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D “Genes suma apoyos
solidarios y para visibilizar
las enfermedades raras

Formacion, visibilidad, acciones solidarias, accion politi- AS A

ca... El nuevo curso ha empezado fuerte en la Asociacion FORMA] TODOS LOS QUE
de Enfermedades Raras D'Genes. i . S PARTE DE LA

Durante el mes de septiembre se retomaron los servicios " FAMILIA D'GENES

de atencién directa y los centros y delegaciones de la
asociacion volvieron a llenarse de usuarios para recibir
sus terapias.

De nuevo han sido muchos los usuarios que han reno-
vado su confianza en la asociaciéon un curso mas y han
comenzado a recibir terapias tanto en los centros que
la asociacién tiene en Totana, Murcia, Lorca o El Coronil,
como en delegaciones como la de Mazarrén, Cartage-
na o Campos del Rio.

Y a ellos se han unido nuevos usuarios y nuevos socios.
A todos ellos D'Genes les da la bienvenida en este cur-
s0 2021/2022 y manifiesta su compromiso de estar a
su lado y trabajar en favor de las personas y familias
gue conviven con enfermedades raras.

Ademas, desde D’Genes nos congratulamos porque
la solidaridad de colectivos pero también personas
individuales, permita que sigamos creciencﬁ) y ayu-
dando a las personas y familias que conviven con
enfermedades raras. Prueba de esa solidaridad, retos
deportivos solidarios, marchas solidarias, partidos
benéficos... que se estan celebrando y organizando.
Iniciativas que muchas veces parten de colectivos

0 personas andnimas que manifiestan su voluntad
de apoyar a D'Genes, gracias sobre todo a que la la-
bor y el trabajo que desarrolla la asociacién resulta
fiable. A todos ellos y a todos los que apoyan estas
iniciativas tanto solidarias como de visibilidad, mu-
chas gracias. Todos forman la gran familia D Genes.
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Formacionw

Abiertala inscripcion para el XIV Congreso Internacional de Enfermedades
Raras que se celebraralos dias 3,4y 5 de noviembre de manera on line

Toda la informacion se puede consultar en la web de D 'Genes

Ya estd abierto el pla-
zo de inscripcién para
eI | T X1V CONGRESO
dades Raras que se va
;ge'ggc:ggi?;,glgfeﬁ: INTERNACIONAL DE
. Aso-
clacion de Enfermeds. ENFERMEDADES RARAS
R DG
U(ra\?vearrs?csiad %na?ci')%c:
San Antonio de Murcia
(UCAM). Este ano, por
segundo consecutivo,
el Congreso se cele-
brard  integramente

Compartiendo conocimiento,
d line.
EleprIT:aazrc‘)e(;Z ionnsclrri]SCién - formundn personas

en el Congreso estara
abierto hasta el proxi-
mo 25 de octubre, si
bien se cerrard antes
en el caso de comple-
tar el numero de pla-
zas disponibles. Las
inscripciones se pue-
den formalizar a tra-
vés del formulario ha-
bilitado en la web de
D Genes.

El programa abordard
distintos temas rela-
cionados con las pato-
logias poco frecuen-
tes, como actualidad
en politicas interna-
cionales en torno a las
enfermedades raras,
dificultades en el ac-
ceso a medicamentos
huérfanos, diagnéds-
tico, investigacion,
humanizacién, la im-
portancia del mundo
asociativo o educa-
cion e inclusion.

Toda la informacién

3,4Y 5 DE NOVIEMBRE DE 2021
il st ON LINE

al mismo se puede ver
en la web de D’'Genes
en el apartado dedi-
cado a este evento:
https://www.dgenes.
es/xiv-congreso-inter- e d genes @
nacional-de-enferme- 2

dades-raras-2021
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Ampliado el plazo de presentacion de pdsteres o comunicaciones
al XIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras que se va a
celebrar de manera on line, organizado por D'Genes y UCAM

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’'Genes ha am-
pliado hasta el 15 de octubre
el plazo de presentacién de
posteres o comunicaciones
al XIV Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, que
se va a celebrar los dias 3, 4
y 5 de noviembre en modali-
dad on line.

