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Tras las vacaciones estivales, D "Genes inicia el nuevo
curso con retos y proyectos de interés

Tras el paréntesis de las vacacio-
nes estivales, el curso 2021/2022
ha dado comienzo ya en la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes.

Agosto ha sido un mes de tran-
sicion, de descanso y para cargar
pilas. Eso si, si bien los servicios de
atencion directa permanecieron
cerrados, lo que si ﬁa seguido fun-
cionando ha sido el area de ges-
tién, con tareas administrativas y
del dia a dia, asi como atendiendo
a las personas que han requerido
alguna informacién o tramite.
Con el inicio de septiembre ha
dado también comienzo un nue-
vo curso en el que, como cada
ano, D'Genes tiene por delante
retos y proyectos. Entre ellos, su
préximo Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, que este
ano celebra ya su decimocuarta
ediciony en el que la entidad lleva :
ya trabajando desde hace meses. (5]
Asimismo, el proximo 16 de septiembre se ha organizado un interesante
webinar sobre DYRK T1A. También se continuara con el ciclo formativo dirigido a
formar voluntariado, cuya préxima charla es el 21 de septiembre.

Ademas, una de las préximas citas que tiene la entidad es con el deporte solidario, pues el 19 de septiembre se ha organiza-
do la VI Marcha por las enfermedades raras en Cehegin, una cita (1ue estaba programada para 2020 pero que por la pande-
mia no se pudo ﬁevar a cabo. Ahora, en septiembre y con mucha ilusiéon, se ha vuelto a programar con el fin de llevar a cabo
una actividad solidaria que permite recaudar fondos para la entidad pero ademas, contribuye también a dar visibilidad a las
patologias poco frecuentesy a la labor que desarrolla D'Genes.

Poco a poco, paso a paso, sintomas de que se va recuperando la vida de antes de la pandemia, con iniciativas y actividades
tradicionales de la asociacion.
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Formacionw

D'Genes ya trabaja en la organizacion de su XIV Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, que se celebrara los dias 3,4y 5 de noviembre

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

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’Genes esta

trabajando ya en la organiza-
cion deII X!:IV CcEn?reso énfjer-
Raras, que se va a celebrar a XIV CONGRESO
Srincip'ios I;jel préxin]co tmes
e noviembre, y cuenta tam-

Ibién con |adcg|);b0ralcién de INTERNACIONAL DE
Uni i Catolica S
Antonio de Murcia (UCAM). ENFERMEDADES RARAS
El XIV Congreso Internacio-
nal de Enfermedades Raras
tendrd lugar los dias 3,4y 5
de noviembre y estd desti-
nado a pacientes, familiares,

profesionales, estudiantes 2 . .
cualquier persona interesa)f Cﬁmpurtlﬂrldﬂ conocimiento,
- formando personas

da en la materia. La edicién
de este ano del Congreso
se desarrollard de nuevo en
principio de manera on line a
través de una plataforma vir-
tual, ante la situaciéon que se
estad viviendo por la pande-
mia del coronavirus, si bien
no se descarta poder realizar
también si las circunstancias
lo permiten, alguna parte de
manera presencial.

La organizacién estd traba-
jando en la confeccién de
un programa que aborde los
principales temas de inte-
rés en torno a las patologias
poco frecuentes. En este sen-
tido, se contara entre otras,
con mesas sobre politicas in-
ternacionales en torno a las
enfermedades raras, medica-
mentos huérfanos, diagnos-
tico, investigacién, huma-
nizacion o buenas practicas ; 3
del movimiento asociativo. b e

Ademas, se ofrecerd la po- | o

sibilidad de participar me-

diante el envio de pésteres 3,4Y¥Y 5 DE NOVIEMBRE DE 2021
y comunicaciones sobre as- f

pectos sociales y educativos

O sanitarios en tg’rnoalas pa- ON LlNE
tologias poco frecuentes.
Proximamente se habilitara
el formulario de inscripcion
al XIV Congreso. Toda la in- :
formaciéon referente al mis-

mo se podra ir consultando

en https://www.dgenes.es/
congreso-2021
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D'Genes anima a profesionales y estudiantes a la presentacion
de posteres o comunicaciones al XIV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras que se va a celebrar los dias 3, 4y 5 de noviembre

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes invita a
profesionales y estudiantes
relacionados con la materia
a que presenten podsteres o
comunicaciones al XIV Con-
greso Internacional de Enfer-
medades Raras, que se va a
celebrar los dias 3, 4 y 5 de
noviembre en modalidad on
line.

