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Viacaciones estivales en os servicios de atencion directa, que se retomaran
el préximo 6 de septiembre con el inicio del nuevo curso 2021/2022

El curso 2020-2021 acabé en la Asociacion — =
de Enfermedades Raras D'Genes el 15 de . — = ;
julio. Ese dia finalizaron los servicios de : = .
atencién directa en los centros y delega-

ciones de D’Genes, con el fin c}/e que el

equipo profesional pueda disfrutar de ;
unas merecidas vacaciones. Los servicio
Sin embargo, eso no quiere decir que — -Sde ’
en la asociacion cese la actividad, pues €ncion directa

si bien los profesionales de atencion di- estan de

recta estan de vacaciones, el equipo de Vacaciones en

gestién, por turnos, continda en la aso- il | El curso

ciacion para atender a las personas que El Y agosto. - 2021/2022

necesiten realizar alguna consulta o €quipo de come i

bien para continuar con las gestiones gestion sigue g 5y 1 it
tramites que dia a dia hay que seguir ' disposicién Proximo 6 de

ﬁevando a cabo para el buen funciona- it Hara septiembre

miento de la entidad. "dlquier gestion

Lo que si se ha fijado ya es la fecha para 0 informacién . | —

el inicio del préximo curso 2021-2022
y el comienzo de los servicios de aten-
cion directa tras estas vacaciones de
verano. El 6 de septiembre dara co-
mienzo el nuevo curso en los diferen-
tes centros y delegaciones de la aso-
ciacion.

De cara al nuevo curso, la asamblea general de D’Genes apro-
bd en su ultima sesién ordinaria anual nuevas tarifas para los servicios que presta, tras

4 anos sin que éstas se hayan modificado, de manera que se acordd que el coste de los servicios para los usuarios
que sean socios sea a partir del préoximo curso 2021/2022 de 12,5 euros por sesidon en cada uno de los centros de la
entidad. De esta manera, el coste por servicio de atencion directa pasara de 40 euros (cada servicio incluye cuatro
sesiones) a 50 euros en el nuevo curso para los socios de la entidad, mientras que las personas que no sean socias
deberan abonar el doble.

Desde D’Genes ya se esta trabajando en la organizacion del proximo curso y para ello se trasladé un formulario en
el que recoger las necesidades y demanda de asistencia a servicios de los usuarios y familias.
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Accion politicos
El presidente y el director de D"Genes trasladan a la
directora general de Discapacidad de la Regidn de

Murcia las principales necesidades de la asociacion
en el area de atencidon temprana

También le presentaron el plan de trabajo que desarrolla la asociacion en los tres centros
acreditados con que cuenta en esta Comunidad Auténoma

|

El presidente de la Asocia- han reunido con la directora en el drea de atencién tempra- ron el plan de trabajo que de-
cion de Enfermedades Raras general de Discapacidad de la na. sarrollalaasociacionenlos tres
D’Genes, Juan Carrion Tudela, Regién de Murcia, Concepcién Durante el encuentro, celebra- centros acreditados con que
y el director de la misma, Mi- Ruiz, a quien han trasladado do en la sede de la Direccién cuenta en la Regién de Murcia,
guel Angel Ruiz Carabias, se las necesidades de la entidad General, también le presenta- en Totana, Murcia y Lorca.
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Accion politicos

Enfermedades Raras

D'Genes presenta la asociacion y las necesidadles de las personas con enfermedades
rarasy sin diagnéstico a la directora general de Atencion ala Diversidad, Participacion
y Convivendia Escolar de la Consejeria de Educacion dela Junta de Andalucia

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes, Juan Carrién
Tudela, acompanado por la
miembro de la junta directi-
va de la entidad Silvia Garcia
y el responsable del area de
Educacion de la asociacion,
Pedro Tudela, ha mantenido
una reunién con la directora
general de Atencién a la Di-
versidad, Participacién y Con-
vivencia Escolar de la Conse-
jeria de Educacion y Deporte
de la Junta de Andalucia, Al-
mudena Garcia Rosado.

El encuentro, celebrado de
manera on line, ha servido
para presentarle la asociaciéon
y la labor que desarrolla para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que con-
viven con enfermedades raras
y sin diagndstico. Asimismo,
los responsables de D Genes
le han trasladado el proyec-
to del Centro Multidisciplinar
“Pablo Ramirez Garcia” puesto
en funcionamiento el pasado
mes de septiembre en el mu-
nicipio sevillano de El Coronil
y han podido compartir las
principales necesidades so-
ciales y sanitarias que tienen
las personas que conviven
con una enfermedad poco

frecuente, sin diagndstico y
discapacidad.