D’Genes esta organizando
esta nueva edicion de este
evento formativo, en colabo-
racion con la Universidad Ca-
télica San Antonio de Murcia
(UCAM) e invita a profesiona-
lesy estudiantes relacionados
con la materia a que presen-
ten poésteres o comunicacio-
nes a esta nueva ediciéon del
Congreso.

Para el envio de pésteres y co-
municaciones se han estable-
cido dos categorias: ambito
de la Salud y Social y Educa-
tivo. En el caso de los péste-
res, el niumero estara limitado

a 80 en total mientras que en
el caso de las comunicaciones
orales el numero queda limi-
tado a seis en total.

Para su aceptacion es im-
prescindible que todos los
autores figuren como ins-
critos al Congreso antes del
inicio del mismo. Los comi-
tés Organizador y Cientifico
seleccionaran cinco trabajos
premiados, dandose a cono-
cer el fallo durante el acto de
clausura.

Se establecen cinco galardo-
nes, de manera que para el
primer, segundo y tercer pre-
mio se realizara un reconoci-
miento en web de la asocia-
cion y redes sociales, ademas
de recibir un certificado del
premio. Ademas, habra un
Premio Especial Estudiantes
Universidad, consistente en
reconocimiento en web y re-
des sociales y certificado del
premio; y un Premio Especial

Se podrdn presentar hasta el proximo
|5 de octubre a través del formulario
habilitado en la pagina dedicada al
Congreso de la web www.dgenes.es

Estudiantes de Formacién
Profesional, cuyo ganador
recibird igualmente un reco-
nocimiento en web y redes
sociales y certificado del pre-
mio. Todos ellos tendran ade-
mas inscripcidn gratuita en la
siguiente edicion del Congre-
so.

Las normas completas se
pueden consultar en la web
de D’Genes www.dgenes.es
en el apartado referente al

XIV Congreso (https://www.
dgenes.es/congreso-2021),
donde se habilitard una pes-
tana para el envio de los resu-
menes de pésteres y comuni-
caciones.

Para cualquier duda sobre el
tema, los interesados pueden
ponerse en contacto con D’-
Genes en el teléfono 968 076
920 o a través del correo elec-
trénico comunicacion@dge-
nes.es.
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El webinar
sobre DYRK 1A
organizado por

o 7

D Genes permitio
compartir
avancesy terapias

Un buen nuimero de personas si-
guieron el webinar sobre el Sin-
drome DYRK 1A organizado por
la Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes.

El webinar se inicié con la presen-
tacion por parte de la responsable
de familias del grupo de trabajo
D’Genes DYRK 1A, Maria Angeles
Alcald, quien dio paso al presiden-
te de D’Genes, Juan Carrién, para
dar la bienvenida a los ponentes
y asistentes. Posteriormente se
pudo escuchar el testimonio de
dos madres de nifios con Sindro-
me DYRK 1A, que pusieron voz a
la realidad de personas que convi-
ven con esta patologia.

La jornada estuvo moderada por
la pediatra del Servicio de Ge-
nética Médica del Hospital Cli-
nico Universitario Virgen de la
Arrixaca de Murcia, Vanesa Lépez
Gonzdlez. La neuropediatra del
Hospital Clinico Universitario Vir-
gen de la Arrixaca Helena Alarcén
Martinez hablé sobre neurologia
y Sindrome DYRK 1A, mientras
que la logopeda Melissa Jurado,
de Gavite Centro de Estimulacién
y Aprendizaje de Algeciras, dedico
suintervencion a la comunicacién
aumentativa y alternativa.

Por su parte, la psicéloga y maes-
tra de Educacién especial Alba
Calvo Francitorra presenté el es-
tudio de un caso de DYRK 1A en
Psicologia. Asimismo, durante el
webinar se pudo conocer dos ex-
periencias de intervencion asis-
tida con perro. En primer lugar
intervino la fisioterapeuta de la
asociacion PROMETEO de Torre
Pacheco, Beatriz Martinez Pérez,
y a continuacién lo hizo la logo-
peda y técnico responsable de la
terapia asistida con perro en la
asociacion D’Genes, Maria José
Barba Garcia.