D’Genes estd organizando
esta nueva edicion de este
evento formativo, que cuen-
ta con la colaboracion de la
Universidad Catolica San An-
tonio de Murcia (UCAM).

Para el envio de posteres y co-
municaciones se han estable-
cido dos categorias: dmbito
de la Salud y Social y Educa-
tivo. En el caso de los poste-
res, el nUmero estara limitado
a 80 en total mientras que en
el caso de las comunicaciones
orales el numero queda limi-
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tado a seis en total.

Para su aceptacién es impres-
cindible que todos los auto-
res figuren como inscritos al
Congreso antes del inicio del
mismo. Los comités Organi-
zador y Cientifico selecciona-
ran cinco trabajos premiados,
dandose a conocer 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-
cién y redes sociales, ademas
de recibir un certificado del
premio. Ademads, habra un
Premio Especial Estudiantes
Universidad, consistente en
reconocimiento en web y re-
des sociales y certificado del
premio; y un Premio Especial
Estudiantes de Formacién
Profesional, cuyo ganador
recibird igualmente un reco-

Las normas para el envio de posteres,
que se expondrdn de manera on line, se
pueden consultar en el apartado dedicado
al Congreso en la web www.dgenes.es

nocimiento en web y redes
sociales y certificado del pre-
mio. Todos ellos tendran ade-
mas inscripcién gratuita en la
siguiente edicién 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 habilitara una pes-
tana para el envio de los resu-
menes de pdsteres y comuni-
caciones.

Para cualquier duda sobre el
tema, los interesados pueden
ponerse en contacto con la
asociacion D’Genes en el nu-
mero de teléfono 968 076 920
o también a través del correo
electréonico comunicacion@
dgenes.es.
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Visibilidad

El grupo “Los Andarines” de Totana asciende al Mulhacén para

darvisibilidad a las enfermedades raras y sin diagndstico

Un grupo de amigos de Tota-
na aficionados al senderismo,
miembros de “Los Andarines”,
han subido al Mulhacén para
dar visibilidad a las enfer-
medades raras. El pasado 18
de agosto coronaron la cima
mas alta de la peninsula ibé-
rica, el Mulhacén con 3479
metros desde Trévelez tras
una caminata de tres horas y
cincuenta minutos.

: i3

Desde este grupo destacan
que ha sido una experiencia
muy especial, que ha permi-
tido visibilizar la necesidad
de apoyar a las personas que
conviven con enfermedades
rarasy sin diagndstico, expre-
sando su respaldo a D'Genes
también a través de unas ca-
misetas conmemorativas que
lucieron gracias a la empresa
ETOSA y en las que se podia

leer el mensaje “Raras son las
enfermedades, no las perso-
nas que las padecen”.

Esta accién también sirvio
para apoyar a otros colecti-
vos de enfermedades raras
como la Asociaciéon Interna-
cional de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias (AELIP),
Asociacion Espanola de Mas-
tocitosis, Federacién Espa-
nola de Enfermedades Raras

(FEDER) y Alianza Iberoameri-
cana de Enfermedades Raras
(ALIBER).

Desde el grupo Los Andari-
nes resaltan la importancia
de visibilizar el trabajo que
desarrollan estas asociacio-
nes y felicitan a estas entida-
des por la gran labor que rea-
lizan en favor de las personas
que conviven con patologias
poco frecuentes.
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D’Genes prestd mas de 15.000 sesiones de
servicios de atencion directa en el curso 2020-2021

En los diferentes centros y delegaciones con que cuenta la asociacion

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’'Genes atendid
una media de 300 usuarios al
mes entre sus diferentes cen-
tros y delegaciones durante
el curso 2020-2021.

