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D " Genes inicia un nuevo curso cargado de ilusion y proyectos

El curso anterior, 2022-2023, la entidad atendio a mds de trescientos cincuenta usuarios que recibieron
en conjunto mds de 24.000 sesiones de los diferentes servicios de atencion directa
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Nuevo- crso-

D"Genes participa en una reunion de la directiva de FEDE
para planificar y abordar el nuevo curso 2023-2024

El nuevo curso que se ha iniciado se prolongard hasta el proximo mes de julio

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha parti-
cipado en una reunién de la
Federacién Espanola de Epi-
lepsia (FEDE), entidad de la
que forma parte, para planifi-
car y abordar asuntos de inte-
rés de cara al curso 2023-2024.
Entre otras cuestiones, se ha-
blé6 del proximo Epiforward
que la FEDE llevara a cabo en
2024, y que volvera a conver-
tirse en una plataforma de
difusién de conocimiento en
torno a la epilepsia. Asimismo,

se pusieron sobre la mesa las
invitaciones recibidas por la
FEDE para asistir a diferentes
actos y se informé de que el
préximo encuentro de enti-
dades integrantes de la fede-
racion tendra lugar en el mes
de septiembre en Alcald de
Henares.

En la reunién, celebrada de
manera virtual, tomé parte la
técnico de D’Genes Encarna
Bandén, que representa a la
asociacién en FEDE como vo-
cal de su junta directiva.

En la reunion estuvo presente la
técnico de D "Genes Encarna Banon,
que es la persona que representa a la

asociacion en la federacion
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D"Genes prestd mas de 24.000 sesiones de
servicios de atencion directa en el curso 2022-2023

En los cuatro centros y varias delegaciones con las que cuenta la asociacion

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’'Genes atendi6 a
361 usuarios en sus diferentes
centros y delegaciones duran-
te el curso 2022-2023.

La entidad presté servicios
de atencion directa durante
el pasado curso en los cen-
tros “Pilar Bernal Giménez"” de
Murcia, “Celia Carrion Pérez
de Tudela” de Totana, “Cristina
Arcas Valero”de Lorca y “Pablo
Ramirez Garcia” de El Coronil.

Ademas, también se atendié a
usuarios en distintas delega-
ciones con que cuenta en la
Regién de Murcia como Carta-
gena, Mazarrén y Alhama de
Murcia, asi como casos de ser-
vicios a domicilio o terapias
on line.

D Genes prestd, entre otros,
servicios de logopedia, fisio-
terapia, atencién psicoldgica,
terapia, estimulacién cogni-
tiva, estimulacién multisen-

sorial, terapia asistida con
animal, respiro familiar, auto-
nomia personal o apoyo edu-
cativo en el aula.

En total, se ofrecieron entre
todos los centros y delega-
ciones 24.298 sesiones de los
diferentes servicios que D’-
Genes presta para mejorar la
calidad de vida de personas y
familias que conviven con en-
fermedades raras y sin diag-
nostico.

D’'Genes cuenta con un equi-
po profesional formado por
diferentes perfiles como tra-
bajadores sociales, psicélo-
gos, logopedas, educadores
sociales o maestros, a los que
desde la asociacién se quiere
también agradecer su impli-
caciéon y se anima a ofrecer,
como siempre hacen, lo mejor
de si de cara a este nuevo cur-
so que acaba de comenzar en
septiembre.
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Delegaciones
unto y final a los Talleres de Verano Inclusivos desarrollados
nor D'Genes en Mazarron con una manana de diversion y baile

Después de un intenso mes de acti-
vidades, tocaron a su fin los Talleres
de Verano Inclusivos que ha llevado
a cabo la Asociacién de Enferme-
dades Raras D'Genes en Mazarrén,
gracias al Ayuntamiento de este
municipio.

Los Talleres de Verano Inclusivos se
llevaron a cabo desde el 17 de julioy
hasta el 14 de agosto, jornada esta ul-
tima en la que tuvo lugar la clausura,
con una manana llena de diversiény
baile y donde ademas los pequerios
realizaron bonitos dibujos.