Desde D’Genes se quiere agra-
decer a todas las ponentes por
su generosidad en compartir su
experiencia y trabajo de manera
desinteresada durante esta se-
sion, asi como a la doctora Vanesa
Lopez por ejercer de moderadora
delajornada.
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ASPECTOS NEUROLOGICOS
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Nueva charla formativa a voluntarios,

que

versd sobre trabajar con la familia y tipos de
acompanamiento a personas con discapacidad

La proxima y ultima charla del ciclo tratard sobre ocio inclusivo y serd el proximo 26 de noviembre
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La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes volvié a llevar a cabo
una nueva sesién enmarcada en su
programa de formacion de volunta-
riado el 21 de septiembre. Tuvo lu-
gar a través de la plataforma zoom
y versé sobre trabajar con la familia
y tipos de acomparfamiento de vo-
luntarios a personas con discapaci-
dad.
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Esta fue la tercera sesion de un ciclo
en el que ya se habian celebrado
otras dos que giraron en torno al
conocimiento de las enfermedades
raras y habilidades sociales y de
comunicacion y que finalizarad con
una ultima programada ya para el
ultimo trimestre del afo, el 26 de
noviembre, y en la que se abordara
el ocio inclusivo y las enfermedades

raras.
La participacion en estas sesiones
es gratuita, si bien se requiere ins-
cripcién previa obligatoria, que se
puede realizar en el siguiente enla-
ce: https://forms.gle/AF7Qb37tQN-
m8XgQR8. Una vez inscritos, el dia
antes de la charla se les hard llegar el
enlace para participar en la misma.

Con este ciclo D'Genes pretende

formar a voluntarios y personas in-
teresadas en colaborar con la aso-
ciacion de la manera mas adecuada
y dotarles de las herramientas ne-
cesarias para desarrollar su labor de
apoyo en actividades y programas
que desarrolla la asociacion.

Para mas informacion los interesa-
dos pueden llamar al 641 82 1400 o
escribir a educacion@dgenes.es.

D’Genes ofrecio una charla informativa
para aclarar dudas de las familias sobre |
tramitacion de las becas para alumnado
con necesidad especifica de apoyo
educativo del Ministerio de Educacion

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ofrecié una charla
para aclarar dudas a las familias
sobre la tramitacion de las becas
para alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo
2021/2022, que concede el Minis-
terio de Educacién y Ciencia.

La charla la impartieron la traba-
jadora social de D’Genes, Isabel

Sanchez, y el responsable del area
de Educacién, Pedro Tudela. Ade-
mas, se elaboré un documento
con preguntas frecuentes.

Con esta charla, desde D’Genes
se pretendié ayudar a las familias
para que tuvieran toda la infor-
macién pertinente a la hora de
cumplimentar la solicitud de la
ayuda.
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D'Genes celebrd en su centro multidisciplinar “Pablo Ramirez
Garcia” de El Coronil un encuentro de familias usuarias de SAAC

La Asociaciéon de Enfermedades
Raras D’Genes celebré un en-
cuentro de familias usuarias de
comunicacién aumentativa y al-
ternativa en El Coronil (Sevilla). El
encuentro conté ademas con la
colaboraciéon de “La fabrica de las
palabras”.

La directora de “La fabrica de las
palabras” y especialista en Siste-
mas de Comunicacién aumentati-
va y alternativa (SAAC), Sol Solis,
estuvo durante tres dias en el Cen-
tro Multidisciplinar de atencién
integral a personas y familias sin
diagndstico y enfermedades raras

“Pablo Ramirez Garcia” compar-
tiendo conocimientos y experien-
cias tanto con usuarios y familias
como con profesionales de la aso-
ciacion.