De manera particular se ha
hecho especial hincapié en
las necesidades de sistemas
de comunicaciéon aumentati-
va y alternativa y de formar
a la comunidad educativa y
profesores e implementar los
recursos necesarios para ga-
rantizar una educacién ple-
namente inclusiva para los
ninos que utilizan estos sis-
temas.

De igual forma, desde
D’Genes se ha explicado el
proyecto de intervencién
educativa en el aula que
se desarrolla en Murcia y
que desde la asociaciéon se
quiere implementar en An-
dalucia y que se basa en la
evidencia cientifica y en los
resultados positivos que
posibilita por un lado po-
ner un profesional de apo-
yo como especialista en el
aula realizando intervencién
educativa y llevando a cabo
una accién conjunta con los
profesores y por otro esta-
bleciendo una coordinacién
con los equipos de orienta-
cion, con el fin de garantizar
una educaciéon plenamente
inclusiva.

Se emplazaron a una proxima reunion

en septiembre con el fin de que pueda

visitar el Centro Multidisciplinar “Pablo
Ramirez Garcia” de El Coronil

Asimismo, desde D’Genes se
le informé a la directora gene-
ral de los registros que ya dis-
pone la asociacién, que esta
acreditada en Educacién y Po-
litica social y ya habia tramita-
do, y se encontraba a fecha de
la reunién pendiente de reso-
lucién, el registro sanitario en
Andalucia y como centro de
atencion temprana.

Carrién ha valorado de ma-
nera positiva la reunién ya
que la directora general se
ha mostrado receptiva a los
planteamientos de D'Genes y
ha resaltado las posibilidades
del proyecto educativo de la
asociacion.

El presidente de D’Genes se
ha puesto a disposicién, asi
como a la asociaciéon, para

trabajar de manera conjunta
con la Direccion General de
Atencién a la Diversidad, Par-
ticipacion y Convivencia Es-
clar en responder a las nece-
sidades de los usuarios de la
entidad. Ademas, ha destaca-
do que se ha establecido un
canal de comunicacién direc-
to para poder atender y resol-
ver necesidades de ninos con
problemas especificos que ya
se habian planteado con an-
terioridad pero aun no han
sido resueltos.

Ademas, se han emplazado
a una préxima reunién en el
mes de septiembre de modo
presencial con el fin de que la
directora general pueda visi-
tar el Centro Multidisciplinar
“Pablo Ramirez Garcia”.
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El Ayuntamiento dona a D'Genes 180 ejemplares del libro"Poder social y
redes sociales: oligarquia, familia y parentescos en Mazarron (1550-1592)"

Para que con su venta pueda recaudar dinero para la asociacion

“Poder social y redes sociales:
oligarquia, familia y paren-
tescos en Mazarréon (1550-
1592)" es el titulo del libro de
la profesora Maria Angeles
Ballesta Munoz que se pre-
senté en Mazarrén en un acto
que tuvo lugar en Mirador de
Bahia y contd con la asisten-
cia del primer teniente de
alcalde, Ginés Campillo, y el
concejal de Politica Social,
Miguel Angel Pefa. El libro
ha sido editado por el Ayun-
tamiento de Mazarrén, quien
ha donado 180 ejemplares a
la Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes con el fin
de que recaude dinero con su
venta.

D’Genes instalé el mismo dia
de la presentacién una mesa
en la que se pudieron adqui-
rir ejemplares de esta intere-
sante publicacién y que es-
tuvo atendida por miembros
del equipo profesional de la
delegacion de la asociacién
en Mazarrén y voluntarios de
la entidad.

La propia autora de la obra

dedicé un libro a D Genes,
dandole la enhorabuena por
la labor que desarrolla.
Desde D’Genes se quiere dar
las gracias al Ayuntamiento
de Mazarrén por su solidari-
dad y por la donacion de este
importante numero de ejem-
plares del libros a la asocia-
cién, con cuya venta se po-
dra conseguir dinero para el
mantenimiento de la cartera
de servicios que se presta en
este municipio para mejorar
la calidad de vida de perso-
nas y familias que conviven
con enfermedades raras vy
sin diagndstico. Asimismo,
también se quiere felicitar a
la autora por este minucioso
trabajo.

Las personas interesadas en
hacerse con algun ejemplar
de “Poder social y redes so-
ciales: oligarquia, familia y

parentescos en Mazarréon
(1550-1592)" pueden ad-
quirirlos en los siguientes
puntos: Cafeteria El Faro,

Chiringuito Pueblo Salado,
Restaurante D Tonys, Centro

de Dia de Personas con dis-
capacidad de Mazarrén y en
la sede de D'Genes en Maza-
rron, ubicada en la Bibliote-
ca del Puerto de Mazarrdn.
También se puede adquirir
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en La Libreria en Alhama de
Murcia.

