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D’ Geres cerrara el curso 2018/19 con
importartes logros e iniciativas desarvolladas

2018-2019: UN CURSO CON
IMPORTANTES INICIATIVAS Y
LOGROS CONSEGUIDOS

Seguiremos trabajando para que la
familia D Genes sigra creciendo
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549. Esos son los socios que a finales del mes de junio formaban parte de la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras D’ Genes. Precisamente, esta cifra la dio a conocer,
en el transcurso de la asamblea general ordinaria de D’ Genes, el presidente de la
entidad, Juan Carrién, como manera de poner en valor la fortaleza de que goza la
asociacion.

Y es que D’ Genes es unan entidad viva, plenamente consolidada y que sigue crecien-
do no sélo en socios sino fambién en trabajo y esfuerzo para mejorar la calidad de
vida de personas y familias que conviven con una patologia poco frecuente.

De hecho, de cara a septiembre habrd alguna nueva incorporacion a la cartera de
servicios de D" Genes y por supuesto desde la asociacién se seguird trabajando por
seguir potenciando y fomentando alianzas con otras asociaciones para reforzar a
la entidad.

Estd a punto de cerrarse un curso, que de hecho se quiso celebrar de manera sim-
bélica con una convivencia en la playa a la que asistieron numerosas personas entre
directivos, trabajadores, socios, usuarios y familias, pero lo importante es poder
echar la vista atrds y hacer balance de todo lo conseguido durante el mismo.

En este sentido, hay que recordar que se han firmado convenios con diferentes
asociaciones, D’ Genes ha recibido premios y reconocimientos por su labor y hemos
crecido en socios y ofrecido una completa cartera de servicios a nuestros usuarios.
Ademds, se ha editado una guia educativa sobre X Frdgil, se han consolidado grupos
de trabajo de diferentes patologias y se han constituido o dado un mayor impulso
a otfros.

El curso 2018-2019 estd a punto de acabar y ademds de hacer balance, es el momen-
to de dar las gracias a todos los usuarios que han confiado en la labor de D’ Genes,
a todas las entidades publicas y privadas que nos han respaldaddo y como no, a
todas las personas que a titulo individual también nos han apoyado de una manera
u otra. Todos ellos hacen que la familia D’ Genes sea cada vez mds fuerte. Gracias
a todos.
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La jornada de convivencia organizada por D'Genes en Puerto de Mazarron
para despedir el curso 2018/19 transcurrid en un inmejorable ambiente

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’'Genes celebré el 23 de ju-
nio unajornadade convivenciaen
la playa de la Ermita de Puerto de
Mazarrén que sirvié para poner el
broche de oro al curso 2018/19.
Mas de ochenta personas, entre
socios, usuarios, directivos y tra-
bajadores de la entidad, tomaron
parte en esta actividad, en la que
no falté el buen ambiente, las ri-
sasy las buenas viandas. Mayores
y pequenos disfrutaron de una
jornada en la que ademas hubo
posibilidad de practicar activida-
des ndauticas como excursiones
en kayak gracias a la colaboracién
de la Escuela Nautica Grimpola de
Puerto de Mazarron.

Durante la manana también se
recibid la visita del alcalde de Ma-
zarrén, Gaspar Miras, y el concejal
de Politica Social, Miguel Angel
Pena, quienes departieron con el
presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién, y otros participantes en la
jornada.

Desde D’Genes se quiere agra-
decer a todas las empresas que
colaboraron y realizaron aporta-
ciones en especie para poder lle-

var a cabo esta actividad: Aqua-
deus colaboré con agua, Pena
Barcelonista de Totana doné un
jamoén y embutido, Preel aport6
saladitos y empanadillas, Pana-
deria Canizares colaboré cocien-
do los saladitos, Curtidos José
Carlos colaboré con aceitunas
y surtido de encurtidos, Pastele-
ria Vigala con dulces, Antonio y
Canizares con bolsas de patatas
fritas, Distribuciones El Lute con
frutos secos, papel y cubiertos
desechables, Panaderia Craleo
con crespillos y también hubo
una donacién anénima de una
caja de pan.
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Naturaleza y solidaridad se unieron en la Ruta solidaria
del Rio Chicamo, a beneficio de D'Genes y AELIP,
organizada por la Pena Barcelonista de Macisvenda