Desde D’Genes se destaca que
esta actividad permitié llevar a
cabo un maravilloso encuentro de

familias, cercano, familiar, donde
se pudieron compartir experien-
cias y resolver dudas referentes al
uso de la CAA. En este sentido, se
resalta que fue una oportunidad
Unica de contar con una recono-
cida experta que tantos conoci-
mientos ha transmitido.
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D’Genes presenta la asociac
Multidisciplinar “Pablo Rami

del municipio sevillano de Montellano

La miembro de la directi-
va de la Asociacion de En-
fermedades Raras D’'Genes
Silvia Garcia Castellanos se
ha reunido con el alcalde
del municipio sevillano de
Montellano, Curro Gil Mala-
ga. El encuentro sirvié para
da a conocer al primer edil
la asociacion y el Centro
Multidiciplinar de atencidn
integral a personas y fami-
lias sin diagndéstico y enfer-
medades raras “Pablo Ra-
mirez Garcia”, ubicado en El

Coronil, localidad cercana a
Montellano.

Asimismo, la reunién sirvio
para conocer de primera
mano las necesidades de
la poblacién y dar a cono-
cer los servicios y recursos
con que cuenta D’Genes
para ayudar a las familias
con enfermedades raras, sin
diagnéstico, discapacidad o
trastornos del desarrollo o
del aprendizaje.

La reunién resulté fructifera
pues de ella nacié el com-

ony su Centro
ez Garcia” al alcalde

Se le dio a conocer al primer edil
los recursos y servicios que presta
la asociacion

promiso de crear redes de
colaboraciéon entre el Ayun-
tamiento de Montellano y
la asociacion con el fin de
trabajar de manera conjun-

ta para mejorar la calidad
de vida de las personas y las
familias en esta situacion
que lo precisen en dicha lo-
calidad.
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Magarrén
D Genes invita
a conocer

SUs nuevas
dependencias
en Mazarron

y los servicios
que presta

Desde el 11 de
octubre la asociacion
atenderd en la
primera planta del
salon parroquial

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha traslada-
do su delegacién en Mazarrén
a unas nuevas dependencias,
ubicadas en la primera planta
del salén parroquial.

La puerta de acceso es por la
puerta principal del salén pa-
rroquial. En caso de necesida-
des por movilidad reducida se
podra parar en la misma puerta
de acceso y a partir de ahi usar
el ascensor hasta la primera
planta.

En dichas instalaciones se pres-
tan servicios de atencion direc-
ta dirigidos a mejorar la calidad
de vida de personas y familias
que conviven con enfermeda-
des raras, sin diagnéstico o dis-
capacidad. Entre ellos, D'Genes
presta servicios de fisiotera-
pia, logopedia o estimulacién
cognitiva. Ademas, la entidad
también ofrece otros servicios
como apoyo educativo en el
aula, atencién psicoldégica, res-
piro familiar a domicilio o aten-
cioén social.

Ademas, desde D’ Genes se in-
vita a conocer la asociaciény la
labor que realiza y los servicios
y terapias, a las que asisten ya
un buen numero de vecinos del
municipio.

El horario de atencién al publi-
co en la delegaciéon de D'Genes
en Mazarrén es de 9:00 a 21:00
horas. Para contactar por telé-
fono las personas interesadas
pueden llamar al teléfono 675
94 39 45.

Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes

cQUIERES SABER TODO LO QUE
PODEMOS HACER PORTI?

SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA para
personas con enfermedades raras, sin
diagnéstico, discapacidad, TEA,
trastornos generales del desarrollo o
dificultades de aprendizaje, del lenguaje
y de concentracion
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Accionw politicos
D’Genes traslada al consejero de Salud de Murcia las
necesidades del proyecto de cuidados paliativos pediatricos

Asi como la importancia de implementar un protocolo que ayude a
mejorar la atencion sanitaria a pacientes de Lyme

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes, Juan Carrién,
y el director de la entidad,
Miguel Angel Ruiz Carabias,
han trasladado al conseje-
ro de Salud de la Regién de
Murcia, José Antonio Pedre-
no, las necesidades del pro-
yecto de cuidados paliativos
pediatricos, unidad de pa-
cientes crénicos complejos y
hospitalizacién domiciliaria
en el que participa la asocia-
cion en coordinacién con el
Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca y AFAC-
MUR. En el encuentro tam-
bién estuvieron presentes el
director general de Planifica-
cion, Investigacion, Farmacia

y Atencion al Ciudadano, Je-
sus Cafavate, y la pediatra de
la UHD-CPP de la Regidon de
Murcia Maria Teresa Montero
Cebrian.