Asimismo, esta disponible
a través de la pagina web
de D’Genes, en su apartado
Tienda solidaria.
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Magawrén
Reunion del presidente y el director de D’Genes
con responsables municipales de Mazarron

Les plantearon que en los préximos presupuestos municipales se pueda recoger alguna
partida que ayude al mantenimiento de los proyectos de la asociacion en el municipio

El presidente de
D Genes, Juan Carridn,
y el presidente de esta
entidad, Miguel Angel

Ruiz, se han reunido
con el alcalde de Maza-
rrén, Gaspar Miras, y los
concejales Politica So-
cial e lgualdad, Miguel
Angel Pefa, y Educa-
cion, Concepciéon Apa-
ricio, con quienes han
abordado el funciona-
miento de la asociacién
en este municipio.

El presidente de
D’Genes ha trasladado
a los responsables mu-
nicipales la felicitaciéon

por el galardén recibi-
do recientemente por
la asociacion por parte
de la Fundacién Alares
como reconocimiento
a la buena practica de-
sarrollada en Mazarrén
en el segundo semes-
tre del pasado afio con
el programa de respiro
domiciliario dirigido a
personas con enferme-
dades raras, sin diag-
néstico y trastornos
neurolégicos graves asi
como personas depen-
dientes. Asimismo, du-
rante el encuentro ha
querido poner en valor

sd’ genes

el trabajo que se viene
desarrollando en la de-
legacion mazarronera
de D’Genes a través de
la cartera de servicios
implementada por la
asociacion para mejo-
rar calidad de vida de
personas con enferme-
dades raras, sin diag-
néstico y discapacidad.
En este sentido, los res-
ponsables de D’Genes
se han congratulado
por la consolidacién de
un proyecto que esta
permitiendo la aten-
cion a mas de 40 fami-
lias en el municipio de

Mazarrén y que se ha
consolidado este ve-
rano con la puesta en
marcha en el mes de
julio de una escuela de
verano inclusiva para
ninos con diversidad
funcional, garantizan-
do precisamente valo-
res de inclusién social a
este colectivo.

Por otra parte, el presi-
dente de D'Genes puso
en valor todo este tra-
bajoy solicité al Consis-
torio que en los presu-
puestos municipales se
puedan recoger lineas
de apoyo que ayuden

al mantenimiento de la
cartera de servicios que
desarrolla la asociacion
y a los objetivos que
presta la entidad.
Asimismo, durante la
reunién también se
planted por parte de
D’'Genes la posibili-
dad de poder tener
un centro polivalente
de atencién integral a
personasy familias con
enfermedades raras y
sin diagndstico a me-
dio plazo, que pueda
dar atencién a todo el
municipio y alrededo-
res.
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Lorcov

D"Genes agradece a Antonio Valero Torres su apoyo y
respaldo a la asociacion y le hace entrega de un diploma

El presidente de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes,
Juan Carrion Tudela, hizo entre-
ga a Antonio Valero Torres de un
diploma como reconocimiento a
su apoyo a la entidad.

Antonio Valero es el abuelo de la
joven que da el nombre al Centro
Multidisciplinar de atencion inte-
gral a personas y familias con en-
fermedades raras, sin diagndsti-
co y discapacidad “Cristina Arcas
Valero’, que D'Genes gestiona en
Lorca.

Antonio Valero fue elegido Pre-
mio Especial D'Genes 2020 por
su contribucién y apoyo a la aso-
ciacion, si bien el galardén, como
al resto de premiados, no se le
ha podido entregar aun al sus-

penderse la gala de entrega de
Premios D'Genes 2020 por la
situacion derivada de la pande-
mia del COVID-19.

El 30 de julio, coincidiendo con
la visita de responsables muni-
cipales al Centro “Cristina Arcas
Valero” se aproveché para en-
tregarle un diploma de recono-
cimiento, a la espera de poder
concederle el galardén oficial
cuando las circunstancias lo
permitan. El sencillo acto conté
con la presencia del alcalde de
Lorca, Diego José Mateos, y el
concejal de Sanidad, José An-
gel Ponce, que fueron testigos
de la recepcion del diploma por
un emocionado Antonio Valero,
quien quiere mostrar su agra-

decimiento a D'Genes y alaba la
labor que esta entidad desarrolla
en favor de personas y familias
con enfermedades raras y sin
diagnéstico.