La entidad prestdé servicios
de atencién directa durante
el pasado curso en los cen-
tros “Pilar Bernal Giménez" de
Murcia, “Celia Carrion Pérez
de Tudela” de Totana, “Cris-
tina Arcas Valero” de Lorca y
“Pablo Ramirez Garcia” de El

Coronil, este ultimo puesto
en funcionamiento preci-
samente en septiembre del
ano pasado. Ademas, tam-
bién se atendié a usuarios en
distintas delegaciones con
que cuenta en la Regién de
Murcia como Cartagena, Ma-
zarrén, Alhama de Murcia y
Cehegin o Campos del Rio,
asi como casos de servicios
prestados domicilio o tera-
pias on line.

D’Genes prestd, entre otros,

servicios de logopedia, fisio-
terapia, atencién psicoldégica,

terapia acudtica, estimula-
cién cognitiva, estimulacién
multisensorial, terapia asis-
tida con animal, respiro fa-
miliar, autonomia personal o
apoyo educativo en el aula.

En total, se ofrecieron entre
todos los centros y delega-
ciones mas de 15.000 sesio-
nes de los diferentes servi-
cios que D'Genes presta para
mejorar la calidad de vida de

personas y familias que con-
viven con enfermedades ra-
ras y sin diagnéstico.
D’'Genes cuenta con un equi-
po profesional joven pero
cualificado y especializado,
formado por trabajadores
sociales, psicélogos, logo-
pedas, educadores sociales,
maestros, a los que desde la
asociacién se quiere agrade-
cer de manera especial suim-
plicacion y sensibilidad con
las enfermedades raras.
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D Internacionad DYRK 1A

Edificios y espacios publicos de diferentes municipios se tifieron de
naranja para darvisibilidad y sensibilizar sobre el Sindrome DYRK 1A

El color naranja iluminé di-
versos edificios o espacios
publicos de diferentes mu-
nicipios de Espaina para dar
visibilidad al Dia Internacio-
nal del Sindrome DYRK 1A,
que se conmemorod el 21 de
agosto.

En Murcia se iluminé la sede
de la Consejeria de Salud, en
Torre Pacheco (Murcia) la ro-
tonda de las Comunidades,
mientras que en los muni-
cipios tarraconenses de Ca-
pafonts, Montbrié del Camp
y Vilanoba d’Escornalbou
se tineron de naranja los
edificios consistoriales. En
Hostalric (Girona) se ilumi-
né de color verde el nombre

del municipio situado a la
entrada del pueblo y en
el municipio sevillano de
Sevilla La Nueva se tiné de
naranja el Palacio Baena.

En Madrid se ilumind la
Real Casa de Correos,
sede de la Presidencia de
la Comunidad de Madrid,
asi como la emblematica
Fuente de Cibeles de la ca-
pital.

Asimismo, otros ayunta-
mientos, como el consis-
torio de Riells i Viabrea y
Breda, ambos de Girona,
colaboraron dando difu-
sion, al igual que entidades
como la asociacién Dones
de Breda, la Asociacion Pro-

1 IIII Iﬂm,ww

meteo de Torre Pacheco, la
o la Fundacion Columbus.

A todas estas entidades, asi

como a las personas que
dieron difusion a través de

sus redes sociales, desde la
asociacion D’'Genes se les
agradece su gesto y contri-
bucién para dar visibilidad
al Sindrome DYRK 1A.




AGOSTO de 2021

s d'genes

Solidawidad,

pENA EL GATO,
hace entrega de

a la asociacion de
enfermedades raras

La Pena El Gato, de aficionados del Futbol
Club Cartagena, dona 500 euros a D’ Genes

La entrega tuvo lugar el 21 de agosto, coincidiendo con el Dia Internacional de DYRK 1A

La Pena El Gato, de aficiona-
dos del FC Cartagena, ha do-
nado 500 euros a la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras
D’Genes. La entidad de se-
guidores del Efesé se ha que-
rido sumar de esta manera
a la conmemoraciéon del Dia
Internacional del Sindrome
DYRK 1A y realizar esta apor-

tacién solidaria a la asocia-
cion.

Coincidiendo el 21 de agosto
con esta jornada de sensibi-
lizacion del Sindrome DYRK
1A, miembros de la Pena El
Gato hicieron entrega de esta
aportaciéon a miembros del
grupo D’Genes DYRK 1A, en
un sencillo acto que tuvo lu-

gar en Torre Pacheco.