El presidente de D'Genes ex-
plico a los responsables re-
gionales las necesidades que
tiene la asociacién para hacer
sostenible el proyecto de cui-
dados paliativos pediatricos
en el que viene participando
la entidad desde 2017. En la
actualidad se atiende en el
marco del mismo a 51 nifios
de dicha unidad, a los que
hay que sumar cerca de 12
que estan en hospitalizaciéon
domiciliariay 56 en la unidad
de pacientes crénicos com-
plejos, lo que hace un total

de unos 120 casos atendidos.
Desde D’Genes se ha puesto
sobre la mesa la necesidad
de poder contar con un apo-
yo que permita a la entidad
poder garantizar estos ser-
vicios con la calidad que se
requiere y la normativa asi
como la estrategia nacional
de cuidados paliativos plan-
tea. D'Genes aporta a este
programa un trabajador so-
cial y un psicélogo que ga-
rantizan la atencién que pre-
cisan los niflos y sus familias,
ante las dificultades a las que
se enfrentan en su situacion.
D’'Genes lleva asumiendo
cuatro anos dicho progra-
ma sin financiaciéon publica
por lo que ha solicitado a la

Consejeria de Salud la impli-
caciéon y apoyo a dicho pro-
yecto para garantizar su via-
bilidad.

Asimismo, en otro orden de
cosas, los representantes de
D’ Genes trasladaron al con-
sejero la necesidad de imple-
mentar un protocolo y reco-
mendaciones que ayuden a
los pacientes con la enfer-
medad de Lyme a mejorar su
atencién sanitaria en el area
de diagndstico y tratamien-
to. En este sentido, Carrién
recordé que en este ultimo
aspecto ya se viene trabajan-
do desde hace un tiempo y se
esta pendiente de validacion
por parte del equipo profe-
sional técnico.
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Aliongas
D’Genes participa en la asamblea extraordinaria de
la Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE)
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De cuya directiva forma
parte como vocal

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes participd en la asam-
blea extraordinaria de la Federacion
Espariola de Epilepsia (FEDE).
Durante la misma se aprobé la com-
posicién de la nueva junta directiva,
en la que D’Genes ocupa una voca-
lia. Ademads, se abordaron temas de
organizacién interna y posibles vias
de trabajo en la federacion.

La junta directiva de FEDE esta enca-
bezada por Elvira Vacas, de POCS. La
técnico de D'Genes y coordinadora
del grupo de trabajo D'Genes Epi-
lepsia, Encarna Baidn Hernandez,
forma parte de la misma como vocal.
Otros integrantes de la directiva son
Santiago Grandio, de la Asociacion
Coruiesa de Epilepsia; Fernando
Mendoza Ortega, presidente de la
Asociacién Malaguena de Epilepsia
(AMADE); Ana Belén Millan Velilla,

GAM

Pedro segui

presidenta de la Asociacién Aragone-  mez, de APICE; Elisenda Polinya Ballo,
de Mar de Somnis; y Pedro Segui Se-
gui, de la Asociacién Menorquina de
Epilepsia.

FEDE es una organizacién sin animo
de lucro que integra a diferentes en-

tidades del ambito nacional espafiol.

Se creé el 1 de abril de 2006 gracias a
la unién de 15 asociaciones que de-
cidieron sumar fuerzas en una misma
direccion. Actualmente FEDE agluti-
na 19 entidades y el nimero total de
personas asociadas asciende a mas
de 3.200.

sa de Epilepsia (ASAD Epilepsia); José
Luis Dominguez, de Mar de Somnis;,
Trinidad Ruiz, de ALCE; Maria José
Lépez Tarraga; Antonio Javier Villalén
Calle, de Apoyo Dravet; Aurora G6-

El concepto de normalidad centrd la reunidn del grupo de
ayuda mutua organizado por D'Genes en septiembre

El concepto de normalidad
fue el tema sobre el que gir6
la Ultima reunién del proyec-
to de Grupos de Ayuda Mutua
(GAM), dirigido a personas
con enfermedades poco fre-
cuentes y sus familiares, que
desarrolla la Asociacion de
Enfermedades Raras D’'Genes
La sesion se llevd a cabo el
24 de septiembre y estuvo
dirigida por la psicéloga de
D’Genes y responsable técni-
ca de este proyecto, Encarna
Banon.