Centro Mu'tidisciplinar

Cristino

2s Valero

En el acto también estuvieron
presentes dos miembros de la di-
rectiva de D'Genes, Inés Sanchez
y Rosa Valero, ésta ultima hija del
homenajeado.
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Cehegin

D'Genes difunde lalabor de la asociacion entre alumnos del
curso Certificado de Profesionalidad de Promocion e Intervencion
socioeducativa con personas con discapacidad del SEF en Cehegln

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’'Genes ha impar-
tido una charla a alumnos
del curso Certificado de Pro-
fesionalidad de Promocién e
Intervencién socioeducativa
con personas con discapaci-
dad, del Servicio Regional de
Empleo y Formacién (SEF) de
la Region de Murcia.

El coordinador de D’Genes
en Cehegin, Pascual Donate,
ha participado en esta char-
la, organizada por el Ayunta-

miento de este municipio y
el SEF, e impartida por Sofia
Clemente.

El representante de D'Genes

y vocal de la directiva de la |

entidad ha hablado sobre
la asociacién, su trayectoria
desde que se fundd en 2008,
los objetivos y los servicios
que presta para mejorar la
calidad de vida de personas
y familias que conviven con
enfermedades raras y sin
diagnéstico.
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Cartogeno

La delegada de D'Genes en Cartagena presenta la asociacion
al jefe de Cirugia Oral y Maxilofacial del Hospital Santa Lucia

La vicepresidenta de la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes y delegada de la
entidad en Cartagena, Maria
Angeles Diaz Lozano, mantu-
vo en el mes de julio una re-
unién con el jefe del Servicio
de Cirugia Oral y Maxilofacial
del Hospital General Univer-
sitario Santa Lucia de Carta-
gena, Benito Ramos, a quien
dio a conocer el trabajo que
la asociacion desarrolla para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que convi-
ven con enfermedades raras y
sin diagnéstico.

Durante el encuentro se le fa-

cilitaron folletos de la asocia-
cién asi como el dosier donde
se recogen las actividades que
desarrolla D'Genes y los servi-
cios que presta

Desde el servicio de Cirugia
Oral y Maxilofacial del centro
hospitalario ubicado en Car-
tagena se han realizado a lo
largo de este afo dos opera-
ciones a pacientes con el Sin-
drome de Ehlers-Danlos, que
han supuesto a la vez un reto
y un éxito.

Desde D’Genes se valora muy
positivamente este encuentro
para dar a conocer la asocia-
cion, asi como la disposicion

Se facilitaron folletos y otro material
divulgativo para dar a conocer la labor
y servicios que presta la asociacion a
personas y familias con enfermedades
raras y sin diagnostico

mostrada por el doctor Ramos con los pacientes de enferme-
a colaborar con la asociaciény dades raras.
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Totowmaw

El presidente de D’'Genes traslada al alcalde
de Totana las principales necesidades que
tiene la asociacion para el curso 2021/22

Durante el transcurso de una reunion que tuvo lugar en el Consistorio totanero

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrién, se re-
unié con el alcalde de Totana,
Juan José Canovas, con el fin
de abordar las necesidades
que tiene esta entidad para
el curso 2021/22 y valorar el
impacto que ha generado la
pandemia en esta asociacion.

| 3

Durante el encuentro, se
abordo la previsiéon que tiene
el Ayuntamiento en el proéxi-
mo presupuesto municipal en
materia de politica de Bienes-
tar Social, asi como el proyec-
to de cesion del espacio del
CAl del poligono industrial
“El Saladar” a la asociacién
para implementar proyectos

que fomenten la autonomia
y la formacién de usuarios y
sus familias.

D Genes presta en el munici-
pio de Totana, donde cuenta
con el Centro Multidisciplinar
de Atencion integral a perso-
nasy familias con enfermeda-
des raras “Celia Carrion Pérez
de Tudela”, diversos servicios

de atencion directa como fi-

sioterapia, logopedia, esti-
mulacién cognitiva o aten-
cion psicolégica, entre otros.
En el curso 2020/2021 que
acaba de darse por finalizado
el centro contd con cerca de
70 usuarios que recibieron en
total en torno a 3.500 sesio-
nes.
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El Pleno del Ayuntamiento de Totana aprueba dar el nombre de Celia Carrion
Pérez de Tudelaa la rotonda del tradlicional paraje de El Rulo del municipio

El Pleno del Ayuntamiento de To-
tana aprobd en su sesion ordinaria
del mes de julio por unanimidad la
mocién conjunta de todos los gru-
pos municipales de la Corporacién
totanera para dar a la rotonda del
tradicional paraje de El Rulo de To-
tana, de forma péstuma, el nombre
de la nina Celia Carrién Pérez de
Tudela; asi como organizar un acto
institucional en este lugar cuando
la familia y responsables de las aso-
ciaciones de enfermedades raras de
Totana lo estimen oportuno.

