
presentado a la convocatoria
un total de 101 entidades,
de las que finalmente fueron
seleccionadas 67

tados a mejorar la calidad
de vida de personas con
discapacidad de la Regién
de Murcia y entre ellos figu-
ra el de Atencién educativa

en el aula a menores con
enfermedad rara: un mode-
lo innovador de atencidn
educativa y de igualdad de
oportunidades.




JULIO de 2020 <

Educacion
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Balance positivo del programa de Atencidn educativa
en el aula a menores con enfermedades raras, sin
diagnostico y discapacidad desarrollado por D'Genes
en el curso 2019/2020

Se han beneficiado directamente 51 menores escolarizados en 24 centros educativos
de la Region de Murcia, mientras que los beneficiarios indirectos han sido 1.530 entre

Un total de 51 escolares de
24 centros educativos de 17
municipios de la Regién de
Murcia se ha beneficiado en
el curso 2019/2020 del pro-
grama de Atencién educati-
va en el aula para menores
con enfermedades raras, sin
diagndstico y discapacidad
desarrollado por la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes.

Se ha llevado a cabo de sep-
tiembre de 2019 a mayo de
2020 y ha contado con la
participacion de siete pro-
fesionales del dmbito socio-
educativo y con formacion
y experiencia en didactica,
intervencion psicopedagdégi-
ca, discapacidad y enferme-
dades raras que han ofrecido
una sesion semanal gratuita
por alumno en su propia aula
escolar. Debido a la suspen-
sién de las clases por el coro-
navirus, el proyecto se tuvo
que adaptar de manera que
las sesiones se siguieron im-
partiendo de manera on line.
El programa tenia entre sus
objetivos favorecer la inclu-
siéon de los menores con En-
fermedades Poco Frecuen-
tes durante la etapa escolar
(Educacion Infantil y Prima-
ria) y educar en la diversidad,
el respeto de las diferencias,
la solidaridad, la igualdad de
oportunidades, acercando la
problematica de las enfer-
medades poco frecuentes al
contexto educativo.

Ademas, buscaba favorecer
la no discriminacién de los
menores con enfermedades
poco frecuentes durante la

comparieros de clase, profesores y familiares

Imagen de archivo de una de las charlas impartidas en el marco de este proyecto

etapa escolar y potenciar la
autonomia e iniciativa perso-
nal y el espiritu emprendedor
del alumno.

Las tareas que el técnico de
apoyo educativo de la aso-
ciacion ha realizado para la
consecucion de los objeti-
vos planteados en el proyec-
to han incluido, entre otras,
apoyo en la adquisicion de
los aprendizajes escolares,
comprension 'y ejecucion
de rutinas y hdabitos dentro
del aula, tratamiento de los
problemas de conducta y
adecuacién a las normas del

aula. Asimismo, ha procedido
a la estimulacion de la comu-
nicacién verbal y no verbal,
participaciéon integrada en
las actividades del centro, es-
timulacion del juego y la in-
teraccién social, estimulacién
de la atenciony la motivacion
y coordinacién con todos los
educadores y profesionales
especializados para conse-
guir una intervencién multi-
disciplinar bajo unos mismos
objetivos.

De las sesiones directas se
han beneficiado 51 alumnos,
si bien los beneficiarios indi-

rectos han sido también sus
1.275 companeros de clase,
153 maestros y 102 familia-
res, ya que el proyecto re-
percute en un acercamiento
y comprension de la realidad
de las enfermedades raras y
en el fomento de la sensibi-
lizacion y educacion en la di-
versidad.

Asimismo, en el marco del
proyecto se han desarrollado
actividades de sensibiliza-
cibn como cuentacuentos o
charlas en los centros educa-
tivos, con la participaciéon to-
tal de 2.969 personas.
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Pompe

Cinco personas se estan beneficiando del Programa de
atencion especializada de fisioterapia a domicilio en
enfermos de Pompe que desarrolla D'Genes

Cuenta con la colaboracion de la Asociacion Espafiola de Enfermos de Pompe
(AEEPOMPE) y el patrocinio de Sanofy Genzime

Cinco personas estan siendo aten-
didas en el marco del Programa de
atencion especializada de fisiote-
rapia a domicilio en enfermos de
Pompe, organizado por D’Genes
y que cuenta con la colaboracion
de la Asociacion Espariola de En-
fermos de Pompe (AEEPOMPE) y el
patrocinio de Sanofy Genzime.

El proyecto, que se inicié en el mes
de junioy tiene una duracién de un
ano, permite registrar las deman-
das en el ambito de la fisioterapia
gue precisan las personas que tie-
nen Glucogenosis o Enfermedad
de Pompe en la Regién de Murcia.
Los cinco casos que se estan aten-
diendo se encuentran localizados
en los municipios de Molina de
Segura (1), Cabezo de Torres (1),
Murcia (2) y la pedania murciana
de Guadalupe (1). El nimero de se-
siones que estan recibiendo oscila
entre 2 y 4 sesiones semanales, de-
pendiendo de cada caso.

Objetivos

Este programa consiste en propor-
cionar a afectados por esta pato-
logia intervenciones gratuitas en
su propio domicilio o en el centro
de D'Genes mas préximo durante
un ano y tiene entre sus objetivos
preservar el grado de autonomia
de los afectados; detectar, evaluar
e intervenir sobre las necesidades
motoras individuales y especificas;
y disminuir la velocidad de dete-
rioro fisico.

Asimismo, otros objetivos son me-
jorar la higiene postural; preservar
la capacidad respiratoria y evitar
infecciones respiratorias; y paliar
al maximo el dolor.

Los problemas de esta enferme-
dad poco frecuente relacionados
con las necesidades en fisiote-
rapia suelen ser, dependiendo
del comienzo de la misma y su
evolucién, sobre todo problemas
respiratorios, debilidad muscular
progresiva y/o miopatia severa,

y problemas de disfagia, entre
otros.

El trabajo que se estd realizado
en estos casos con la ayuda de un
profesional de fisioterapia forma-
do en patologias raras con afec-
tacién neuroldgica se centra en
diferentes terapias enfocadas a la
mejora de la calidad de vida y la
autonomia de los afectados y de

sus familias.

En este sentido, se estan llevando
a cabo abordajes para mantener
y/o mejorar la fuerza de miembros
superiores, inferiores y tronco;
mantener y/o mejorar reacciones
posturales de tronco, miembros
superiores e inferiores; fortalecer
extremidades inferiores, en parti-
cular, flexores de cadera, gluteos

y aductores y mejorar el equili-
brio reactivo y proactivo de la bi-
pedestacion y marcha. Asimismo,
se trabaja para mejorar dolor en
el cuello, fortalecer extremidades
superiores, en particular, abducto-
res de articulacion Glenohumeral
y mejorar el equilibrio dindmico
reactivo y proactivo en marcha y
giros.
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