El objetivo del GAM es crear
un espacio de encuentro y
entendimiento entre los asis-

tentes a través del intercam-
bio de vivencias y experien-
cias. Se trata en definitiva de,
en un clima de confianza en
el que participan otros afec-
tados o familiares que convi-
ven con situaciones similares,
compartir opiniones, necesi-
dades, sentimientos, dificul-
tades, logros y estrategias
que contribuyan al afronta-
miento de la enfermedad y
al crecimiento personal.

La siguiente sesidn, que ten-
dra lugar de manera on line
a las 18:00 horas el proximo
29 de octubre, lleva por titulo
“Coémo puedo yo ayudar a los

demas”. Para mas informacién
se puede llamar al teléfono
675 94 38 30. Los interesa-
dos en participar deben for-
malizar su inscripcién en el
siguiente enlace: https://for-
ms.gle/JRCdcDdy2rsPMRap9.
Este ciclo de reuniones men-
suales desarrollado por D’-
Genes cuenta con la cola-
boracion de la Federacién
Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

Posteriormente, los siguien-
tes encuentros seran el 26
de noviembre, donde se
hablara de cuidados paliati-
vos, y el ultimo del ano el 17

de diciembre, que versara
sobre la adherencia al trata-
miento.
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El 12 de octubre Javier Carneroy Paco Nirvana culminarén en Cartagena
su reto deportivo solidario “Elige vivir', a beneficio de D'Genes

Cualquier iniciativa es buena para dar visi-
bilidad a las enfermedades raras. Del 9 al 12
de octubre, Javier Carnero y Paco Nirvana
uniran sus pasos para recorrer los 240 kil6-
metros que separan Cabo de Gata de Car-
tagena con el fin de mostrar su apoyo a las
personas que conviven con patologias poco
frecuentes y sin diagnéstico.

La iniciativa cuenta ademas con la colabora-
cion del Ayuntamiento de Cartagena, Puer-
to de Cartagena y diferentes empresas.
Paso a paso, zancada a zancada, pretenden
dar visibilidad a las patologias de baja pre-
valenciay a la Asociacién de Enfermedades
Raras D’'Genes. Las personas que quieran
colaborar con esta iniciativa pueden ad-
quirir la camiseta conmemorativa de esta
iniciativa, hacerse una fotografia y subirla a
las redes sociales durante esos dias con el
lema “Yo elijo vivir corriendo por D'Genes.
Las camisetas se pueden adquirir en los
puntos de venta habilitados en Kampamen-
to base y en Korugim (La Palma) o bien en-
cargarlas a través de los dos protagonistas
de este reto solidario, Javier Carnero (686 25
85 12), Paco (600 31 81 52), o de la vicepre-
sidenta de la asociacién y coordinadora de
D’Genes en Cartagena, Maria Angeles Diaz
(626 68 94 96)

Todo el dinero que se recaude se destinara a
D’Genes, para apoyar la cartera de servicios
que ésta desarrolla para mejorar la calidad
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de vida de las personas con enferme-
dades poco frecuentes y sus familias.

El préximo 12 octubre, después de
casi 240 kilébmetros en sus corazones
que habran bombeado con fuerza sus
piernas durante 4 dias corriendo entre
10y 12 horas, estos campeones hardn
su llegada a Cartagena, donde pasaran
por los siguientes puntos y aproxima-
damente a estas horas:

-10.45 horas Kiosko Miguel, bajaran por

s d'genes
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Los canales, barrio de la Concepcion.
-11.15 horas llegaran al kiosko Navan-
tia, donde continuaran hasta el faro
rojo.