La nifia Celia Carrién Pérez de Tude-
la, hija del presidente de D'Genes,
Juan Carrion Tudela, y de la primera
presidenta de esta entidad, Naca
Eulalia Pérez de Tudela, nacié el 27
de febrero de 2004 y a los dos aios
de vida le diagnosticaron una lipo-
distrofia tras 29 meses de pruebas
médicas y exploraciones clinicas.
Sus padres comprobaron como a
los pocos meses de vida, la nifa
tenia dificultades para succionar, lo
que conllevaba una ingesta escasa
y un peso en descenso, asi como
dificultades para moverse y altera-
ciones en su desarrollo psicomotor;
lo que provoco su derivacion a la
Unidad de Genética Médica.

A los 22 meses, una prueba gené-
tica en el Hospital de la Arrixaca
dio con la clave: Celia padecia una
extrana variante de lipodistrofia

congénita bautizada como “de Be-
rardinelli’, que apenas padecia una
de cada 400.000 personas en Espa-
fa, atacando a los tejidos grasos y
provocando un elevadisimo nivel
de triglicéridos.

Esta patologia es fruto de una al-
teracion en el gen BSCL2, pero en
el caso de Celia, los médicos des-
cubrieron que la mutacion es dife-
rente a la habitualmente descrita,
y ademas estd presente en la carga
genética del padre y madre.

La sensacion familiar era de entrar
en una oscuridad muy profunda,
envuelta en miedo, angustia y no
saber a donde dirigirse y qué ha-
cer; lo que llevo a un peregrinaje de
consultas médicas. La nifa afronto
la enfermedad hasta que a los 8
anos y un mes de vida fallecié (31
marzo de 2012) tras un grave em-
peoramiento  neurodegenerativo
gue empez0 a sufrir a partir de los
3 anos de vida.

Aquel suceso supuso un punto
de inflexién en el pensamiento y
accion de su familia que, con sus
padres a la cabeza y el movimien-
to social y asociativo que ellos han
impulsado alo largo de afos, incen-
tivaron la investigacion y entrega
de profesionales apasionados por
descifrar el enigma que envolvié a
la vida de Celia, una investigacion
sobre los sintomas y diagnéstico de

Se dio luz verde a la mocidn
conjunta de todos los grupos
politicos municipales

la nifa que arrancé en el afio 2009.
Fruto de estas investigaciones, los
profesionales médicos y cientificos
pudieron descubrir una nueva en-
fermedad: el subtipo Il de Lipodis-
trofia de Berardinelli, denominado
“Encefalopatia de Celia"

Creacion de D " Genes
Este descubrimiento llevo a su fami-
lia a tenerla presente a través de sus
ensenanzas y a luchar por ayudar a
las familias que conviven con esta
patologia. Esta accion gener6 la
creacion de la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes en el afio
2008 y la inauguracién del Centro
Multidisciplinar al que la nifa da
nombre el 27 de febrero de 2014,
fecha del cumpleanos de Celia.
Ademas, se promovié el nacimien-
to de la asociacion AELIP con el fin
de mirar hacia el futuro sumando
logros en materia de investigacion

y ayuda de la calidad de vida para
los enfermos de patologias poco
frecuentes y sus familias.

A raiz de estas vivencias, su familia,
con sus padres a la cabeza, y un im-
portante movimiento asociativo y
accion investigadora, unido al tra-
bajo constante para conseguir fon-
dos para financiar la investigacién
contra las lipodistrofias, mantiene
hoy el legado de Celia Carrién Pérez
de Tudela muy vivo, guiando en to-
das estas acciones sociales y cienti-
ficas en Espafa y el extranjero.

Su legado ha sido todo un referente
en la lucha e investigacion por las
enfermedades raras a nivel mun-
dial, que ha convertido a Totana
en centro de este movimiento gra-
cias a la labor de su familia, y que
ha dado lugar, entre otras muchas
cosas, a que cada 31 de marzo —dia
en el que fallecio la pequena- sea el
Dia Mundial de las Lipodistrofias.
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D'Genes invita a conocer el Centro Multidisciplinar de
atencion integral a personas y familias sin diagndstico y con
enfermedades raras“Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’'Genes invita
a todas las personas que lo
deseen a conocer el Centro
Multidisciplinar de atencién
integral a personas y fami-
lias sin diagndstico y con
enfermedades raras “Pablo
Ramirez Garcia”, ubicado en
el municipio sevillano de El
Coronil.

D Genes invita a conocer el
centro para lo que se pue-

‘A

de concertar una cita previa
[lamando al nimero de telé-
fono 642 44 81 23. Técnicos
de D’Genes les explicardn
los servicios que presta la
asociacion para mejorar la
calidad de vida de personas
y familias con enfermedades
raras y sin diagnéstico y les
daran a conocer el centro,
que se puso en marcha el pa-
sado mes de septiembre.

