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Tomando impulso ante el
proximo curso

La Asociacién de Enfermedades Raras trabaja todo el afio para mejorar la
calidad de vida y atender a personas y familias que conviven con patologias
poco frecuentes. Durante todo el curso numerosos usuarios han pasado por
los distintos servicios de atencién directa que presta D" Genes en sus dife-
rentes centros y delegaciones.

A finales de julio se puso fin a dichos servicios de atencién directa, que se
retomardn tras el paréntesis veraniego con el inicio del nuevo curso en sep-
tiembre.

Sin embargo, el curso se cierra pero en D" Genes no se descansa y fambién
en agosto estamos a disposicion de todas las personas y familias que necesi-
ten asesoramiento o informacion. Ademds, seguimos trabajando en materia
organizativa preparando proyectos como el de atencion en el aula a alumnos
con enfermedades raras y discapacidad o el programa de formacién del cur-
so 2019-20.

Precisamente, desde D’ Genes ya se trabaja de manera intensa en la orga-
nizacion del XIT Congreso Internacional de Enfermedades Raras, que se
llevard a cabo los dias 15 y 16 de noviembre en la Universidad Catélica San
Antonio de Murcia.

Serd, como siempre, la mds importante accion formativa que desarrolla
D’ Genes y que en esta ocasién volverd a contar con importantes profesiona-
les en materia de sanidad y salud, educacién, trabajo social y otros campos
relacionados.

Ademds, en esta ocasidn, en los dias previos se celebrard el VII Encuentro
Iberoamericano de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco frecuentes, que
se llevard a cabo organizado por D’ Genes y la Alianza Iberoameriana de
Enfermedades Raras (ALIBER) y permitird analizar la realidad de las enfer-
medades raras en Iberoamérica.
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Una treintena de ninos asistieron en julio a las escuelas de verano
puestas en marcha por D'Genes en Murcia, Cartagena y Totana

Las escuelas de verano de
la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes con-
taron en el mes de julio
con la asistencia total de
una treintena de ninos en
los municipios de Murcia,
Cartagena y Totana.

En concreto, las escue-
las se llevaron a cabo en

Murcia en el Centro Mul-
tidisciplinar “Pilar Bernal
Giménez’, en Totana en
dependencias del centro
social del barrio Olimpi-
co Las Peras cedidas por
el Ayuntamiento de este
municipio para el desa-
rrollo del programa y en
Cartagena en el colegio

“Primitiva Lopez".

Este programa de respi-
ro familiar en verano es
una escuela de verano
dirigida a nifos con pa-
tologias poco frecuentes
o con discapacidad por
lo que se ha contado con
una programacién adap-
tada y con cardcter tera-

péutico. Ademas, se ha
dispuesto de un amplio
nimero de monitores y
voluntarios para prestar
un servicio acorde y ga-
rantizar una adecuada
atencion y dedicacion a
los pequenos.

Durante el desarrollo del
programa los niflos han

JULIO de 2019<

disfrutado de salidas, ta-
lleres y manualidades,
juegos y sobre todo, un
espacio de convivencia
con otros pequefos de
edades similares.
Durante el mes de agos-
to se lleva a cabo tam-
bién escuela de verano
en Cartagena.
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DKV entrega 11.600 euros a D Genes para el proyecto‘Atencion
psicosocial para pacientes de cuidados paliativos pediatricos y sus familias”

El proyecto “Atencién psi-
cosocial para pacientes de
cuidados paliativos pedia-
tricos y sus familias” de la
Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha sido
uno de los beneficiados
de la XIV Convocatoria de
Ayudas Sociales de Salud
de DKV y ha recibido una
donacién por parte de la
aseguradora de 11.600
euros.

El proyecto tiene como
objetivo la atencidén inte-
gral al nino y a sus fami-
lias prestando atencién
y solucionando todos los
problemas y necesidades
que se detecten en las es-
feras fisicas, psicoldgica, y
social y se desarrolla por
parte de D'Genes en coor-

dinacion con la Unidad de
Hospitalizacion Domicilia-
ria Infantil del Hospital Cli-
nico Universitario Virgen
de la Arrixaca (HCUVA).

