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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-
ciación de Enfermedades Raras 
D´Genes.
Agosto ha sido un mes de tran-
sición, de descanso y para cargar 
pilas. Eso sí, si bien los servicios de 
atención directa permanecieron 
cerrados, lo que sí ha seguido fun-
cionando ha sido el área de ges-
tión, con tareas administrativas y 
del día a día, así como atendiendo 
a las personas que han requerido 
alguna información o trámite.
Con el inicio de septiembre ha 
dado también comienzo un nue-
vo curso en el que, como cada 
año, D´Genes tiene por delante 
retos y proyectos. Entre ellos, su 
próximo Congreso Internacional 
de Enfermedades Raras, que este 
año celebra ya su decimocuarta 
edición y en el que la entidad lleva 
ya trabajando desde hace meses. 
Asimismo, el próximo 16 de septiembre se ha organizado un interesante 
webinar sobre DYRK 1A. También se continuará con el ciclo formativo dirigido a 
formar voluntariado, cuya próxima charla es el 21 de septiembre.
Además, una de las próximas 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 Cehegín, una cita que estaba programada para 2020 pero que por la pande-
mia no se pudo llevar a cabo. Ahora, en septiembre y con mucha ilusión, se ha vuelto a programar con el fin de llevar a cabo 
una actividad solidaria que permite recaudar fondos para la entidad pero además, contribuye también a dar visibilidad a las 
patologías poco frecuentes y a la labor que desarrolla D´Genes.
Poco a poco, paso a paso, síntomas de que se va recuperando la vida de antes de la pandemia, con iniciativas y actividades 
tradicionales de la asociación. 
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Formación

D´Genes ya trabaja en la organización de su XIV Congreso Internacional 
de Enfermedades Raras, que se celebrará los días 3, 4 y 5 de noviembre

Toda la información se puede consultar en la web de D´Genes
La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes está 
trabajando ya en la organiza-
ción del XIV Congreso Inter-
nacional de Enfermedades 
Raras, que se va a celebrar a 
principios del próximo mes 
de noviembre, y cuenta tam-
bién con la colaboración de 
la Universidad Católica San 
Antonio de Murcia (UCAM).
El XIV Congreso Internacio-
nal de Enfermedades Raras 
tendrá lugar los días 3, 4 y 5 
de noviembre y está desti-
nado a pacientes, familiares, 
profesionales, estudiantes y 
cualquier persona interesa-
da en la materia. La edición 
de este año del Congreso 
se desarrollará de nuevo en 
principio de manera on line a 
través de una plataforma vir-
tual, ante la situación que se 
está 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 organización está traba-
jando en la confección de 
un programa que aborde los 
principales temas de inte-
rés en torno a las patologías 
poco frecuentes. En este sen-
tido, se contará entre otras, 
con mesas sobre políticas in-
ternacionales en torno a las 
enfermedades raras, medica-
mentos huérfanos, diagnós-
tico, investigación, huma-
nización o buenas prácticas 
del movimiento asociativo.
Además, se ofrecerá la po-
sibilidad de participar me-
diante el envío de pósteres 
y comunicaciones sobre as-
pectos sociales y educativos 
o sanitarios en torno a las pa-
tologías poco frecuentes.
Próximamente se habilitará 
el formulario de inscripción 
al XIV Congreso. Toda la in-
formación referente al mis-
mo se podrá ir consultando 
en https://www.dgenes.es/
congreso-2021
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Formación