En este curso 2020-2021 en

el centro se han impartido
servicios de logopedia, es-
timulacién cognitiva, psico-
logia, fisioterapia y ademas
se ha llevado a cabo un no-
vedoso programa de alfabe-
tizacion para personas con
necesidades complejas de
comunicacién (usuarios de
sistemas alternativos y au-
mentativos de comunicacién
SAAC). Precisamente, desde
el centro se esta apostando

por la utilizaciéon de la Co-
municacion aumentativa y
alternativa incorporando su
uso de manera divertida, es-
timulante y terapéutica en
los diferentes servicios a los
que asisten los usuarios de
SAAC. En este sentido, el pa-
sado mes de junio se organi-
z6 también un encuentro de
familias usuarias de Comuni-
caciéon Aumentativa y Alter-
nativa.
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D’Genes informa de las ayudas convocadas por el
Ministerio de Educacion para alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo para el curso 2021/2022

El Ministerio de Educacién y
Formacién Profesional ya ha
convocado las ayudas para
alumnado con necesidad es-
pecifica de apoyo educati-
vo para el curso académico
2021-2022. EI BOE n° 183 del
2 de agosto de 2021 publica
el extracto de la Resolucién
de la Secretaria de Estado de
Educacioén, por la que se con-
vocan dichas ayudas.

Se convocan tres tipos:

a) Ayudas directas para los
alumnos, incluyendo al alum-
nado con TDAH (Trastorno
por déficit de atencion por hi-
peractividad), que requieran
por un periodo de su escola-
rizaciéon o a lo largo de toda
ella, determinados apoyos y
atenciones educativas espe-
cificas derivadas de discapa-
cidad, de trastornos graves de
conducta o de trastornos gra-
ves de la comunicacién y del
lenguaje asociados a necesi-
dades educativas especiales.
También podrd ser beneficia-
rio de ayudas directas el alum-
nado con TEA (Trastorno del
espectro autista) no incluido
en el parrafo anterior y que
requiera estos apoyos y aten-
ciones educativas especificas.
b) Subsidios por necesidades
educativas especiales deriva-
das de discapacidad o trastor-
no grave de conducta o trastor-
no grave de la comunicaciény
del lenguaje asociado a nece-
sidades educativas especiales
para familias numerosas.
También podran ser beneficia-
rios de subsidios los alumnos
con TEA (Trastorno del espec-
tro autista), pertenecientes a
familias numerosas, no inclui-
dos en el parrafo anterior

¢) Ayudas para programas es-
pecificos  complementarios
a la educacién reglada para
alumnado con necesidad es-
pecifica de apoyo educativo
asociado a altas capacidades
intelectuales.

Beneficiarios

Podran solicitar las ayudas los
alumnos que no superen una
determinada renta y/o patri-
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monio familiary que presenten
necesidad especifica de apoyo
educativo derivada de disca-
pacidad o trastornos graves
de conducta o trastorno grave
de la comunicaciéon y del len-
guaje asociado a necesidades
educativas especiales y que se
encuentren cursando en cen-
tro especifico, en unidad de
educacién especial de centro
ordinario o en centro ordinario
que escolarice alumnos que
presentan necesidades educa-
tivas especiales, alguno de los
niveles educativos no universi-
tarios.

Asimismo, podran solicitar las
ayudas los alumnos con Tras-
torno del Espectro Autista y
los alumnos con necesidad
especifica de apoyo educativo
asociado a altas capacidades.
Para obtener el subsidio se re-
querird ser miembro de fami-
lia numerosa.

Solicitudes

Las solicitudes tanto de ayu-
da como de subsidio deberan
cumplimentarse mediante el
formulario accesible por inter-
net en la direccion www.edu-

cacionyfp.gob.es o a través de
la sede electrénica del Minis-
terio de Educaciéon y Forma-
cion Profesional en la direc-
cion https://sede.educacion.
gob.es.

El plazo de presentacién de
solicitudes se extendera hasta
el 30 de septiembre de 2021,
inclusive.
Componentes de las
ayudas y cuantias:

Se contemplan diferentes com-
ponentes de las ayudas y cuan-
tias. Asi, en ensenanza se prevé
una ayuda de hasta 862 euros;
para transporte interurbano
hasta 617 euros; para comedor
escolar hasta 574 euros; o para
residencia escolar hasta 1.795
euros. En cuanto a transporte
para traslado de fin de semana
de alumnos internos en cen-
tros de educacién especial se
contemplan hasta 442 euros
de ayuda; y para transporte
urbano hasta 308 euros. Para
libros y material didactico de
Educacién Primaria, Educacién
Secundaria Obligatoria, Ciclos
Formativos de Grado Basico,
Formacién para la transicion a

la vida adulta y otros formati-
vos de formacién profesional
se contemplan ayudas de has-
ta 105 euros y para el resto de
niveles de la enseflanza post-
obligatoria de hasta 204 euros.
Ademds, para reeducacién
pedagdgica o del lenguaje se
prevén hasta 913 euros de ayu-
da para cada una de ellas.