En la firma del convenio y
entregadel talén, que tuvo
lugar el 2 de julio, en el Es-
pacio de Salud DKV de Ma-
zarrén Murcia, estuvieron
presentes el director de la
sucursal DKV de Almeria
y Murcia, Juan Rodriguez
Gurces; el director gerente
de D’Genes, Miguel Angel
Ruiz; y José Lopez Cone-
sa, responsable comercial
del Espacio de Salud Ma-
zarrén. Ademas, se conto
con la presencia del con-
cejal de Politica Social de
Mazarrén, Miguel Angel
Pena.

DMV Salud

DV Salud

Bankia y Fundacion Cajamurcia conceden 3.000 euros a D'Genes para su Proyecto para
el Desarrollo de la Autonomia Personal de Adolescentes y Jovenes con Discapacidad

Bankia y Fundacion Ca-
jamurcia entregaron las
ayudas de la convoca-
toria de “Accién Social
2019” por la que se han
concedido un total de
200.000 euros a 63 pro-
yectos sociales presen-
tados por asociaciones
sin dnimo de lucro de
la Regién de Murcia,
una de las cuales ha
sido para la Asociacién
de Enfermedades Raras
D Genes.

Enmarcadas dentro del
acuerdo de colabora-
cién suscrito por Bankia
y Fundacién Cajamur-
cia en materia de ac-
cion social en la Regién
de Murcia, estas ayu-
das tienen como finali-
dad mejorar la calidad
de vida de personas
en riesgo de exclusién
social o discriminacién
por situaciones de po-
breza, discapacidad,
enfermedad, edad, paro
o cualquier otro moti-
vo, asi como fomentar
el desarrollo local y el
empleo como medio
de integracién social.
El acto tuvo lugar el 2

de julio en el Aula de
Cultura de la Funda-
cion Cajamurcia en
Murcia, con la asis-
tencia de numerosos
usuarios, voluntarios y
representantes de las
asociaciones  benefi-
Ciarias.

En representacién de
la asociacién D’Genes
asistio el directivo de
la asociacion Diego
Bernal Fontes. Durante
la entrega, intervinie-
ron la directora corpo-
rativa de la Territorial
de Bankia en Murcia y
Alicante, Olga Garcia,
y el presidente de Fun-
dacion Cajamurcia,
Carlos Egea.

Las ayudas de “Acciéon
Social 2019” de Bankia
y Fundacién Cajamur-
cia apoyan, con par-
tidas de entre 2.000 vy
12.000 euros, proyectos
centrados en el &mbito
de la rehabilitacion y
reinsercién social fren-
te ala pobrezay la des-
igualdad, junto a los de
prevencién, atencion
temprana y terapéuti-
cos.

Asimismo, han tenido
prioridad los progra-
mas de atencion a per-

sonas enfermas, con
discapacidad y a situa-
ciones de dependencia,
asi como los proyectos
de promocién de la au-
tonomiay accesibilidad
universal.

También han sido va-

loradas las iniciati-
vas que promueven la
orientacion, formacién
ocupacional y apoyo a
las familias y la aten-
ciéon a sus necesidades
basicas, asi como las
acciones encaminadas
a la creaciéon de nue-
vos puestos de trabajo,
con especial atencién

a personas con dificil
empleabilidad, jévenes
y parados de larga du-
racion.

D’Genes ha recibido
unaaportaciénde3.000
euros para el Proyecto
para el desarrollo de la
Autonomia Personal de
Adolescentesy Jévenes
con Discapacidad.
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Reunion de representantes de D'Genes con el alcalde de Lorca para abordar la futura
puesta en marcha en ese mun

—

icipio del Centro multidisciplinar“Cristina Arcas Valero”

Lorca dispondra préximamente del ——n =
Centro de Recursos de atencion mul- . - e
tidisciplinar para personas con enfer-
medades raras y sus familias “Cristina
Arcas Valero’, que serd gestionado
por la Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes.