D´Genes anima a profesionales y estudiantes a la presentación 
de pósteres o comunicaciones al XIV Congreso Internacional de 
Enfermedades Raras que se va a celebrar los días 3, 4 y 5 de noviembre 
La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes invita a 
profesionales y estudiantes 
relacionados con la materia 
a que presenten pósteres o 
comunicaciones al XIV Con-
greso Internacional de Enfer-
medades Raras, que se va a 
celebrar los días 3, 4 y 5 de 
noviembre en modalidad on 
line.
D´Genes está organizando 
esta nueva edición de este 
evento formativo, que cuen-
ta con la colaboración de la 
Universidad Católica San An-
tonio de Murcia (UCAM).
Para el envío de pósteres y co-
municaciones se han estable-
cido dos categorías: ámbito 
de la Salud y Social y Educa-
tivo. En el caso de los póste-
res, el número estará limitado 
a 80 en total mientras que en 
el caso de las comunicaciones 
orales el número queda limi-

tado a seis en total.
Para su aceptación es impres-
cindible que todos los auto-
res figuren como inscritos al 
Congreso antes del inicio del 
mismo. Los comités Organi-
zador y Científico selecciona-
rán cinco trabajos premiados, 
dándose 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 realizará un reconoci-
miento en web de la asocia-
ción y redes sociales, además 
de recibir un certificado del 
premio. Además, habrá un 
Premio Especial Estudiantes 
Universidad, consistente en 
reconocimiento en web y re-
des sociales y certificado del 
premio; y un Premio Especial 
Estudiantes de Formación 
Profesional, cuyo ganador 
recibirá igualmente un reco-

nocimiento en web y redes 
sociales y certificado del pre-
mio. Todos ellos tendrán ade-
más inscripción gratuita en la 
siguiente edición 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 habilitará una pes-
taña para el envío de los resú-
menes de pósteres y comuni-
caciones.
Para cualquier duda sobre el 
tema, los interesados pueden 
ponerse en contacto con la 
asociación D´Genes en el nú-
mero de teléfono 968 076 920 
o también a través del correo 
electrónico comunicacion@
dgenes.es.

Las normas para el envío de pósteres, 
que se expondrán de manera on line, se 

pueden consultar en el apartado dedicado 
al Congreso en la web www.dgenes.es
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El grupo “Los Andarines” de Totana asciende al Mulhacén para 
dar visibilidad a las enfermedades raras y sin diagnóstico
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 
más alta de la península ibé-
rica, el Mulhacén con 3479 
metros desde Trévelez tras 
una caminata de tres horas y 
cincuenta minutos.

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 
raras y sin diagnóstico, 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 podía 

leer el mensaje “Raras son las 
enfermedades, no las perso-
nas que las padecen”.
Esta acción también sirvió 
para apoyar a otros colecti-
vos de enfermedades raras 
como la Asociación Interna-
cional de Familiares y Afecta-
dos de Lipodistrofias (AELIP), 
Asociación Española de Mas-
tocitosis, Federación Espa-
ñola 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 patologías 
poco frecuentes.

Visibilidad



En los diferentes centros y delegaciones con que cuenta la asociación

D´Genes prestó más de 15.000 sesiones de 
servicios de atención directa en el curso 2020-2021

La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes atendió 
una media de 300 usuarios al 
mes entre sus diferentes cen-
tros y delegaciones durante 
el curso 2020-2021.
La entidad prestó servicios 
de atención directa durante 
el pasado curso en los cen-
tros “Pilar Bernal Giménez” de 
Murcia, “Celia Carrión Pérez 
de Tudela” de Totana, “Cris-
tina Arcas Valero” de Lorca y 
“Pablo Ramírez García” de El 

Coronil, este último puesto 
en funcionamiento preci-
samente en septiembre del 
año pasado. Además, tam-
bién se atendió a usuarios en 
distintas delegaciones con 
que cuenta en la Región de 
Murcia como Cartagena, Ma-
zarrón, Alhama de Murcia y 
Cehegín o Campos del Río, 
así como casos de servicios 
prestados domicilio o tera-
pias on line.
D´Genes prestó, entre otros, 

servicios de logopedia, fisio-
terapia, atención psicológica, 
terapia acuática, estimula-
ción cognitiva, estimulación 
multisensorial, terapia asis-
tida con animal, respiro fa-
miliar, autonomía personal o 
apoyo educativo en el aula.
En total, se ofrecieron entre 
todos los centros y delega-
ciones más 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 diagnóstico.
D’Genes cuenta con un equi-
po profesional joven pero 
cualificado y especializado, 
formado por trabajadores 
sociales, psicólogos, logo-
pedas, educadores sociales, 
maestros, a los que desde la 
asociación se quiere agrade-
cer de manera especial su im-
plicación y sensibilidad con 
las enfermedades raras.
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Servicios
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Día Internacional DYRK 1A