Una veintena de nifios participaron
en estos talleres, que se han lleva-
do a cabo en el CEIP La Cafadica
de Mazarrén y el [ES Antonio Hellin
de Puerto de Mazarrén, y que cada
semana han estado dedicados a
una tematica. De esta manera, la
primera semana giré en torno a la
ciencia, la segunda a la sensaciones
y sentidos, la tercera al arte y la cuar-
ta a juegos populares y de agua.
Ademads, durante estas semanas se
recibieron visitas como la de agen-
tes de la Policia Local para explicar-
les a los participantes la funcion de
este cuerpo; la artista mazarronera
Lola Navarro Morales; el presidente
de D’Genes, Juan Carrion Tudela; o
miembros del equipo de petanca
de Mazarrén.

El alcalde de Mazarrén, Ginés Campi-
llo, y los concejales de Igualdad, Mi-
guel Angel Pefia, Politica Social, Ma-
ria Isabel Carrillo, visitaron los Talleres
de Verano Inclusivos en una de las
ultimas jornadas de su celebracion.
Este programa de Talleres de Verano
Inclusivos ha sido desarrollado por
D’'Genes con el objetivo principal
de estar al lado de las familias para
responder a sus necesidades, ayu-
déndoles a conciliar vida familiar y
laboral o social, a la vez que se ofrece
un espacio ltdico y de ocio para sus
hijos.

Desde D'Genes se agradece al Ayun-
tamiento de Mazarrén el apoyo y
colaboracién para que la asociacién
haya podido desarrollar este servicio
de respiro familiar. Ademas, se quiere
dar las gracias a las familias que han
depositado su confianza en la aso-
ciacion llevando cada dia a sus hijos
para participar en las actividades
programadas.
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Delegacioney

El presidente de la Asociacion
de Enfermedades Raras D’-
Genes, Juan Carrién Tudela,
ha trasladado a la alcaldesa
de Alhama de Murcia, Maria
Céanovas, las necesidades que
tienen los nifos y adultos que
conviven con una patologia
poco frecuente o sin diag-
nostico en este municipio, asi

como las prioridades de la de-
legacion que la entidad tiene
en este municipio.

En el transcurso de esta re-
unién, Carrién trasladé el
trabajo que D’Genes viene
desarrollando en Atencidn
temprana centrada en enfer-
medades raras, personas con
trastornos graves del desarro-

llo, problemas neurolégicos y
discapacidad a través de los
centros que tiene acredita-
dos en Totana, Lorca y Murcia.
Ademas, el presidente de D’-
Genes también conocié de
primera mano la necesidad
que este municipio tiene para
poder dar respuesta a todos
los nifos que necesitan reci-

D Genes traslada a la nueva alcaldesa de Alhama de Murcia
as principales necesidades de laasociacion y del colectivo de
nersonas con enfermedades raras y sin diagndstico

bir Atencién temprana.

Al término de la reunién que-
daron emplazados a continuar
trabajando para ver como se
puede complementar el tra-
bajo que viene desarrollando
D’Genes y mejorar las insta-
laciones donde la asociacion
presta sus servicios como ob-
jetivo prioritario.
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Delegacioney
Reunidn de trabajo de la delegacion D'Genes
Cebras Canarias

Para conocer
acciones
desarrolladas
y coordinar
nuevas
iniciativas que N
se puedan llevar J i 4 -
a cabo, asi como | 3§:§;05 ..

para conocer las w -'
necesidades a las
que se enfrentan

enes

El presidente de la Aso-
ciaciéon de Enfermedades
Raras D’Genes, Juan Ca-
rrién Tudela, y la vicepre-
sidenta M2 Angeles Diaz
Lozano han mantenido
una reunién con la coor-
dinadora de la delegacion
D’Genes Cebras Canarias,
Gladis Herndndez Vidal, y
otros socios de la misma,
para hacer balance de las
diferentes acciones que
se vienen realizando des-
de su puesta en funcio-
namiento, asi como para
coordinar otras acciones
que se puedan desarrollar
y conocer las necesidades
a las que se enfrentan.