Naturalezay solidaridad se
unieron en la Ruta de sen-
derismo solidario del Rio
Chicamo, que se celebro el
15 de junio a beneficio de
la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes y la
Asociacion Internacional
de Familiares y Afectados
de Lipodistrofias (AELIP),
organizada por la Pena
Barcelonista de Macisven-

da.
Esta actividad contaba
también con la colabo-

racion del Ayuntamiento
de Abanilla, la Federacion
de Pefas Barcelonistas de
Murcia, la Asociacion de
Vecinos de Macisvenda,
la Asociacion de Mujeres

s d'genes

para el Progreso de Ma-
cisvenda, D'Genes y AE-
LIP.

Los participantes disfru-
taron en una soleada ma-
nana de esta ruta, que les
llevé a recorrer especta-
culares parajes.

Desde D'Genes se quiere
mostrar su agradecimien-
to a los organizadores
y participantes en esta
actividad, ya que con su
solidaridad se contribuye
al mantenimiento de la
cartera de servicios que
la asociacién presta para
mejorar la calidad de vida
de personas y familias
con enfermedades raras y
sin diagnostico.
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D’Genes celebra su asamblea general ordinaria

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes
aprobé el pasado 19 de junio, en el transcurso de
su asamblea general ordinaria, el presupuesto del
ano 2019 de la entidad, que asciende a 350.000
euros y prevé un equilibro de ingresos y gastos.
En la sesién, que se celebrd en el Centro Multidis-
ciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela"de Totana,
se dio luz verde también a la planificacion de acti-
vidades del afio 2019.

Ademas, durante la asamblea se aprobé el estado
de cierre de cuentas y auditoria del afo 2018, asi
como las memorias econémicas y de actividades
del afno 2018.

Por dltimo, se aprobaron bajas en la junta directi-
Vva, asi como las nuevas incorporaciones a la mis-
ma.

El presidente de D'Genes, Juan Carrién, quiso ha-
cer constancia la fortaleza de la asociacion, que en
la actualidad conforman 549 socios, y de su equi-
po profesional y tejido social.

Durante la asamblea se hizo hincapié en aspectos
como consolidar el area de formacién o laapuesta
por el desarrollo del programa de apoyo escolar  proyectos como una exposicion fotogréfica para  ble, la elaboracion de nuevas guias especificas so-
en el aula a alumnos con enfermedades raras o dar visibilidad a las enfermedades raras en la que  bre diferentes patologias, tal y como se ha hecho
discapacidad. Asimismo, se avanzaron algunos ya se esta trabajando o, en la medida de lo posi-  este afio con la guia educativa sobre X Fragil.

D'Genes asiste a la | Conferencia Internacional IMIB-Arrixaca de
Investigacion Trasnacional en Enfermedades Raras

Miembros de D'Genes asistieron a la| Conferen-
cia Internacional IMIB-Arrixaca de Investigacién
Traslacional en Enfermedades Raras, que se ce-
lebré el pasado 20 de junio en el Hospital Clini-
co Universitario Virgen de la Arrizaca.

Durante lajornada se establecié un coloquio so-
bre investigacién en patologias poco frecuente
y ademas se llevé a cabo una mesa redonda
sobre actualizacién en enfermedades raras, en
la que se hablo sobre el sindrome de Hunter, la
enfermedad de Gaucher, defectos congénitos
de glicosilacion y enfermedad de Fabry. Ade-
mas, en otra sesion se presentaron tratamientos
actuales y emergentes en enfermedades raras y

se hablé de bioinformética y modelos 3D apli-
cados a la cirugia de displasias 6seas, terapias
basadas en ARN para porfiria aguda intermi-
tente o enfermedades cardiacas, y Modelo pez
cebra/CRISPR/Reposicionamiento terapéutico
en disqueratosis congénita.