-12.00 horas estaran en el principio de
la Calle Real.

-12.30 finalizacion de su reto en la Ex-
planada del Puerto, donde se les dard
una calurosa y merecida bienvenida
y donde se dara por cumplido su sue-
fAo.
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Tarde de futbol solidario el 9 de octubre en el campo
"Juan Cayuela’ de Totana a beneficio de D'Genes
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Fatbol y solidaridad se da-
ran la mano el sdbado, 9 de
octubre, en el campo “Juan
Cayuela” de Totana, en una
tarde deportiva a beneficio
de la Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes. La
jornada seiniciard alas 16:30
horas con el partido que en-
frentard al Club Futbol Base
Totana y al Club Deportivo
Minerva correspondiente a
la 52 jornada de la categoria
Primera Autondémica, mien-
tras que a las 18:30 horas
se disputard un encuentro
ente el equipo Veteranos del
Olimpico de Totana y el Real
Murcia Veteranos. La entra-
da tiene un precio Unico de
5 euros y la recaudacion ira
destinada de manera inte-
gra a D'Genes.

Esta tarde de futbol solidario
es la primera de las acciones
que dan forma a un conve-

nio de colaboracion suscrito
entre D’'Genes y Veteranos
del Olimpico de Totana y
que contempla por parte
de este equipo, la voluntad
de dar visibilidad a la labor
que realiza esta asociacion y
colaborar con ella mediante
la realizacion de actividades
deportivas con caracter soli-
dario.

La presentacién de esta pri-
mera cita deportiva solidaria
y la firma del convenio de
colaboraciéon entre ambas
entidades tuvo lugar en la
sede de D’Genes, con la asis-
tencia de su presidente, Juan
Carriéon Tudela; el encargado
del Veteranos del Olimpico
de Totana, Cristobal Vidal, y
sus dos capitanes, Fernando
Sanchez y Francis Roman.
También asistié el concejal
de Deportes, Agustin Gon-
zalo Martinez; uno de los

vicepresidentes del Olimpi-
co de Totana, Miguel Garcia
Martinez, y el presidente del
Club de Futbol Base Totana,
Pedro José Pérez, entidades
que también colaboran en
esta primera tarde de futbol
solidario. Todos ellos anima-
ron a vecinos y visitantes a
disfrutar de una buena tarde
de futbol a la vez que se co-
laboraba con esta iniciativa
solidaria.

El presidente de D’Genes
quiso agradecer al Vetera-
nos del Olimpico de Totana
su generosidad y solidari-
dad al acordarse de la aso-
ciacion y se congratulé de la
uniéon del mundo del fatbol
totanero para apoyar esta
accion.

Por su parte, Fernando San-
chez confi6 en que este
evento sea “el comienzo de
una bonita aventura” y ex-

plicé la trayectoria del equi-
po y cdmo habian pensado
que la vuelta a los entrena-
mientos y la competicion
tras el parén motivado por
la pandemia tuviera el afha-
dido de promover la solida-
ridad hacia una entidad, en
este caso D’Genes.
Asimismo, para las personas
que no puedan asistiry quie-
ran colaborar se ha previsto
una Fila cero de manera que
puedan realizar sus apor-
taciones en la cuenta ES39
0049 54359726 1617 2752 0
bien a través de BIZUM en el
numero 616 49 45 07
Ademas del encuentro, tam-
bién habra una rifa solidaria
de balones, en una tarde
que también servird de ho-
menaje postumo a Juan José
Mulero y Simén Heredia, dos
totaneros muy vinculados al
mundo del fatbol.
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D'Genes organiza el proximo 14 de octubre un
webinar sobre el Sindrome X Fragil

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
ha organizado el préximo
14 de octubre a las 16:00
horas un webinar sobre
el Sindrome X Fragil.