En el mismo estuvieron pre-
sentes el secretario de la
Peria El Gato, Juan Francisco
Carbén Blanco, y el vocal de
la misma, Francisco Martinez
Ayala, asi como la coordi-
nadora del grupo D’Genes
DYRK 1A, Encarna Banoén, la
representante de familias del

grupo, Maria Angeles Alcalj,
y otra miembro del mismo,
Maria del Mar Pagan.

Desde D’'Genes se quiere
agradecer enormemente a la
Pefia El Gato su gesto, que
ademas de solidario, permite
dar visibilidad a la realidad
de las personas que conviven
con DYRK 1A.
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Deporte solidavio-

Mas de 160 personas se sumaron a la Carrera
Virtual Solidaria D"Genes DYRK 1A

LaSinena
[ -. 8Il 1

Mas de 160 personas se ins-
cribieron en la Carrera Vir-
tual Solidaria D'Genes DYRK
1A organizada por D’Genes
DYRK 1A, coincidiendo con el
Dia Internacional de este sin-
drome que se conmemoraba
el 21 de agosto.

La actividad contaba con la
colaboraciéon del Club de At-
letismo de Torre Pacheco, la
Federacion de Atletismo de
la Regién de Murcia (FAMU)
y el Ayuntamiento de Torre
Pacheco. Los inscritos po-
dian participar en la carrera
solidaria entre las 10.00 y las
21.00 horas.

En total, se inscribieron en
esta actividad deportiva y
solidaria 165 personas, que-
pudieron participar en |la
misma, ya fuera andando, co-
rriendo o con cualquier otra

modalidad deportiva, y que
tenian que cubrir un minimo
de 20 minutos de actividad
deportiva.

Ademas, entre todos los ins-
critos se llevé a cabo un sor-
teo de regalos.

Desde D’Genes se quiere
agradecer a todas las entida-
des colaboradoras su apoyo
y contribucién en la difusion
de la misma.

Y por supuesto también se
quiere dar las graciaa a todas
las personas que se inscribie-
ron ya que con su inscripciéon
mostraron su respaldo a las
personas que conviven con
el Sindrome DYRK 1A, con-
tribuyeron a dar visibilidad a
esta patologia y ademas per-
mitieron recaudar dinero ya
que la prueba tenia caracter
solidario.
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Deporte solidawio

Presentacion de la VI Marcha por las
Enfermedades Raras de Cehegin que se
celebra el 19 de septiembre

Organizada por D Genes, se presentd en el Ayuntamiento de Cehegin

4

La VI Marcha por las Enferme-
dades Raras de Cehegin a fa-
vor de la Asociaciéon de Enfer-
medades Raras D’Genes, que
se celebrara el préoximo 19 de
septiembre, ha sido presenta-
da.

El concejal de Deportes del
Ayuntamiento de Cehegin,
José Antonio Zafra, y el coordi-
nador en la comarca murciana
del Noroeste de D’Genes, Pas-
cual Donate, presentaron esta
nueva edicién de la marcha. La
salida serd desde el Complejo
Polideportivo Javier Mifiano
del Almarjal a partir de las 9.30
horas.

En el acto de presentacién

; [
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también estuvieron presentes
Andrés Aznar y Sofia Clemen-
te, en representacién del CD
Quipar y la Asociacién Adinor,
respectivamente, entidades
que colaboran con el evento.
La cita deportiva constard de
tres modalidades: una marcha
de senderismo de 15 kiléme-
tros; otra de senderismo de 8
kilbmetros , por la Via Verde
del noroeste (direccién Bullas);
y también se ha organizado
una pequemarcha de 3 kilo-
metros para nifios entre 6y 12
afnos, que iran desde el punto
de salida hasta las ruinas de
Begastri.

El precio para participar es 15

euros para adultos sin comida
y 20 euros con comida inclui-
da; mientras que en el caso de
los nifios se ha fijado en 5 eu-
ros sin comida y 10 euros para
ninos con comida. También
se pueden inscribir personas
para asistir solo a la comida al
precio de 10 euros. Ademas, se
ha previsto una fila cero para
aquellas personas que no pue-
dan venir y quieran colaborar.
Las inscripciones se realizaran
en www.asuspuestos.com 'y
estan abiertas hasta el 15 de
septiembre. No se haran ins-
cripciones fuera de esta pagi-
na ni se podrdn realizar pagos
en efectivo sin la inscripcién

previa.