La conferencia estaba coordinada por la docto-
ra Encarna Guillén, investigadora principal del
grupo Genética Clinica y Enfermedades Raras
IMIB Arrixaca, y cont6 con la presencia, ademas
de profesionales sanitarios, de otras entidades
como FEDER, cuyo presidente Juan Carrion,
intervino en la inauguracion, AELIP, RETIMUR o
Asociacion Sindrome Pheland Macdermid.
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El Centro Multidiscipli-
nar de Atencién Integral
a personas y familias con
Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar
Bernal Giménez"” acogio
un primer encuentro del
grupo detrabajo D’Genes
Esclerodermia.

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
ha puesto este afo en
marcha un grupo de tra-
bajo especifico de Escle-
rodermia, con el fin de
unir a personas y familias
que conviven con esta
patologia. La reunién su-
puso una primera toma
de contacto para avanzar
en este grupo de trabajo
que se ha puesto en mar-
cha en colaboracién con
la Asociacion Espanola

ElgrupodetrabajoD GenesEsclerodermiacelebro

una primera reunion

de Esclerodermia, con
quien D’Genes ha suscri-
to recientemente un con-
venio.

Este grupo de trabajo se
pretende crear con los
objetivos de informar a
las familias y personas
con esta patologia sobre
suenfermedad, dar cuen-
ta de lineas de investiga-
cion que se estén desa-
rrollando a nivel nacional
e internacional, unir a las
familias para que com-
partan experiencias y se
apoyen mutuamente, asi
como dinamizar la pues-
ta en funcionamiento de
recursos que contribu-
yan a mejorar la calidad
de vida de los afectados
por esta patologia en la
Regién de Murcia.

D'Genes firma un acuerdo de colaboracion con la Asociacion Espanola de Esclerodermia
para establecer los mecanismos de cooperacidn de ambas en el ambito sociosanitario

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes y
la Asociacién Espanola de
Esclerodermia (AEE) han
firmado un convenio de co-
laboracién, cuyo objeto es
establecer los mecanismos
de cooperacién de ambas
en el ambito sociosanita-
rio.

El acuerdo lo han suscrito
el presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela, y la de
la AEE, Vanesa Martin, enti-
dad esta ultima que cuenta
entre sus fines la mejora de
la calidad de vida de las per-
sonas afectadas de esclero-
dermia y sus familiares.

En virtud de este convenio,
la asociacién D'Genes ofre-
ce crear un grupo de traba-
jo para personas afectadas
por esclerodermia y sus fa-
milias que residan en la Re-
gién de Murcia, supervisa-
do por un delegado de AEE
y un técnico de D’'Genes.
Los objetivos de este gru-
po serian informar a las
familias y afectados sobre
avances interesantes, infor-
mar sobre lineas de investi-
gacion que se estan desa-

rrollando a nivel nacional
e internacional y unir a las
familias para que compar-
tan experiencias y se apo-
yen mutuamente. Ademas,
se pretende dinamizar la
puesta en funcionamiento
de recursos que contribu-
yan a mejorar la calidad de
vida de los afectados.
Otros objetivos de este
grupo de trabajo son ofre-
cer la cartera de servicios
de atencién directa para
afectados y sus familiares
que presta D'Genes (siem-
pre que cumplan con los
requisitos  contemplados
en el reglamento de régi-
men interno de la entidad),
organizar actividades de
caracter formativo, ludico,
cultural, etc... que puedan
resultar de interés para los
afectados y sensibilizar y
dar difusién sobre la escle-
rodermia.

Ademas, ambas entidades
se comprometen a la di-
fusion de las actividades y
servicios que se desarrollen
por las mismas, a través de
notas de prensa, web y re-
des sociales.
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Buen ambiente en laV Ruta Senderista Nocturna
solidaria Eroski, que se celebrd organizada por el equipo
#iretoyosipuedo, a beneficio de D'Genes

Un buen numero de
personas participaron
el 20 de junio en la V
Ruta Senderista Noc-
turna solidaria EROS-

equipo #retoyosipue-
do de Lorca, a favor
de la Asociaciéon de
Enfermedades Raras
D’Genes.