Edificios y espacios públicos de diferentes municipios se tiñeron de 
naranja para dar visibilidad y sensibilizar sobre el Síndrome DYRK 1A
El color naranja iluminó di-
versos edificios o espacios 
públicos de diferentes mu-
nicipios de España para dar 
visibilidad al Día Internacio-
nal del Síndrome DYRK 1A, 
que se conmemoró el 21 de 
agosto.
En Murcia se iluminó la sede 
de la Consejería de Salud, en 
Torre Pacheco (Murcia) la ro-
tonda de las Comunidades, 
mientras que en los muni-
cipios tarraconenses de Ca-
pafonts, Montbrió del Camp 
y Vilanoba d´Escornalbou 
se tiñeron de naranja los 
edificios consistoriales. En 
Hostalric (Girona) se ilumi-
nó de color verde el nombre 

del municipio situado a la 
entrada del pueblo y en 
el municipio sevillano de 
Sevilla La Nueva se tiñó de 
naranja el Palacio Baena.
En Madrid se iluminó la 
Real Casa de Correos, 
sede de la Presidencia de 
la Comunidad de Madrid, 
así como la emblemática 
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-
sión, al igual que entidades 
como la asociación Dones 
de Breda, la Asociación Pro-

meteo de Torre Pacheco, la  
o la Fundación Columbus.
A todas estas entidades, así 
como a las personas que 
dieron difusión a través de 

sus redes sociales, desde la 
asociación D´Genes se les 
agradece su gesto y contri-
bución para dar visibilidad 
al Síndrome DYRK 1A.



7AGOSTO de 2021 

La Peña El Gato, de aficionados del Fútbol 
Club Cartagena, dona 500 euros a D´Genes

La Peña El Gato, de aficiona-
dos del FC Cartagena, ha do-
nado 500 euros a la Asocia-
ción de Enfermedades Raras 
D´Genes. La entidad de se-
guidores del Efesé se ha que-
rido sumar de esta manera 
a la conmemoración del Día 
Internacional del Síndrome 
DYRK 1A y realizar esta apor-

tación solidaria a la asocia-
ción.
Coincidiendo el 21 de agosto 
con esta jornada de sensibi-
lización del Síndrome DYRK 
1A, miembros de la Peña El 
Gato hicieron entrega de esta 
aportación 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 
Peña El Gato, Juan Francisco 
Carbón Blanco, y el vocal de 
la misma, Francisco Martínez 
Ayala, así como la coordi-
nadora del grupo D´Genes 
DYRK 1A, Encarna Bañón, la 
representante de familias del 

grupo, María Ángeles Alcalá, 
y otra miembro del mismo, 
María del Mar Pagán.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer enormemente a la 
Peña El Gato su gesto, que 
además de solidario, permite 
dar visibilidad a la realidad 
de las personas que conviven 
con DYRK 1A.

Solidaridad

La entrega tuvo lugar el 21 de agosto, coincidiendo con el Día Internacional de DYRK 1A
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Deporte solidario

Más de 160 personas se sumaron a la Carrera 
Virtual Solidaria D´Genes DYRK 1A

Más 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 
Día Internacional de este sín-
drome que se conmemoraba 
el 21 de agosto. 
La actividad contaba con la 
colaboración del Club de At-
letismo de Torre Pacheco, la 
Federación de Atletismo de 
la Región de Murcia (FAMU) 
y el Ayuntamiento de Torre 
Pacheco. Los inscritos po-
dían 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 
tenían que cubrir un mínimo 
de 20 minutos de actividad 
deportiva.
Además, entre todos los ins-
critos se llevó a cabo un sor-
teo de regalos.
Desde D’Genes se quiere 
agradecer a todas las entida-
des colaboradoras su apoyo 
y contribución en la difusión 
de la misma.
 Y por supuesto también se 
quiere dar las graciaa a todas 
las personas que se inscribie-
ron ya que con su inscripción 
mostraron su respaldo a las 
personas que conviven con 
el Síndrome DYRK 1A, con-
tribuyeron a dar visibilidad a 
esta patología y además per-
mitieron recaudar dinero ya 
que la prueba tenía carácter 
solidario.
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Deporte solidario