El presidente de D’Genes, Juan Ca-
rrién Tudela; junto con el director de
la entidad, Miguel Angel Ruiz Tudela;
y otros miembros de la asociacion,
se reunieron con el alcalde de Lorca,
Diego José Mateos, para abordar el
proyecto de la asociacién de poner
en marcha un centro multidisciplinar
de atencion a personas y familias con
patologias poco frecuentes en dicho
municipio.

El encuentro ha supuesto una pri-
mera toma de contacto con el nuevo
regidor municipal a quien han dado
cuenta de la labor y servicios que
presta D'Genes y de sus proyectos
para mejorar la calidad de vida de
personas que conviven con enferme-
dades raras.

El Ayuntamiento de El Coronil, junto con D"Genes, hacen mas accesible la piscina municipal de la
localidad con la puesta a disposicion de los usuarios de ‘comunicadores acuaticos”con pictogramas

El Ayuntamiento de El
Coronil (Sevilla) junto a
la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes
conscientes de la im-
portancia de la accesi-
bilidad universal han
puesto a disposicién de
los usuarios de la piscina
municipal de dicha lo-
calidad “comunicadores
acuaticos” con pictogra-
mas para personas con
dificultades en la comu-
nicacion.

Estainiciativa se poneen
marcha por la necesidad
de usuarios de sistemas
de comunicacién au-

dieron a conocer esta ini- encuentran en la taqui-

mentativa y alternativa
(SAAC) que en entornos
de ocio como la piscina
tenian dificultades para
poder usar los sistemas
habituales.

El alcalde de El Coronil,
Pepe Lopez Ocaia; las
concejalas Alicia Melgar
Bocanegra y Ana Maria
Jimenez Acosta; y la coor-
dinadora de D’Genes en
Andalucia, Silvia Garcia,

ciativa.

Con estos “comunicado-
resacuaticos”disponibles
ya en la piscina municipal
de El Coronil se pretende
mejorar el derecho a co-
municarse de todas las
personas y aumentar las
oportunidades de comu-
nicacion en todos los en-
tornos, haciendo lugares
publicos mas inclusivos.
Los comunicadores se

lla de la citada piscina
asi como en los puestos
de socorrista, y se pue-
de acceder a ellos facil-
mente, simplemente re-
clamando sus servicios
cuando se acceda a las
instalaciones.

Ademas, se colocaran
también carteles picto-
graficos de informacién
repartidos por el recin-
to.

& -
Ayuntamiento EL Coronil Informa: :* it

Comunicadones acuaticos

La Piscina Municipal de El Coronil cuenta con "comunicadores acudticos™
da pletogramas para los usuarios que presenten dificuitades comunicativas.

Estos se encuentran on la taguilla y pueden solicitarios en la misma o a
los socorristas.
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El programa “Contigo a dia-
rio"de LebrijaTvhadadovisi-
bilidad a las patologias poco
frecuentes, tal y como infor-
maron fuentes de D'Genes
en julio. La integrante de la
junta directiva de la Asocia-
cién de Enfermedades Raras
D'Genes Silvia Garcia Caste-
llanos participd, acompana-
da de dos familias del grupo
D'Genes Sin Diagndstico,
en este espacio, donde ha-
blaron de lo que significa
convivir con una patologia
poco frecuente.

Ademas, dieron a conocer
la participacion de D'Genes
con su proyecto de Cuida-
dos paliativos pediatricos en
la convocatoria “Contigo 50
y mas de Cinfa, que permiti-
ra a las cincuenta asociacio-

nes mas votadas recibir una
aportacién de 5.000 euros.
Las personas que quieran
apoyar a D'Genes pueden
votar en el siguiente enlace
https://contigo50ymas.cin-
fa.com/asociaciones-deta-
lle-fase-2/?id=12

Asimismo, durante la en-
trevista explicaron qué es
D’Genes y la labor que rea-
liza para mejorar la calidad
de vida de personas que
conviven con patologias
poco frecuentes y sin diag-
ndstico. En este sentido, co-
mentaron la importancia y
el apoyo que supone para
las familias formar parte de
una asociacion de estas ca-
racteristicas y de su grupo
de trabajo e insistieron en
la reivindicacién de dar res-