La ruta partié desde

el Centro de visitan-
tes hasta el Mirador
del Cejo para retornar
al punto de partida.
Muy buen ambiente
se respiré en una ruta

que ademas ha servi-
do para dar visibilidad
a las enfermedades
raras y que se enmar-
ca en el proyecto #pa-
sitos, con el que este

equipo de cooredores
lorquinos  recaudan
en esta temporada di-
nero mediante su par-
ticipacién en carreras,
a favor de D'Genes.

Kl organizada por el

Responsables de la cafeteria del Centro
penitenciario Murcia 1 instalan huchas
solidarias para recaudar fondos para D'Genes

La cafeteria del Centro penitenciario Murcia 1 ha querido aportar su
granito de arena para recaudar fondos para las patologias poco fre-
cuentes y ha recaudado con una hucha solidaria 25,80 euros.

Noelia Sdnchez, la camarera Lola y la cocinera Sonia han instalado una
hucha solidaria para recoger las aportaciones que los clientes quieran
realizar a favor de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes. Se
trata de una iniciativa que ya han llevado a cabo también en afos
anteriores.

Desde la asociacidén quieren agradecerles su colaboracién que permi-
te no solo recaudar fondos sino también dar visibilidad a D'Genes y a
las enfermedades raras.
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El IES San Juan Bosco de Lor-
ca ha recaudado a lo largo
del curso 2018-19 un total de
1.000 euros para la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes y la Asociacion In-
ternacional de Familiares y
Afectados de Lipodistrofias
(AELIP).

Durante el curso que esta a
punto de finalizar, el centro
educativo ha organizado di-
versas actividades e iniciati-
vas de caracter solidario, que
han permitido recaudar 500
euros para cada asociacién.
Desde D’Genes y AELIP se
quiere dar las gracias al cen-
tro por el desarrollo de todas
estas actividades, que han
implicado a todos sus alum-
nos y han servido también
para concienciar y dar visibi-
lidad a las enfermedades ra-
ras. Y de manera especial se
quiere mostrar el agradeci-
miento a la profesora de ser-
vicios a la Comunidad, Maria
Alonso Cerddan, coordinadora
de las actividades, por cu im-
plicacion.
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El'IES San Juan Bosco de Lorca recauda a lo largo del curso
2018-19untotal de 1.000 euros a través de diferentesiniciativas
sociales y culturales, solidarias con D'Genes y AELIP
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El Conservatorio de Musica de Murcia entrega a D'Genes 5.834 euros
recaudadosenlosdosconciertos benéficos celebrados el pasado mes de abril

El Conservatorio de Musica de Murcia
hizo entrega a la Asociaciéon de En-
fermedades Raras D’Genes de 5.834
euros recaudados en el concierto so-
lidario y la gala benéfica que se lleva-
ron a cabo el pasado mes de abril.

El presidente de D’Genes, Juan Ca-
rrién, agradecié a la direccién, equipo
docente, alumnos y familiares su ge-
nerosidad y solidaridad, que ayuda a
D’ Genes a mantener la cartera de ser-
vicios que la asociacién presta con el
objetivo de ayudar a personas y fami-
lias que conviven con una enfermedad
rara o sin diagndstico.

La entrega de la aportacién solidaria
tuvo lugar en el transcurso del acto
de graduacion y clausura del curso
2018/19 del Conservatorio de Mdusica
de Murcia, que tuvo lugar el viernes
14 de junio.
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D’Genes, en colaboracidon con el Banco Santander, va a atender
de manera gratuita a 50 menores de la Regidn de Murcia con su
programa de Apoyo Educativo en el aula en el curso 2019/20

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D'Genes va a
atender a un minimo de
50 menores de la Region
de Murcia con necesidades
educativas especiales gra-
cias al Banco Santander.
Esta accion se enmarca en
el proyecto Apoyo educati-
vo en el aula para nifos con
discapacidad y enfermeda-
des raras que la asociacién
va a desarrollar y para el
que se van a ofertar cin-
cuenta plazas.

En virtud de este proyecto,
los escolares beneficiarios
recibiran en su propio cen-
tro educativo una sesién
semanal de apoyo durante
todo el curso de manera
gratuita. Con esta iniciati-
va se pretende favorecer
el apoyo educativo y peda-
goégico al alumnado afec-

enfermedades raras me-
diante la promocién de
actividades y acciones
complementarias a las
establecidas en los cen-
tros educativos, en hora-
rio escolar.