Las bolsas de corredor se en-
tregaran el sdbado 18 de sep-
tiembre de 17:00 a 20:00 horas
en la puerta del Centro Cultu-
ral Adolfo Sudrez (en el exte-
rior) y el dia de la marcha, el
domingo 19, de 8:00 a 9:00 ho-
ras en el punto de salida, (para
los que vengan de fuera de la
localidad).

Desde D’Genes se anima a
participar en este evento que
permite unir deporte y solida-
ridad, y disfrutar de una jor-
nada deportiva al aire libre al
tiempo que se colabora con la
asociacion de enfermedades
raras.
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D"Genes adquiere diferente material informatico gracias a una subvencion de
CERMI Educacion y la Consejeria de Educacion dela Regién de Murcia

Gracias a una subvencién
concedida por el CERMI
Educaciéon y la Consejeria
de Educaciéon de la Regién
de Murcia, la Asociacién de
Enfermedades Raras D’'Ge-
nes ha podido adquirir di-
verso material informatico
para sus centros y delega-
ciones.

En concreto, se han adqui-
rido 4 teléfonos moviles, 4
ordenadores, 2 tablets, 10
webcams, unos altavoces
y otros accesorios, para su
utilizacion por los profesio-
nales de la entidad.

Todo el material, de hecho,
ha sido ya distribuido para
su uso en los diferentes
centros y delegaciones con
que cuenta la asociacion en
las Region de Murcia.

La adquisicion de este ma-
terial forma parte de un
proyecto subvencionado
por CERMI Educacién y la
Consejeria de Educacion,
que se complementa ade-
mas con acciones formati-
vas y divulgativas en torno
a las enfermedades raras
desarrolladas por la aso-
ciacién. En este sentido, se
Ilevaron a cabo tres sesio-
nes on line de orientacion
a familias y profesionales
del ambito educativo, asi
como diferentes charlas de
sensibilizacion en centros
educativos de la Regién de
Murcia.
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D’Genes despidio su Escuela de Verano Inclusiva
con entrega de diplomas y juegos acuaticos

La Escuela de Verano Inclusi-
va desarrollada en Mazarrén
por la Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes,
junto con el Ayuntamiento
de ese municipio, lleg6é a
su fin la primera semana de
agosto.

El viernes 6 de agosto se
despidié este programa,
que se habia iniciado el 5

de julio, y en el que toma-
ron parte cuarenta nifios y
jovenes distribuidos en dos
centros educativos: CEIP Ba-
hia de Puerto de Mazarrény
CEIP Francisco Caparrés de
Mazarrén.

Durante cinco semanas se
Illevaron a cabo actividades
variadas, cada semana en-
marcadas en un area tema-

tica. Como colofén, los jo6-
venes asistentes recibieron
su diploma de participacién
y ademas, el penultimo dia
de la Escuela se llevaron a
cabo juegos acuaticos en el
CEIP Bahia, y el ultimo dia le
toco el turno a los asistentes
a la de Francisco Caparrés,
que ademas recibié la visi-
ta del concejal de Sanidad

de Mazarrén, Francisco José
Garcia.

Desde D'Genes se agradece
al Ayuntamiento de Maza-
rron su apoyo a este proyec-
to. Ademas, se quiere dar las
gracias a la empresa Pirami-
de3deaudio, empresa que
dispuso los juegos hincha-
bles con los que los peque-
fAos disfrutaron.

La Penia Barcelonista de Totana colabord con
las Escuelas de Verano Inclusivas para nifos

y jovenes con discapacidad y enfermedades
raras que desarrolld D Genes en Mazarron
llevando alegria e ilusion a los mas pequefios

La Pefna Barcelonista de Tota-
na, a través de su vicepresi-
dente, Juan Manuel Martinez
Casanova, visitd y colabord
con las Escuelas de Verano
Inclusivas para nifos con dis-
capacidad y enfermedades
raras, que desarroll6 la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-

ras D'Genes en colaboracién
con el Ayuntamiento de Ma-
zarrén en este municipio.