La resoluciéon de la Secreta-
ria de Estado de Educacion se
puede consultar de manera
integra en el siguiente enlace:
https://www.dgenes.es/wp-
content/uploads/2021_Com-
pleto_Ayudas_educativas_
necesidades_especificas.pdf
Desde D’Genes informan que
los técnicos de la asociacién
estan a disposicion de las fa-
milias de usuarios que necesi-
ten ayuda o asesoramiento a la
hora de realizar los trdmites o
cumplimentar las solicitudes.
Para ello, deben ponerse en
contacto con su centro de re-
ferencia: 675 94 38 30 (Murcia),
696 14 17 08 (Totana), 675 94
39 45 (Mazarrén), 667 46 16 00
(Lorca), 641 82 14 00 (Cartage-
na y Alhama de Murcia) o 642
44 81 23 (El Coronil).
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Grupoy de trabajo- -Lyme

D'Genes se retine con el Colegio de Veterinarios de la Region
de Murcia para abordar estrategias de colaboracion en materia
de prevencion y visibilidad de la enfermedad de Lyme

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’'Genes visito la
sede del Colegio de Veterina-
rios de la Regiéon de Murcia. La
presidenta del ente colegial,
Teresa Lopez, tuvo un encuen-
tro con la trabajadora social
de D’Genes, Isabel Sanchez,
y una usuaria y miembro de
la junta directiva, Rosa Maria
Herndndez Pérez, enferma de
Lyme crénico.

Recientemente, el Colegio de
Veterinarios de la Regién de
Murcia inici6 una campana
informativa sobre la prolife-

racion de las garrapatas. A
raiz de ello, D'Genes propuso
mantener una reunidén para
abordar posibles férmulas de
colaboracién entre ambas en-
tidades con el fin de dar mas
visibilidad a la enfermedad de
Lyme y sobre todo colaborar
en la prevencion de ésta, ya
que el vector principal que la
propaga son las garrapatas.

La enfermedad de Lyme es
una patologia que en su fase
m4ds avanzada es multisistémi-
ca y que en muchas ocasiones
produce un fallo bastante gra-

ve del sistema inmunoldgico.
D’ Genes cuenta con un grupo
de trabajo especifico sobre la
enfermedad de Lyme, tam-
bién conocida como Borrelia,
integrado por una treintena
de afectados en la Regién de
Murcia.

Desde la asociacion se ha ins-
tado a la Consejeria de Salud a
la elaboracién de un protocolo
de actuacién para prevencion,
diagnoéstico y tratamiento de
estos pacientes, que actual-
mente esta en fase de borra-
dor. En este sentido, dado que

la enfermedad de Lyme es una
patologia zoonética de origen
animal, desde D’Genes se con-
sidera que la experienciay co-
nocimiento de los veterinarios
puede ser fundamental para
complementar este protocolo.
El Colegio de Veterinarios de
la Region de Murciay D'Genes
se ha comprometido a la reali-
zacion de acciones conjuntas
y la puesta en marcha de unas
jornadas sobre la enfermedad
de Lyme en la que los vete-
rinarios participaran activa-
mente.
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Grupoy de trabajo-Esclerodermio

D'Genes celebrd un webinar sobre Esclerodermia con la intervencion
como ponentes de un reumatologo y una dermatéloga

Cuidados especiales en
las Ulceras digitales

Eugenia Cutillas Marco

Dermatdloga

s AN

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes
llevé a cabo el 12 de julio un webinar sobre dife-
rentes aspectos de la Esclerodermia.

La sesion se inici6 con los testimonios de dos
personas que conviven con esta patologia.
Posteriormente intervino Vicente Cogolludo,
jefe de seccién de Reumatologia del Hospital
General Universitario Santa Lucia de Cartage-
na, que centro su intervencion en la osteopo-
rosis en las enfermedades autoinmunes sisté-
micas.

T

UNES 12 DE JULIO DE 20
6:00 HORAS

Después se contd con la intervencién de Eu-
genia Cutillas, dermatéloga del Hospital Reina
Sofia de Murcia, quien hablé sobre cuidados
especiales en las Ulceras digitales.

La sesién estuvo moderada por el miembro del
Grupo de trabajo D'Genes Esclerodermia Pas-
cual Donate, quien se encargd de trasladar las
preguntas de los espectadores a los ponentes.
Desde D'Genes se agradece la disponibilidad
de los ponentes a compartir su tiempo para di-
vulgar y formar sobre esta patologia.