Las sesiones se realizaran
con el visto bueno de los
centros educativos y en
coordinacién con el pro-
fesorado del mismo. En
principio se han ofertado
50 plazas, si bien en fun-
cion de la demanda se
podrian ampliar.

Los interesados en soli-
citar este servicio deben
ponerse en contacto con
D’'Genes en el teléfono
969 07 69 20 o 696 14
17 08. En funcién de la
demanda, se priorizard a
socios de D'Genes y de zo-
nas en las que la asociacién

& Santander

D’ Genes quiere agradecer a
Banco Santander su colabo-
racion para que este proyec-

tado por discapacidad y cuente con delegacidn.

to se pueda llevar a cabo ya

que fue uno de los premia-
dos en la la XI Convocatoria
de Proyectos Sociales de la
entidad financiera.

Ya se pueden realizar donaciones a la asociacion D'Genes a -
través de Bizum, herramienta para realizar pagos con el movil

La Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes
ya puede recibir donaciones a través de Bizum,
la nueva plataforma de pagos a través de mévil
gue permite enviar y recibir los fondos en tiempo
real. Bizum es una plataforma de pagos cuenta a
cuenta a través del mévil y también facilita a las
organizaciones no lucrativas un canal para recibir
donaciones a través de Bizum ONG.

Su utilizacién para los usuarios es muy sencilla,
ya que desde la app bancaria en la que tenga Bi-
zum activo, debe seleccionar la opcién de enviar
dinero, escoger la ONG o introducir manualmen-
te el identificador de la ONG (el de D'Genes es
33391) y el importe que quiere donar. En menos
de 5 segundos D 'Genes recibira el dineroy habra
contribuido al mantenimiento de la cartera de
servicios de la asociacion para mejorar la calidad
de vida de personas y familias que conviven con
patologias poco frecuentes

En caso de que el usuario que haya realizado la
aportacion quiera solicitar el certificado de dona-
ciones, debe enviar a un correo electrénico a la
asociacion D'Genes, para que pueda identificar
su donacion, con la siguiente informacion: Nom-
bre y apellidos, DNI, direccién postal, correo elec-
trénico e importe donado a través de Bizum.

ui#res hacer una denaclén? Con Blzum lo 8 enes mury Tl
- ¥
Soy una ONG, jcomo puedo ofrecer Bizum?
OMG
ACREDIT
oy
ACION D ENFERMEDADES RARAS DGEHNES dut
LT
Organizaciin

ASOTIACION DE ENFERMEDADES RARAS DGERES

Cdign de emia
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Federaciow de enfermedades rowasy

D’Genes participo en la asamblea
general de socios de FEDER y en los actos
conmemorativos de su 20 aniversario

|t

La Asociacién de Enfermedades Raras D 'Genes participd en
la asamblea general de la Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras (FEDER) y en los actos conmemorativos del vein-
te aniversario de dicha entidad.

FEDER celebré en Madrid su Asamblea General de Socios y su
XX Aniversario de la mano de las 361 entidades que caminan
juntas dentro de la organizacion espafola y que han defini-
do su nueva hoja de ruta aprobando su Plan Estratégico 2019
- 2021.

La Federacion, que nacié en 1999 de la mano de 7 entidades,
cumple este afno dos décadas de trabajo en las que el tejido
asociativo ha crecido exponencialmente hasta representar,
hoy por hoy, mas de 1.200 enfermedades raras diferentes.
“Y es que, en esta trayectoria, ha quedado patente que «la
unién es nuestro mejor valor, ya que las dificultades a las
que cada persona hacia frente de manera individual hoy las
superamos juntos», sefial6 el presidente de FEDER, Juan Ca-
rrion, que también es presidente de D'Genes.

Gracias a ello, afnadié Carrién, «<hoy somos protagonistas de
nuestro propio cambio». Y en este cambio, el tejido asocia-

tivo ha aprobado su nuevo Plan Estratégico a tres afos que
estard enfocado en 4 ejes de accidon: fortalecimiento y co-
hesién del movimiento, transformacién social, servicios de
atencién directa y calidad y sostenibilidad”.