Presentación de la VI Marcha por las 
Enfermedades Raras de Cehegín que se 

celebra el 19 de septiembre

La VI Marcha por las Enferme-
dades Raras de Cehegín a fa-
vor de la Asociación de Enfer-
medades Raras D´Genes, que 
se celebrará el próximo 19 de 
septiembre, ha sido presenta-
da.
El concejal de Deportes del 
Ayuntamiento de Cehegín, 
José Antonio Zafra, y el coordi-
nador en la comarca murciana 
del Noroeste de D´Genes, Pas-
cual Donate, presentaron esta 
nueva edición de la marcha. La 
salida será desde el Complejo 
Polideportivo Javier Miñano 
del Almarjal a partir de las 9.30 
horas.
En el acto de presentación 

también estuvieron presentes 
Andrés Aznar y Sofía Clemen-
te, en representación del CD 
Quípar y la Asociación Adinor, 
respectivamente, entidades 
que colaboran con el evento.
La cita deportiva constará de 
tres modalidades: una marcha 
de senderismo de 15 kilóme-
tros; otra de senderismo de 8 
kilómetros , por la Vía Verde 
del noroeste (dirección Bullas); 
y también se ha organizado 
una pequemarcha de 3 kiló-
metros para niños entre 6 y 12 
años, que irán 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 niños se ha fijado en 5 eu-
ros sin comida y 10 euros para 
niños con comida. También 
se pueden inscribir personas 
para asistir solo a la comida al 
precio de 10 euros. Además, se 
ha previsto una fila cero para 
aquellas personas que no pue-
dan venir y quieran colaborar.
Las inscripciones se realizarán 
en www.asuspuestos.com y 
están abiertas hasta el 15 de 
septiembre. No se harán ins-
cripciones fuera de esta pági-
na ni se podrán realizar pagos 
en efectivo sin la inscripción 

previa.
Las bolsas de corredor se en-
tregarán el sábado 18 de sep-
tiembre de 17:00 a 20:00 horas 
en la puerta del Centro Cultu-
ral Adolfo Suárez (en el exte-
rior) y el día 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 
asociación de enfermedades 
raras.

Organizada por D´Genes, se presentó en el Ayuntamiento de Cehegín
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Equipamientos

D´Genes adquiere diferente material informático gracias a una subvención de 
CERMI Educación y la Consejería de Educación de la Región de Murcia
Gracias a una subvención 
concedida por el CERMI 
Educación y la Consejería 
de Educación de la Región 
de Murcia, la Asociación de 
Enfermedades Raras D´Ge-
nes ha podido adquirir di-
verso material informático 
para sus centros y delega-
ciones.
En concreto, se han adqui-
rido 4 teléfonos móviles, 4 
ordenadores, 2 tablets, 10 
webcams, unos altavoces 
y otros accesorios, para su 
utilización 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 asociación en 
las Región de Murcia.
La adquisición de este ma-
terial forma parte de un 
proyecto subvencionado 
por CERMI Educación y la 
Consejería de Educación, 
que se complementa ade-
más con acciones formati-
vas y divulgativas en torno 
a las enfermedades raras 
desarrolladas por la aso-
ciación. En este sentido, se 
llevaron a cabo tres sesio-
nes on line de orientación 
a familias y profesionales 
del ámbito educativo, así 
como diferentes charlas de 
sensibilización en centros 
educativos de la Región de 
Murcia.