Lebrija Tv da visibilidad a D'Genes en su programa “Contigo a diario’ en
el que participaron miembros del grupo de trabajo Sin Diagnostico

puesta a las necesidades de
las personas con patologias
poco frecuentes y sin diag-

nostico.
El programa se puede ver en
el enlace http://www.lebrija.

tv/contigo-a-diario-jueves-
27-de-junio/ en la Parte 2, a
partir del minuto 22:20.

| a Fundacion Poco Frecuente visita el Centro
Multidisciplinar de Atencidn Integral a personas

y familias con Sindrome X Fragil y otras
Enfermedades Raras “Pilar Bernal Giménez”

Representantes de la Funda-
cién Poco Frecuente visitaron
el Centro Multidisciplinar de
Atencidn Integral a personas
y familias con Sindrome X Fré-
gil y otras Enfermedades Ra-
ras “Pilar Bernal Giménez" de
Murcia.

El presidente de la Funda-
cién Poco Frecuente, Antonio
Bafion; el vicepresidente, Mi-
guel Angel Garcia Espona; el
secretario, Alberto Asencio
Ibanez; y la tesorera, Maria del
Mar Garcia Beltran, tuvieron
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la oportunidad de conocer
las instalaciones del centro y
la labor que en el desarrolla la
Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes para mejorar
la calidad de vida de personas
gue conviven con patologias
poco frecuentes.

La coordinadora del centro“Pi-
lar Bernal Giménez’, Encarna
Baroén, les acompaid durante
la visita y les explicé la cartera
de servicios que D'Genes pres-
ta y que incluye, entre otros,
fisioterapia, logopedia, estimu-

ER
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lacién cognitiva, estimulacion
multisensorial, atencién social
y otros programas de autono-
mia personal, respiro familiar y
ocio y tiempo libre.

La Fundacién Poco Frecuente
es una entidad constituida en
Almeria y cuyos objetivos son,
entre otros, promocionar la in-
vestigacion en enfermedades
poco frecuentes, generar ma-
yor conocimiento social sobre
estas patologias y orientar a las
familias facilitindoles el acceso
ala mejor informacion posible.

D'Genes protagoniza parte de un
reportaje sobre enfermedades
raras del programa Supercapaces
de Canal Malaga Television

El programa Supercapaces
gue se emitid el pasado 12
de julio en Canal Mélaga Te-
levisién estuvo dedicado a las
enfermedades raras. Miem-
bros de D'Genes Sin Diagnds-
tico ofrecieron su testimonio y
explicaron la labor y servicios
gue presta la asociaciéon para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que con-
viven con una patologia poco
frecuente. Ademas se pudo
visualizar el video corporativo
delaasociacion.

Supercapaces es un programa
que trata la diversidad fun-
cional infantil desde el punto

de vista de las familias. Su ob-
jetivo es servir de guia para
aquellas que empiezan en
este complejo camino al mis-
mo tiempo que pretende ser
un referente positivo en el que
verse reflejados y un altavoz
para seguir trabajando en la
sensibilizacion y educacion de
la sociedad. Es un espacio ac-
cesible para todos los publicos
al ser interpretado en lengua
designos.

El programa se puede verenel
siguiente enlace en la pestana
referente al espacio dedicadoa
las enfermedades raras: http://
canalmalaga.es/supercapaces
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XII Congreso-ER

D'Genes esta perfilando el progra
de Enfermedades Raras, que se ce
noviembre en la Universidad Cato

La Asociacién de En-
fermedades Raras
D’Genes esta traba-
jando ya en la organi-
zacién del XII Congre-
so Internacional de
Enfermedades Raras,
que se va a celebrar a
mediados del préximo
mes de noviembre en
la Universidad Cato-
lica San Antonio de
Murcia.