Algunos de los mufecos
solidarios que la Pefa Bar-
celonista de Totana tiene
en el marco de su progra-
ma ilusiéon Solidaria visita-
ron las escuelas de verano

posibilitando una accion de
convivencia y arrancando la

sonrisa e ilusién de los mas
pequeiios. Durante la visita

se obsequid a todos los nifios
con un balén solidario.
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El Coronil

La Academia de
inglés Endala,
ubicada en

el municipio
de El Coronil,
solidaria con
D'Genes

Ambas entidades
han firmado
un convenio de
colaboracion

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes ha fir-
mado un convenio de cola-
boracién con la Academia de
Inglés Endala de El Coronil
(Sevilla).

En virtud del mismo, la Aca-
demia de inglés Endala se
compromete a distribuir
folletos informativos de la
entidad, apoyar campanas
de apoyo a la investigacién
en enfermedades raras, dar
difusion a través de su web
y su centro de formacién a
actividades de visibilidad de
D’'Genes y aplicar un 20% de
descuento en todos los cur-
sos de inglés a los socios de
D’Genes, entre otros puntos.
Asimismo, colaborara en la
financiacion de la cartera de
servicios destinando a D’'Ge-
nes parte de la recaudaciéon
de sus cursos de inglés on
line.

Desde D’'Genes se quiere
agradecer a la Academia de
Inglés Endala su espiritu so-
lidario y su contribucion a
dar visibilidad a las patolo-
gias poco frecuentes y a la
asociacion.

Responsables de Academia
de inglés Endala visitaron el
Centro Multidisciplinar de
atencién integral a personas
y familias sin diagnéstico y
enfermedades raras “Pablo
Ramirez Garcia”, ubicado
también en el municipio de
El Coronil, y procedieron a la
firma del acuerdo de colabo-
racion.

».d'genes 12
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D’Genes suscribe el Charter de la Diversidad, una
carta europea para visibilizar su compromiso con la
diversidad y la inclusion en el ambito laboral

Como entidad signataria, asume los diez principios que contiene

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
suscrito el Charter de la Di-
versidad, una iniciativa que
impulsa la Fundacién Diver-
sidad en Espana. Se trata de
una carta europea de princi-
pios que firman con caracter
voluntario y gratuito empre-
sas y organizaciones de Es-
pafia para visibilizar su com-
promiso con la diversidad
y la inclusién en el dmbito
laboral.

Como signataria del Charter
de la Diversidad, D’Genes
asume los 10 principios so-
bre inclusién y diversidad:
Sensibilizar: los principios
de igualdad de oportunida-
des y de respeto a la diver-
sidad deben estar incluidos
en los valores de la empre-
sa y ser difundidos entre los
empleados.

Avanzar en la construccién
de una plantilla diversa: la
empresa debe fomentar la
integracién de personas con
perfiles diversos (indepen-
dientemente de su géne-
ro, orientacién sexual, raza,
nacionalidad, procedencia
étnica, religién, creencias,
edad, discapacidad, etc.).
Promover la inclusién: la in-
tegracion debe ser efectiva,
evitandose cualquier tipo de
discriminacién (directa o in-
directa) en el trabajo.
Considerar la diversidad en
todas las politicas de direc-
cion de las personas: la ges-
tion de la diversidad no debe
ser una practica de recursos
humanos mads, sino un factor
transversal, que se encuen-
tre en la base de todas las
decisiones que se tomen en
este ambito.

Promover la conciliacién a
través de un equilibrio en los
tiempos de trabajo, familia y

/
i
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ocio: las organizaciones de-
ben establecer mecanismos
que permitan la armoniza-
cion de la vida laboral con
la vida familiar y personal de
todos los trabajadores.
Reconocer la diversidad de
los clientes: las organizacio-
nes deben conocer el perfil
de los clientes, reconociendo
que su diversidad también
es una fuente de innovacion
y desarrollo.

Extender y comunicar el

compromiso hacia los em-
pleados: el compromiso que
la organizaciéon adquiere al
ser signataria del Charter de
la Diversidad debe ser com-
partido transversalmente
por toda la empresa.