Se dio luz verde a la moción 
conjunta de todos los grupos 

políticos municipales
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D´Genes despidió su Escuela de Verano Inclusiva 
con entrega de diplomas y juegos acuáticos
La Escuela de Verano Inclusi-
va desarrollada en Mazarrón 
por la Asociación de Enfer-
medades Raras D´Genes, 
junto con el Ayuntamiento 
de ese municipio, llegó a 
su fin la primera semana de 
agosto.
El viernes 6 de agosto se 
despidió este programa, 
que se había iniciado el 5 

de julio, y en el que toma-
ron parte cuarenta niños y 
jóvenes distribuidos en dos 
centros educativos: CEIP Ba-
hía de Puerto de Mazarrón y 
CEIP Francisco Caparrós de 
Mazarrón.
Durante cinco semanas se 
llevaron a cabo actividades 
variadas, cada semana en-
marcadas en un área temá-

tica. Como colofón, los jó-
venes asistentes recibieron 
su diploma de participación 
y además, el penúltimo día 
de la Escuela se llevaron a 
cabo juegos acuáticos en el 
CEIP Bahía, y el último día le 
tocó el turno a los asistentes 
a la de Francisco Caparrós, 
que además recibió la visi-
ta del concejal de Sanidad 

de Mazarrón, Francisco José 
García.
Desde D´Genes se agradece 
al Ayuntamiento de Maza-
rrón su apoyo a este proyec-
to. Además, se quiere dar las 
gracias a la empresa Pirami-
de3deaudio, empresa que 
dispuso los juegos hincha-
bles con los que los peque-
ños disfrutaron.

Mazarrón

La Peña Barcelonista de Totana colaboró con 
las Escuelas de Verano Inclusivas para niños 
y jóvenes con discapacidad y enfermedades 
raras que desarrolló D´Genes en Mazarrón 
llevando alegría e ilusión a los más pequeños
La Peña Barcelonista de Tota-
na, a través de su vicepresi-
dente, Juan Manuel Martínez 
Casanova, visitó y colaboró 
con las Escuelas de Verano 
Inclusivas para niños con dis-
capacidad y enfermedades 
raras, que desarrolló la Aso-
ciación de Enfermedades Ra-

ras D´Genes en colaboración 
con el Ayuntamiento de Ma-
zarrón en este municipio.
Algunos de los muñecos 
solidarios que la Peña Bar-
celonista de Totana tiene 
en el marco de su progra-
ma ilusión Solidaria visita-
ron las escuelas de verano posibilitando una acción de 

convivencia y arrancando la 
sonrisa e ilusión de los más 
pequeños. Durante la visita 

se obsequió a todos los niños 
con un balón solidario.
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La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha fir-
mado un convenio de cola-
boración 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 campañas 
de apoyo a la investigación 
en enfermedades raras, dar 
difusión a través de su web 
y su centro de formación 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, colaborará en la 
financiación de la cartera de 
servicios destinando a D´Ge-
nes parte de la recaudación 
de sus cursos de inglés on 
line.
Desde D´Genes se quiere 
agradecer a la Academia de 
Inglés Endala su espíritu so-
lidario y su contribución a 
dar visibilidad a las patolo-
gías poco frecuentes y a la 
asociación. 
Responsables de Academia 
de inglés Endala visitaron el 
Centro Multidisciplinar de 
atención integral a personas 
y familias sin diagnóstico y 
enfermedades raras “Pablo 
Ramírez García”, ubicado 
también en el municipio de 
El Coronil, y procedieron a la 
firma del acuerdo de colabo-
ración.