El Congreso propia-
mente dicho tendra lu-
gar los dias 15y 16 de
noviembre y esta des-
tinado a pacientes, fa-
miliares, profesionales,
estudiantes y cualquier
persona interesada en
la materia. De momen-
to ya se trabaja sobre
un programa prelimi-
nar que se esta perfilan-
do para poder recoger
temas y propuestas de
interés sobre patologias
poco frecuentes y que
aborden avances y ac-
tualizaciones en inves-
tigaciéon y tratamientos,
medicamentos  huér-
fanos o herramientas

XII CONGRESO INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS

VIl Encuer
fermedades R

frecuerites,

-—

Iberoamericano de
8. Huérfanas o Poco

ma del Xll Congreso Internacional
ebraralos dias 15y 16.de
ica San Antonio de Murcia

—

—

y buenas practicas del
movimiento asociativo.

Este afo, ademas, en el
marco del XII Congreso

Internacional de En-
fermedades Raras y de
manera previa se lleva-
ra a cabo los dias 13 y
14 de noviembre el VI
Encuentro |beroame-
ricano de Enfermeda-

des Raras, Huérfanas y
Poco Frecuentes de la
Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras
(ALIBER), entidad que
representa a mas de
500 organizaciones que
aglutinan sus 47 socios
presentes en 13 paises
-Argentina, Brasil, Chi-
le, Colombia, Ecuador,

Guatemala, México, Pa-
raguay, Perd, Portugal,
Uruguay y Venezuela,
ademas de Espana.

Por otro lado, también
en el marco del XIl Con-
greso Internacional de
Enfermedades Raras se
celebrara el Il Encuentro
de Familias Sin Diag-
néstico, que aglutinara

D’Genes anima a profesionales y estudiantes a la presentacion de pdsteres
o comunicaciones al XIl Congreso Internacional de Enfermedades Raras

a familias y personas
que conviven con la
realidad de no tener un
diagnostico de su pato-
logia. Durante el mismo
se analizara ademas el
plan de trabajo del gru-
po D’Genes Sin Diag-
noéstico para este ejerci-
cio y se llevaran a cabo
talleres practicos.

El presidente de D’Genes, Juan Ca-
rrién, y otros miembros de la aso-
ciacion, han celebrado hoy el primer
aniversario del Centro Multidiscipli-
nar de Atencién integral a personas
y familias con Sindrome X Frégil y
otras Enfermedades Raras “Pilar Ber-
nal Giménez” de Murcia.

En el centro se ha celebrado un sen-
cillo acto y se ha entregado un ramo

de flores a la familia Bernal, que ce-
diod las instalaciones donde se ubica.
Estainfraestructura se encuentra ubi-
cada en la avenida Antonio Martinez
Guirao, esquina Paseo Joaquin Garri-
gues Walker, cuenta con unas instala-
cion3s de mas de 350 metros cuadra-
dos divididas en diferentes estancias,
ya que ademads de despacho y sala de
reuniones, cuenta con salas para los

distintos servicios de atencion direc-
ta que se prestan, como logopedia,
fioSioterapia, estimulacion cognitiva
y multisensorial, atencién psicolégi-
ca...

Por su pate, el Centro “Celia Carrién
Pérez de Tudela” celebré su quinto
aniversario, con una campana en re-
des sociales recibiendo numerosas
felicitaciones.
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asqde en A U|Ia del Umver5|dadlnt rnauona'l 1T
(el Maracog ré del 9.al 11 de octubre un curso sbbré’

actuél@uon y a\)imces eT eFSindrome X Fra'glk—.-—.-- o

-—l—-

— ... Todavia hay tiempo eri inscribirse |
| enel”CursodeactuahEa ibnyavan-' |
~ 1 cesenel Sindrome X Fragil: Nuevos
desafios; programa formativo que | 9 I 0 Y ] I t:_
se desqrrgflara los dias 9, 10 y 11 - A\I’ I"Iiﬂ d | Puerto De ti .
-'deoctbeen-l-a-sedede—AguHas DE ocTUBRE e da ael Fuerio portivo,

I
.| de la Universidad Internacional del
| Marsee Fma el Fedion de Playa de Pomenta.-_..gggllas =

_Murcia més de 350 familias convi-
ven con este smdrome, deahilaim-

N portancila de esta accion formativa.

| Elcurso,conunaduracién de 25 ho-

- ras, tendrd Iugar en el Hotel Puerto
Juan Montiel y fas personas-intere-
sadas pueden formalizar su inscrip-
cién en unimar@um.es o también
recibir mas informacion en el telé-
fono 675 94 38 30y a través del co-

—rreoxfragil@dgenes.es. El curso esta
! dirigido por el director de D'Genes,
| Miguel Angel Ruiz Carabias.

