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Por qué es necesario DGENES- X-FRAGIL?
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ffi:’; 3‘ ‘Justificacion de la necesidad:
:: ..{g::°,':§ésqonocimiento de la enfermedad, desorientacion en el momento
| del diagnostico.
;’3-"-:’.‘. -}q!’ga de informacion general sobre la enfermedad.
uf.z".L'_?quta de protocolos sobre la enfermedad
~=--Poca 0 escasa investigacion.

Rechazo social y pérdida de la autoestima
Sentimiento de ser UNICO de estar AISLADO
Desinformacion sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan

facilitar su vida
Falta de ayudas especificas que cubra el gasto generado por la

enfermedad
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Puesta en marcha de la actividad Ikt

D'GENES PONE EN MARCHA UN GRUPO DE TRABAJO DE
X-FRAGIL EN LA REGION DE MURCIA 08/07/2015

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes ha puesto
en-funcionamiento un grupo de trabajo especifico de X-

Fragil en la Region de Murcia el 08/07/2015

El'sindrome X-Fragil es una de las enfermedades raras con
, wf_.jmayor prevalencia en la Region de Murcia.

D’Genes ha puesto en marcha este grupo de trabajo con el

objetivo de informar a las familias sobre esta enfermedad

asi como sobre las lineas de investigacion que se estan

desarrollando a nivel internacional.






S| ERES DE LA REGION DE MURCIA
Y TE HAN DIAGNOSTICADO

X-FRAGIL

iCONTACTA CON NOSOTROS
TE AYUDAREMOS!

Regién de Murcia
TELEFONO: 696 141 70¢

<
‘ ’ ~ £ » LY s
d’eenes g

N e GRS S NS SR IS e,



| encuentro de familias [ElREEEE
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i :?; pGenes en Totana
_.,."’jg..f-"’l 13/02/2016 el objetivo era generar un espacio de

!::,é;,. n\nvenua donde compartir necesidades e inquietudes.
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trabajo D’Genes X Fragil en la Region de Murcia.

L Se pretende poder compartir experiencias y mejorar la
757 calidad de vida de los afectados por esta patologia en la
[ Region.
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| CONGRESO NACIONAL X FRAGIL

EL | CONGRESO DE X FRAGIL EN LA REGION
DE MURCIA SE CELEBRARA EL PROXIMO 19
DE DICIEMBRE EN EL TEMPLO DE LOS
JERONIMOS DE LA UCAM 02/12/2015




| Congreso X-Fragil
de la Region de Murcia
UCAM Universidad Catdlica de Murcia

' Inscripciones:

| Tifs: 968278643- 639673583

| Web: www.dgenes.es. ;
 Correo: dgenesxfragil@gmail.com
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Il CONGRESO NACIONAL X FRAGIL

Molina de Segura acogera los dias 15y 16 de octubre el Il
Congreso Nacional X Fragil

Molina de Segura se convertira los dias 15y 16 de octubre en
ciudad referente a nivel internacional en X-Fragil con la celebracion
en el Museo del Enclave de la Muralla (MUDEM) del Il Congreso
Nacional de X Fragil, una de las enfermedades raras con mayor
prevalencia en |la Region de Murcia, donde existen mas de 240
casos.

El Congreso esta organizado por la Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes y el grupo de trabajo D"Genes X-Fragil. Ademas,
cuenta con la coorganizacion del Ayuntamiento de Molina de
Segura y el Hospital de Molina y la colaboracion de la Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia y la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER).



Il Congreso
Nacional X-Fragil

Murcia, 15y 16 de octubre. 2016
9 MUDEM - Calle lar Arabi, Malina de S:gura(Mli[l‘:;d_a)/.
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Blog
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Formas de contacto

INICIO CONTACTO

Il Congreso Nacional X Fragil
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ACTIVIDADES

FESTIVAL 201 6 D DANZAS CARMEN
“EL. MUNDO) DE SOFIA?

. INSPIRADO,EN|APELIGULA“DEL REVES?
BIA:29'6220161 HORA:20:00

LUGAR: SALON DE ACTOS\/GONGRESOSIDEILAIUNIVERSIDAD DE ESPINARDO,
FAGULTAD DE.EECONOMIGAS

PATROCINADO POR:

ASOCIACION DE
COMERCIANTES £
ALCANTARILLA
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¥ JUNIO z0:00 HORAS
JAVALI VIEJO
6 KILOMETROS
8S€ INSCRIPCION
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El sindrome X Fragil
es la causa principal
de retraso mental.

un trastomo gel
o por una alfs
idel cromosoma

Assoclacis Catalana Sind
irome X Fragil
Tel (+32)93 277 (R 39 %
Smai rio@xiragh cat
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DIA EUROPEO X FRAGIL

Conmemoracion Dia Europeo
del Sindrome XFragil

10 de octubre. 2016
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El futuro...
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“Cenifro Multidisciplinar de Atencion Intfegral a personas y familias con X-Fragiil y otras Enfermedades Raras ™

ANTEPROYECTO



D’Genes




:::_: :}::: v;







“ra

Dgenes X-Fragil

Asociacion de
Enfermedades Raras

7
QD
-
D
O
o
[

. .
e e

Sindrome X Fragil

Federacion
Espatiola

:
(