Extender y comunicar el
compromiso a las empre-
sas proveedoras: invitdando-
les a unirse a la comunidad
de empresas que en Espana
se adhieren al compromiso
voluntario que promueve el

Charter.

Extender y comunicar este
compromiso a administra-
ciones, organizaciones em-
presariales, sindicatos, y de-
mas agentes sociales.
Reflejar las actividades de
apoyo a la no discrimina-
cioén, asi como los resultados
que se van obteniendo de
la puesta en practica de las
politicas de diversidad en la
memoria anual de la empre-
sa.
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D’Genes organiza un webinar sobre Sindrome DYRK
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1A el proximo 16 de septiembre

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
organizado el préximo 16
de septiembre a las 16:00
horas un webinar sobre el
Sindrome DYRK 1A.

La jornada estard mode-
rada por la pediatra del
Servicio de Genética Mé-
dica del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la
Arrixaca de Murcia, Vanesa
Lépez Gonzdlez, y se ini-
ciard con los testimonios
de personas que conviven
con esta patologia. A conti-
nuacién, la neuropediatra
Helena Alarcon Martinez
hablard sobre neurologia 'y
Sindrome DYRK 1A, mien-
tras que la logopeda Lucia
Torres Gavira lo hard sobre
conunicacién aumentativa
y alternativa en afectados
DYRK T1A.

Por su parte, la psicéloga
y maestra de Educacién
especial Alba Calvo Fran-
citorra presentara el es-
tudio de un caso de DYRK
1A en Psicologia. Asimis-
mo, se hablara de expe-
riencias de intervencion
asistida con perro en dos
ponencias, una de la fi-
sioterapeuta de la asocia-
cion PROMETEO de Torre
Pacheco, Beatriz Martinez
Pérez, y otra de la logope-
da y técnico responsable
de la terapia asistida con
perro en la asociacion D’-
Genes, Maria José Barba
Garcia.

Las personas interesa-
das en participar deben
inscribirse hasta el 13 de
septiembre a través del
formulario habilitado en el
siguiente enlace: https://
forms.gle/6a1CsqPBg-
giabux88

El webinar se celebrard a

16 DE SEPTIEMBRE DE 2021 - 16:00 HORAS

Sindrome DYRK 1A

16:00 horas. Presentacion.
16:15 horas. Testimonios.
16:30 horas. Neurologia y Sindrome DYRK 1A. Helena Alarcon
Martinez. Neuropediatra Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca (HCUVA), Murcia.
17:00 horas. Comunicacion aumentativa y alternativa en
afectados DYRK TA. Lucia Torres Gavira. Logopeda en CAITL
ASANSULL, La Linea de la Concepcion. =
17:30 horas. Estudio de un caso DYRK 1A en Ps;coim- ﬁulﬁa.
Calvo Francitorra. Psicéloga y maestra de Educacﬁnas
Centre Educatiu i Terapéutic Carrilet, Barcelonat
18:00 horas. Intervencién asistida con ammq._&,_

- Experiencia en terapia con perro en un Hcfhgb DYRK 1A.

Beatriz Martinez Pérez. Fisioterapeuta en Cenhm@&'m@lg-_:

Infantil y Atencién Temprana PROMETEO, Torre Pacheco.

- Terapia asistida con animal en Centro Mul f.rd.'sc.'pﬁﬂaf ”F‘h'ﬂ‘r'

Bernal Giménez" de Murcia. Marfa José Barba. Logopeda de
Asociacion D'Genes. 2
Moderadora: Vanesa Lépez Gonzalez. Pediatra en la seccién de
Genética Médica del HCUVA. Responsable de la caracterizacion
clinica de casos DYRK1A a nivel nacional.
ORGANIZA

IMPRESCINDIBLE INSCRIPCION PREVIA EN:
https://forms.gle/6a1CsqPBgqiabux88

® d"ger*ues_s

través de la plataforma
zoom. Una vez formaliza-
da la inscripcién se envia-
ra el enlace para acceder

a la sesién a los inscritos.
Las plazas para participar
son limitadas.

Para mas informacién se

puede contactar a través
del teléfono 675 94 38 30
o el correo murcia@dge-
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