Esta dirigido a aquellas personas y
| familias que conviven con Sindrome
| ragil y/o por una patologia poco
| frecuente, familiares, profesionales,
|

rganizaciones sociales, represen-
antes de asociaciones, estudiantes
publico en general, mtere'sados en|
, tematica iel Sindrome X Frégil o |
e las enfermedades raras.
' primera jornada del curso, el 9de |
' ctubre, se podran escuchar testi- |
____monios de afectados y familiares,
- asi como conocer avances y actua-
| “lizacionesen— X Fraglﬂ ~~Asimismo,

W~ r
s 7 g e CURSO DE ACTUALIZACION
practlcas corgasoaaacpnes deXFra- vi
=5 Y AVANCES EN EL SINDROME §
| | zadasen esta patologlaei

Al dia siguiente, la jornada incluira |
Ll | charlas sobre responsa'bllldad so-

| | cial corporativa en discapacidad y

' |—enferm dades raras, investigacion,
| diagndstico y tratamientos en X

Fragil. :
- l Porultu'ng el-11-de octubre se pre- INFORMACION E INSCRIPCIONES

| sentaran ?uenas practicas desde |a -
| administracion en  enfermedades u I'I Imar @ um.es =
____| raras, se abordaran aspectos edu- xf ragi | @ dge Nes.es

I cativos en el Sindrome X Fragil y se
- —dardaconocerlal Guia educativaen ' 675 94 38 30

. esta patologia. Ademas, otra charla

l tratara sobre el mar1ejo de traFtorno

| deconducta. ——— e
| El precio para el ;l)ubllco general

, es de 85 euros, mientras qucie para . : otods e PR Tl
LA los miembros de la Universidad de = A ende DEL MAR )

Murcia y la Universidad Politécnica i

de|Cartagena ers ?e 65 eurTs.
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Informacidn de interéy

El Ministerio de Educacion y Formacidn Profesional ha convocado ayudas para
alumnado con necesidad especffica de apoyo educativo para el curso 2019-2020

El Ministerio de Educacién y For-
macion Profesional ha convocado
becas y ayudas para alumnado
con necesidad especifica de apoyo
educativo para el curso académico
2019-2020. ElI BOE n° 1979 de 27
de julio de 2019 publica el extracto
de la Resolucién de la Secretaria de
Estado de Educacion y Formacion
Profesional, por la que se convocan
dichas ayudas.

Hay dos modalidades: Ayudas y sub-

sidio para alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo de-
rivada de discapacidad o trastorno
grave de conducta; y ayudas para
programas complementarios a
alumnos con necesidad especifica
de apoyo educativo asociada a altas
capacidades.

Los destinatarios son alumnos esco-
larizados en centros educativos es-
panoles que acrediten la necesidad
especifica de recibirapoyo educativo

y retinan los requisitos establecidos.
Los requisitos son acreditar la nece-
sidad especifica de apoyo educativo,
de acuerdo con lo requerido en las
bases de la convocatoria para disti-
natas situaciones y tipos de ayudas
a conceder, y otros de caracter eco-
nomico.

La cuantia a conceder tendra distin-
tos componentes, en funcién de los
requisitos y circunstancias del solici-
tante.

El plazo de presentacién de solicitu-
des, que ya esta abierto, se exten-
derd hasta el 26 de septiembre de
2019.

Desde D'Genes informan a sus so-
cios que estan a su disposicion en
el caso de que necesiten ayuda o
asesoramiento a la hora de realizar
los tramites o cumplimentar las soli-
citudes..

Todalainformacion se puede consul-
tar en la pagina web del Ministerio.

Documentacion

* Para el caso de presentar necesidad especifica de apoyo educativo de-
rivada de discapacidad o trastorno grave de conducta, se requerira acre-
ditarlo por alguna de las siguientes vias:

- Certificado de un equipo de valoracion y orientacion de un centro base
del Instituto de Mayores y de Servicios Sociales u érgano correspondien-
te de la comunidad auténoma.