La sesién estard mode-
rada por Noelia Jerdni-
ma Guillén, educadora
en integracién social en
el Instituto Murciano de
Accién Social, y se abri-
ra con el testimonio de
personas que conviven
con esta patologia. Se-
guidamente, M2 Concep-
cion Espin Pérez y Juan
Antonio Salmerdén Garcia,
directora y pedagogo del
Centro de Personas con
discapacidad de EI Pal-
mar (Murcia) hablaran so-
bre el trabajo con adultos
con Sindrome X Fragil en
un centro de dia.
Posteriormente, la doc-
tora Yolanda de Diego,
coordinadora adjunta del
area IBIMA-Rare y UGC
Salud Mental en el Hos-
pital Clinico Universitario
de Maélaga abordard los
resultados actuales del
medicamento huérfano
X-Trocomir.

La asistencia es gratuita si
bien se requiere inscrip-
ciéon previa de manera
obligatoria. Las personas
interesadas en participar
deben inscribirse hasta
las 12:00 horas del 13 de
octubre a través del for-
mulario habilitado en el
siguiente enlace: https://
forms.gle/gx8Q91nZ-
mTb6yyk19

El webinar se celebrara
a través de la plataforma
zoom. Una vez formaliza-
da la inscripcién, el dia
antes de la celebraciéon
del webinar se enviara a

la direccién de correo fa- plazas para

14 DE OCTUBRE DE 2021 - 16:00 HORAS

Sindrome X Fragil

16:00 horas. Presentacion.
16:15 horas. Testimonios.

16:30 horas. El trabajo con adultos con SXF en un Centro de Dia.
M?# Concepcidn Espin Pérez y Juan Antonio Salmerén Garcia,
directora y pedagogo del Centro de Personas con discapacidad de
El Palmar (Murcia).

17:15 horas. Resultados actuales del medicamento huérfano
X-Trocomir. Yolanda de Diego. Coordinadora adjunta del Area
IBIMA-Rare. UGC Salud Mental. Hospital Regional Universitario de
Malaga

18:00 horas. Despedida y cierre

Jornada moderada por Noelia Jerénima Guillén Pardinez.
Educadora en integracién social en el Instituto Murciano de Accidn
Social (IMAS).

IMPRESCINDIBLE INSCRIPCION PREVIA EN:
https://forms.gle/gx8Q91nZmTbhéyyk1?

ORGANIZA

participar vidad se puede contac-

cilitada al realizar la ins-
cripciéon el enlace para
acceder a la sesién. Las

son limitadas.
Para mas informacion
con respecto a esta acti-

tar a través del teléfono
675 94 38 30 o el correo
murcia@dgenes.es.
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D'Genes participara del 15 al 17 de octubre en la | Feria de
Entidades de Personas con Discapacidad de Cartagena

La Asociacion de En-
fermedades Raras D’-
Genes estara presente
los préximos dias 15,
16 y 17 de octubre en
la | Feria de entidades
de personas con disca-
pacidad INCLUSIONES
que tendrd lugar en
Cartagena, organizada
por el Ayuntamiento

de esta ciudad.
En la Feria que estara
instalada frente a la

plaza Héroes de Cavite,
D’Genes ocupara uno

S i g o | FERIA DE ENTIDADES
end conel n e PERSONAS CON DISCAPACIDAD

mejorar la calidad de

vida de personas que

conviven con una pa-

vlgi poco recien PG, 16 Y 17 de octubre 2021
te. El horario serd de y

10:30 a 14:00 horas y

de 17:30 a 21:00 horas

y se clausurara el do-

mingo 17 a las 14:00

horas.

Responsables de Ia

delegacién de Carta-

gena de D’Genes se

encargaran de ofrecer

informacién sobre los

servicios que presta la

asociacién, sus obje-

tivos y fines. Ademas,

dardn cuenta de pro-

gramas que desarrolla

la entidad como el de

ocio inclusivo, apoyo

educativo en el aula y

respiro familiar, entre

otros.

La feria contard, ade-

mas, con una amplia

oferta de actividades

y talleres. D’Genes, 1 -
de hecho, realizara un M) Ayuntamiento De 10:30 a 14:00 h. y de 17:30 a 21:00 h. A servicios
Cuentacuentos el saba- G ¥ Cartagena  grente a Plaza Héroes de Cavite - CARTAGENA b sociales
do 16 a las 19:00 horas.

CARTAGENA
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