FEDER aproveché la celebraciéon de su Asamblea General para
reunir a fundadores, presidentes y a todo el tejido asociativo
para celebrar juntos las dos décadas de trabajo por los mas
de 3 millones de personas que, se estima, conviven con una
enfermedad poco frecuente o estdn en busca de diagndstico
en Espana.

Para ello, la jornada se nutri6 de muchas sorpresas, entre
ellas, la entrega de los reconocimientos a los proyectos de
investigacién que la Fundacién FEDER ha apoyado en sus
dos ultimas convocatorias de ayudas; proyectos presentados
por el propio tejido asociativo.

La jornada, cargada de sorpresas, se cerré de la mano del re-
pentista Alexis Diaz Pimienta, quien marcd un punto y aparte
en esta celebracién de la mano de una improvisacién carga-
da de esperanzay elaborada junto al propio tejido asociativo
para conmemorar estos 20 afos.
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D’Genes llevd a cabo
una sesion de pilates
para ninos en su
delegacion de Lorca

La Casa de las ONGs de Lorca acogid una se-
sién de pilates para ninos, organizada por la
delegacién en dicho municipio de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D'Genes e im-
partida por la fisioterapeuta Maria del Mar
Gonzalez Martinez.

Los participantes disfrutaron de esta sesion,
programada por la delegacién lorquina de
D’Genes con el objetivo de dinamizar y ofre-
cer actividades variadas para usuarios, fami-
liares y personas interesadas, y que se volvié
a llevar a cabo después de la buena acogida
de la que tuvo lugar semanas antes.

Usuarios de D'Genes disfrutaron de una sesion de bano
con un ledon marino en Rio Safari de Elche

Varios wusuarios de la
Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes
disfrutaron de una activi-
dad de bano con leones
marinos en el parque Rio
Safari Elche.

Gracias a la colaboracion
de Fundacién Rio Safa-
ri tres ninos usuarios
de D’Genes tuvieron la
oportunidad de benefi-
ciarse de esta actividad
de terapia asistida con
animales, en este caso
un leén marino.
Acompanados cada uno
de ellos con un familiar,
visitaron el parque vy
accedieron a la piscina
donde tuvieron ocasion
de banarse junto a Balu,
un leén marino al que
pudieron acariciar e in-
cluso dar un beso, acom-
pafados por monitores
especializados.

La Fundacién Rio Safari
es una entidad sin ani-
mo de lucro que surge
para ofrecer beneficios y
mejoras a colectivos ne-
cesitados y en riesgo de
exclusién social median-
te la aplicacién de la te-
rapia asistida con leones
marinos.
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D’ “Genes inicia un ciclo
de talleres en el marco
de suproyectode
Grupos de Ayuda Mutua

La Asociacién de Enfermedades Raras ha programa-
do-una serie de talleres enmarcados en su proyecto -

de Grupos de Ayuda Mutua (GAM), dirigidos a per-
sonas con enfermedades poco frecuentes y sus, f@

miliares, y te invitamos a-participar. eJ .
n

Un GAM es/un grupo de personas que se redn

periodicamente de forma voluntaria, movidos por
| la necesidad de dar/respuesta o encontrar una solu-
| cion a un problema compartido por todos ellos, o qe

——afrontar o/ superar una misma situacién dificit———

| El objetivo del GAM es crear un espacio de encuen-

~ troy entendimiento entre los asistentes a través del

- intercambio de vivencias-y-experiencias. Se trata
en definitiva de compartir lopiniones, necesidades,
sentimientos, dificultades, logros y estrategias que
contribuyan al afrontamiento adaptativo de la en-
fermedad y al crecimiento personal.

—Los talleres versaran sobre diferentes tematicas de
interés para personas que conviven con!patologias
poco frecuentes o sin diagndstico. El primero tendra
lugar el 26 de julio y se hablara sobre los hermanos.
Los cambios personales, familiares, laborales, etc...
centraran la sesion del 27 de septiembre, mientras
que el 25 de octubre se hablara de autonomia!