El Coronil
L a  A c a d e m i a  d e 
i n g l é s  E n d a l a , 
u b i c a d a  e n 
e l  m u n i c i p i o 
d e  E l  C o r o n i l , 
s o l i d a r i a  c o n 
D ´ G e n e s

Ambas entidades 
han firmado 

un convenio de 
colaboración
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Alianzas

D´Genes suscribe el Charter de la Diversidad, una 
carta europea para visibilizar su compromiso con la 
diversidad y la inclusión en el ámbito laboral

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha 
suscrito el Charter de la Di-
versidad, una iniciativa que 
impulsa la Fundación Diver-
sidad en España. Se trata de 
una carta europea de princi-
pios que firman con carácter 
voluntario y gratuito empre-
sas y organizaciones de Es-
paña para visibilizar su com-
promiso con la diversidad 
y la inclusión en el ámbito 
laboral.
Como signataria del Charter 
de la Diversidad, D´Genes 
asume los 10 principios so-
bre inclusión 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 construcción 
de una plantilla diversa: la 
empresa debe fomentar la 
integración de personas con 
perfiles diversos (indepen-
dientemente de su géne-
ro, orientación sexual, raza, 
nacionalidad, procedencia 
étnica, religión, creencias, 
edad, discapacidad, etc.).
Promover la inclusión: la in-
tegración debe ser efectiva, 
evitándose cualquier tipo de 
discriminación (directa o in-
directa) en el trabajo.
Considerar la diversidad en 
todas las políticas de direc-
ción de las personas: la ges-
tión de la diversidad no debe 
ser una práctica de recursos 
humanos más, sino un factor 
transversal, que se encuen-
tre en la base de todas las 
decisiones que se tomen en 
este ámbito.
Promover la conciliación a 
través de un equilibrio en los 
tiempos de trabajo, familia y 

ocio: las organizaciones de-
ben establecer mecanismos 
que permitan la armoniza-
ción 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 innovación 
y desarrollo.
Extender y comunicar el 

compromiso hacia los em-
pleados: el compromiso que 
la organización 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: invitándo-
les a unirse a la comunidad 
de empresas que en España 
se adhieren al compromiso 
voluntario que promueve el 

Charter.
Extender y comunicar este 
compromiso a administra-
ciones, organizaciones em-
presariales, sindicatos, y de-
más agentes sociales.
Reflejar las actividades de 
apoyo a la no discrimina-
ción, así como los resultados 
que se van obteniendo de 
la puesta en práctica de las 
políticas de diversidad en la 
memoria anual de la empre-
sa.

Como entidad signataria, asume los diez principios que contiene
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D´Genes organiza un webinar sobre Síndrome DYRK 
1A el próximo 16 de septiembre

AGENDA

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha 
organizado el próximo 16 
de septiembre a las 16:00 
horas un webinar sobre el 
Síndrome DYRK 1A.
La jornada estará mode-
rada por la pediatra del 
Servicio de Genética Mé-
dica del Hospital Clínico 
Universitario Virgen de la 
Arrixaca de Murcia, Vanesa 
López González, y se ini-
ciará con los testimonios 
de personas que conviven 
con esta patología. A conti-
nuación, la neuropediatra 
Helena Alarcón Martínez 
hablará sobre neurología y 
Síndrome DYRK 1A, mien-
tras que la logopeda Lucía 
Torres Gavira lo hará sobre 
conunicación aumentativa 
y alternativa en afectados 
DYRK 1A.
Por su parte, la psicóloga 
y maestra de Educación 
especial Alba Calvo Fran-
citorra presentará el es-
tudio de un caso de DYRK 
1A en Psicología. Asimis-
mo, se hablará de expe-
riencias de intervención 
asistida con perro en dos 
ponencias, una de la fi-
sioterapeuta de la asocia-
ción PROMETEO de Torre 
Pacheco, Beatriz Martínez 
Pérez, y otra de la logope-
da y técnico responsable 
de la terapia asistida con 
perro en la asociación D´-
Genes, María José Barba 
García.
Las personas interesa-
das en participar deben 
inscribirse hasta el 13 de 
septiembre a través del 
formulario habilitado en el 
siguiente enlace: https://
f o r m s . g l e / 6 a 1 C s q P B g -
qia6ux88
El webinar se celebrará a 

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

a la sesión a los inscritos. 
Las plazas para participar 
son limitadas.
Para más información se 

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