Asimismo, la reunién po-
sibilité conocer el estado

de situacién en que se :
encuentra el espacio que Cebras D genes

estd en proceso de ce- Delegacion en Canarias o=
sién por parte del ayun- 3
tamiento de Telde para
disponer de un local que
permita el desarollo de
actividades dirgidas a
mejorar la calidad de vida
de personas y familias
con enfermedades raras y
sin diagnéstico.




AGOSTO de 2023 <

Grupoy de trabajo
D'Genes se solidariza con las personas con Sindrome

DYRK 1A'y sus familias en el Dia Mundial de esta patologia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes quiso mos-
trar su apoyo a las personas y
familias que conviven con el
Sindrome DYRK 1 A, coinci-
diendo el 21 de agosto, con la
conmemoracién del Dia Mun-
dial de esta patologia.

La asociacién recuerda que
cuenta con el grupo de tra-
bajo D'Genes DYRK 1A, que
aglutina a familias que con-
viven con esta patologia para
compartir experiencias y co-
nocimientos.

El Sindrome DYRK 1A es una
enfermedad ultrarrara. Re-
presenta un conjunto de sin-
tomas relacionados con una
mutaciéon puntual del gen
DYRK 1A.

El Sindrome de discapacidad
intelectual relacionado con
DYRK 1A se caracteriza por
una discapacidad intelectual
que incluye un deterioro del
desarrollo del habla, un tras-
torno del espectro autista que
incluye problemas de conduc-
ta ansiosa y/o estereotipicay
microcefalia.

La familia D'Genes se sumoé
a esta jornada para trasladar
su apoyo a las personas que
conviven con el Sindrome
DYRK 1Ay a sus familiares y se
quiere aprovechar este dia de
concienciacion para dar visi-
bilidad a este sindrome y sen-
sibilizar a la poblaciéon sobre
el mismo y sobre las necesida-
des de los afectados.

La familia D "Genes se
sumo a esta jornada, que se
conmemoraba el 2| de agosto,
para trasladar su apoyo a los
afectados y dar visibilidad a
este sindrome y sensibilizar
sobre sus necesidades

—

CCOETcrrriririlifllliliill
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Todo nuestro apoyo a las personas y
familias que conviven con este sindrome.

wdge nes
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Formacionw

EIXVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras, cuyo programa
provisional ya se puede consultar, se desarrollara el 25y 26 de octubre

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes estd per-
filando el desarrollo del XVI
Congreso Internacional de En-
fermedades Raras, que se va a
celebrar a finales del préximo
mes de octubre, organizado
en coordinacién con la Univer-
sidad Catdlica San Antonio de
Murcia (UCAM), y que cuenta
también con la colaboracién
de la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER) y
la Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER) .
El XVI Congreso Internacional
de Enfermedades Raras ten-
dra lugar los dias 25 y 26 de
cotbre y esta destinado a pa-
cientes, familiares, profesio-
nales, estudiantes y cualquier
persona interesada en la ma-
teria.

La ediciéon de este afo del
Congreso se celebrara de ma-
nera presencial en la sede de
la UCAM de Murcia, sin bien
también se podrd seguir de
modo virtual.

Aunque el programa defini-
tivo del congreso no se ha
cerrado, ya se puede avanzar
un programa provisional, en
el que se recoge los nombres
de ponentes que ya han con-
firmado su participacién en el
mismo, y que se distribuiran
en mesas sobre temas que gi-
rardn sobre las enfermedades
raras en el dmbito internacio-
nal, medicamentos huérfanos,
diagnostico, investigacion,
humanizacién, educacién e
inclusién o buenas practicas
del movimiento asociativo en
torno a las enfermedades ra-
ras.

La inscripcion para asistir al
XVI Congreso Internacional de
Enfermedades Raras se abrira
proximamente.