El 29 de noviembre se abordaréan los apoyos dentro

y fuera-de la-familia-y-por-tltimo-el 27 de diciembre
estara dedicado al espacio personal.

Todos los talleres tendran lTugar|en el Centro Mul-
tidisciplinar de Atencidn Integral a Personas y Fa-
miIieL::s con Sindrome X Fragil y otras enfermedades
raras “Pilar Bernal Giménez” de Murcia a las 18:00

_horas. Los interesados en asistir deben confirmar su_

~asistencia en el telefono 675 94 38 30

La ITI Travesua Solldarla Playas de la AZOhIG

se celebrard el 4 de agosto

Personas y Familias con Sindrome X
Fragil y otras Enfermedades Raras "Pilar

-éCLO DE TALLERES

RUPOS DY
YUDA MUTUA

11

26 de julio | LOS HERMANOS
27 de septiembre | CAMBIOS PERSONALES,
FAMILIARES, LABORALES...
25 de octubre | LALAUTONOMIA
29 de noviembre | LOS APOYOS DENTRO Y
FUERA DE LA FAMILIA

27 de diciembre | EL ESPACIO PERSONAL

Centro de Atencién Integral a

#d'genes

La playa de San-Ginés serd el escenario de la- iﬁl T-ravesn’a—SoIidaria Playas de La
Azohia, qué celebrara el domingo 4 de agosto. El dinero recaudado de las ins-
cripciones de la prueba ira destinado a tres entlfiades una|de ellaf—la Asociacion
- de Enfermedades-Raras D'Genes.

| La prueba deportiva tendra lugar desde las 8:00 horas con salida desde la Playa
' de San Ginés. Esta tercera edicion contard con cuatro distancias: El Reto 5Km),

1 1.500 metros, 600 metros y 100 metros solidarios. Las |nscr|pc10|11es para parti-

| cipar se pueden realizar ya en la web www. Imeeﬁdesallda net desde 10 euros, en
~funcién de la modalidad.
En esta tercera edicién este evento solidario seré a beneficio de D' ‘Genes, la Fun-
' dacion Tiovivo y la/Asociacién Murciana de la Fibrosis Quistica.
La prueba cuenta ajdema-s conlacolaboracidon'de diversas empresas, entidades e
' instituciones, entre ellas el Ayuntamiento de Cartagena Comunldad Autonoma
o Universidad Politécnica de Cartagena.

Esta es la tercera edicién de una prueba que también en anos anteriores ha des-_

tinado parte de su recaudacion a D Genes.

NGENRES, g
CAANA DE L FIBROSIS mm

ERTIA DEL | DE MAYO EM;
analica,nat -



JUNIO DE 2019 <

Coe (B

Carrefour

& ciberer

£TOSA WgPC

Blueprint c;,,
B];-i[_,:,f:;';'::;;_l'_‘.'ﬁlf- Genetics {:aT

I EOY -

. sistemas -
BiOMARIN Q: genomicos /Shire QUAES m
PEIF Hero Intercept l JTHER#PE“&’
Re trophin| janssen"y- O—
<, ;
AT Cofrytos % = Awwrita

Murcia MNorie
d\EUNEEiE 2 it ..
JELINEESE :ikld C g LU{'GPEDA

Nﬁwlml

L]
"'FFUHDA{MW CALAMURCIA

i

Colegio Oficiol " Corsejo Generc P # 'I'}'.?' o 1 I

‘ de Trabajo Social o de Trobolo Sociol c I “ DE MEDICOS
Regidn de Murcia = ooy - — -

‘m gundacig, e
E Ia'!r:m:mcmcmlu IMaS Region B de Murcia
.,Rl.t;u:ul o Mircia Irestiuta Murciane ESU.IEE e U
‘B Tsidre Vi Moz de Acciin social
Adihiy
o W wall - - “ 4
& i i bt
I D N
AU ENTD y e 4 / q||'-.|- \
06 MOUKA DF SEGURK T ey i i
AYERTIBILERTD de Y TEM I"'- e T i
i et dhama q Murcic

Auntamicnio ,n.-urﬂm-ﬂ""l_‘.u
Cartagena CLMAZANAON