- Certificado de un equipo de orientacion educativa y psicopegogica o
del departamento de orientacion dependientes de la administracion
educativa correspondiente.

- Certificado de discapacidad.

* Si el solicitante requiere ayuda para reeducacion pedagégica o del len-
guaje, se requerira, ademas de la anterior, la siguiente documentacion:

- Certificacion expedida por el inspector de la zona en la que se acredite
la necesidad de recibir estos tratamientos por la inexistencia o insuficien-
cia de la atencion pedagdgica proporcionada por el centro en el que esta
escolarizado el alumno solicitante y la inviabilidad de matriculacion del
alumno solicitante en un centro que disponga del servicio de reeduca-
cién requerido.

- Informe especifico del equipo de orientacion educativa y psicopedagoé-
gica o del departamento de orientacion en el que se detalle la asistencia
educativa y las horas semanales que se consideren necesarias para su
correccién, asi como, en su caso, las prestadas por el centro, la duracion
previsible de la misma y las condiciones que garanticen su prestacion.

- Memoria expedida por el centro o reeducador que preste el servicio
en la que conste informacién detallada de las caracteristicas del mismo,
incluyendo numero de horas semanales y especialista que lo presta asi
como del coste mensual.

- Declaracion responsable de la persona que imparta la reeducacion pe-
dagogica o del lenguaje de que redne los requisitos de formacion esta-

blecidos en la convocatoria.

* Si la unidad familiar superara los limites econdémicos establecidos en la
convocatoria para las ayudas directas, pero tuviera la condicién de fami-
lia numerosa, la unidad de becas que tramite su solicitud podra propo-
ner de oficio la concesion de subsidio; en ese caso, se requerira presentar
la documentacién que demuestre dicha condicion de familia numerosa
a 31 dediciembre de 2018.

* Para el caso de presentar necesidad especifica de apoyo educativo aso-
ciado a altas capacidades intelectuales:

- Certificado de un equipo de orientacién educativa y psicopedagogica
o del departamento de orientacién dependiente de la administracion
educativa correspondiente.

- Memoria expedida por el centro o el reeducador que preste el servicio
en la que conste las caracteristicas de dicho servicio, asi como las horas
semanales, el especialista que lo presta y el coste.

Presentacion de la solicitud

- Solicitantes con certificado reconocido de firma electronica: se presen-
tara a través del registro telematico de este Ministerio, adjuntando un
escaneado de los certificados correspondientes.

- Solicitantes sin certificado reconocido de firma electrénica: imprimiran
el modelo de solicitud y lo presentaran, una vez firmado por todos los
miembros de la unidad familiar que deban hacerlo, en el centro edu-
cativo en el que se vayan a realizar los estudios durante el curso 2018-
2019. La solicitud no se podra tramitar si no se presenté en el centro de
estudios dentro del plazo de presentacion de solicitudes. Dicho centro
de estudios proporcionara un comprobante sellado al solicitante, que le
servira de justificante de haber presentado la solicitud.

La Asociacion de Enfermedades Raras D"Genes tendra presencia en Albacete
donde ha puesto en funcionamiento una delegacion de la asociacion

registro de asociaciones.

La Asociaciéon de Enferme-

Albacete. ten lo mas proximo posible,

dades raras D'Genes ha co-
menzado a dar los primeros
pasos en Albacete. D'Genes
ha abierto una delegacion
en esta provincia manchega,
donde ya se ha inscrito en el

Si bien todavia no se dis-
pone de un espacio fisico o
sede, si se cuenta con la fi-
gura de Angel Losa, gerente
del Hospital de Hellin como
responsable de D’Genes en

Esta nueva delegacion se
enmarca en la voluntad de
D’Genes de generar cercania
a personas y familias con pa-
tologias poco frecuentes de
diferentes zonas y que cuen-

con puntos de referencia. En
esta misma linea, ademas de
en Murcia, ha extendido su
proyecto a otras comunida-
des como Andalucia o Co-
munidad Valenciana.
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