El borrador del programa pro-
visional se puede consultar
en la web de D’'Genes www.
dgenes.es, donde se ird ac-
tualizando conforme se vayan
produciendo cambios en el
mismo.

¥ 25y26
de

L Bla sl =eeF  OCtubre
Bt sl de 2023

XVI congreSO
Internacional de
Enfermedades

Raras
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Solidawridad,

La Escuela de Movimiento AUREA de Murcia
organiza una jornada de puertas abiertas
Cuya recaudacion se destinara a D"Genes

préximo 15 de
septiembre a las
19:30 horas

La Escuela de Movimiento AU-
REA de Murcia ha organizado
una jornada de puertas abiertas
a beneficio de la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes.
La actividad, que tendrd lugar
el préximo 15 de septiembre a
las 19:30 horas, consiste en una
jornada de puertas abiertas
donde se presentaran los fines
y objetivos de la biodanza y en
la que los participantes podran
realizar una aportacion benéfica
de 7 euros. La Escuela de Movi-
miento Aurea esta ubicada en el
paseo Joaquin Garrigues Walker,
13, enlaavenida Juan Carlos | de
Murcia.

La aportacion
solidaria
de los
participantes
es de / euros

El dinero que se recaude se des-
tinara a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D’'Genes, para
contribuir al mantenimiento de
la cartera de servicios que ésta
presta para mejorar la calidad de

. - _.ﬁf . J
vida de personas y familias que % L o
conviven con enfermedades ra- i 75 ‘(‘9 “f&/g ﬂ'&ﬁjﬁ a fﬂqf 79:30 : ‘;\“I‘“ e

ras y sin diagnostico.
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Captacid de fondoy

En Murcia se puede colaborar con D'Genes descargando la App
de Reciclos y registrando los envases que se reciclan

La campana estara
en marcha hasta
el préximo 16 de

septiembre por
lo que se anima

a las personas
que residen en la

ciudad de Murcia a

colaborar

Las personas que residen en
el municipio de Murcia pue-
den ayudar a la Asociacion de
Enfermedades Raras D’'Genes
al mismo tiempo que cola-
boran con el medio ambien-
te reciclando sus envases.
AYUDAR ES MUY SENCILLO.

Solo tienen que registrar en
una App todos los envases que
reciclanen casa.Aside sencillo.
Los puntos reciclos que acu-
mula cada persona por reciclar
se canjean por dinero. Dan 1
euro por envase reciclado, de
manera que en el proceso se
puede elegiraqué proyecto de
los dos que aparecen (uno de
los cuales es el de D’Genes) se
quiere destinar la aportacién.
Desde D’'Genes se pide cola-
boracion a las personas re-
sidentes en Murcia a quien
se anima a participar en esta
iniciativa descargando la App
de RECICLOS (https://www.re-
ciclos.com/) y que a la hora de
reciclar sus envases deben se-
guir los pasos que se indican
en las imagenes, de la pagina.
Con el dinero que se recaude
para D'Genes se financiard un
dispositivo electréonico para
ninos con afectacién senso-
rial por una enfermedad rara.
La campana solo estara abier-
ta hasta el 16 de septiembre,
asi que todo lo que se pueda
sumar hasta esa fecha cuenta.

10

Q Contenedores QR

Escanea los codigos de barras de las latas
¥ boteilas de plastico de bebidas que
CONSUMmOas.

Siguiente

Q Contenedores QR

Codo envase validado se afadird a tu cubo
wirtual

Siguienta

{,} Contenedores QR

Para convertir tus envases en RECICLOS,
escanea el codigo OR del contenedor y
deposita tus envases en su interior,

Siguiente

=a 0% o

-

Canjear RECICLOS

Proyectos
w Activos

p Limpieza de fondos
& marinos — Asociacion
Oceanidas

Donar

Conecta con tus
sentidos - Rotary con

D'genes
Donar
T
o
Canjear
] (w) L -
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