EXFERMEDADES AUTOIRMUNES SISTEMICAS

LUPUS ERITEMATOSO SISTEMIOO

ESCLERDISIS SIETEMICA PROGRESIVA (ESCLERODERMIA)Y

SINDROME DE SWEREN

MIOPATLAS INFLAMATURIAS

WASCILITIS SISTEMICAS

SINDROME ANTIFOSECLIFIDO

ENFERMEDWE 5 BEHCET
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Escuelas de verano- - Magowrdw

Cuarenta nifos participan en la Escuela de Verano Inclusiva
desarrollada por D'Genes en colaboracion con el Ayuntamiento

En julio y la primera semana de agosto
ha tenido lugar la Escuela de Verano In-
clusiva llevada a cabo por la Asociacion
de Enfermedades Raras D’Genes junto
con el Ayuntamiento de Mazarrén en
este municipio.

La escuela ha estado destinada a nifos
de 3 a 16 anos con diversidad funcio-
nal y se ha estado desarrollando en el
CEIP Francisco Caparrés de Mazarron
y el CEIP Bahia de Puerto de Mazarrén,
infraestructuras en las que se han distri-
buido los cuarenta participantes.

El programa, de lo mas variado, ha in-
cluido diversas actividades, como jue-
gos, ejercicios de psicomotricidad o

manualidades. Ademas, se han llevado
a cabo otras actividades complemen-
tarias, como la visita de la Policia Local,
de munfecos gigantes de personajes
de dibujos animados, sesiones de for-
macién en primeros auxilios... y hasta
la visita de un campeon de Espana de
taekwondo.

También el alcalde de Mazarrén, Gas-
par Miras, acompanado por los con-
cejales de Politica Social, Miguel Angel
pena, y Educacion, Concepcidn Apari-
cio, se acercaron un dia para conocer el
desarrollo de esta escuela.

La Escuela de Verano Inclusiva ha te-
nido como objetivo crear espacios |U-

dicos y de diversién y ayudar a la con-
ciliacién laboral y familiar durante las
vacaciones estivales.

‘-ﬁzék&\
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Durante laescuelasehan 74
programado actividades diversas (i¢
y se recibi6 tambiéna visita, entre i
otras personas, de autoridades

municipales, agentes de la Policia
Local, un tackwondista..
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Escuelay de verano- - Lovea

La Escuela de Verano de D'Genes en la Ciudad
del Sol realiz6 un recorrido tematico por Espana

Una decena de niflos y jévenes asistieron a ro” que gestiona la asociacion.

la Escuela de Verano que la Asociacién de “La vuelta a Espana en treinta dias” es la te-
Enfermedades Raras D'Genes puso en mar- madtica en torno a la que giraron las activi-
cha este verano en Lorca con el fin de ofre- dades programadas, de manera que cada
cer espacios ludicos y de diversion para los dia se trabajé una comunidad auténoma y
pequefos y ayudar a la conciliacidn laboral se ensefi¢ a los asistentes cosas tipicas de
y familiar durante las vacaciones estivales.. ella, monumentos, historia y se realizan jue-
La Escuela se prolongd durante todo el mes gos sobre ellos. Ademds, se programaron
de julio y se desarroll6 en el Centro Multi- visitas, de manera que se fue a la Biblioteca
disciplinar de atencion integral a personas regional, el Museo Arqueolégico de Lorca
y familias con enfermedades raras, sin diag- o la Casa del Artesano. Ademas, se llevé a
néstico y discapacidad “Cristina Arcas Vale- cabo una gymkhana.
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Centro Multidisciplinar
Cristina
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Trasun mes lleno de
actividades la clausura tuvo
lugar el ltimo viemes de
julio, con la visita del alcalde
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El proximo 21 de agosto se celebrara la Carrera
Virtual D'Genes DYRK 1A a beneficio de la asociacion

El préoximo 21 de agosto la
Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha organiza-
do la Carrera Virtual D'Genes
DYRK 1A, una prueba benéfica
que cuenta con la colabora-
cién del Club de Atletismo de
Torre Pacheco, la Federacion
de Atletismo de la Region de
Murcia (FAMU) y el Ayunta-
miento de Torre Pacheco. La
prueba se ha programado pre-
cisamente coincidiendo con
el Dia Mundial del Sindrome
DYRK 1A para dar visibilidad
a las personas que conviven
con esta patologia.

El Ayuntamiento de Torre Pa-
checo acogid la presentacion
de la carrera virtual, con la
presencia de la concejal de
Servicios Sociales, Maria José
Lépez, y otros miembros de
la Corporacién Municipal. Por
parte de D’Genes estuvieron
presentes la representante de
familias del grupo DYRK 1A,
Maria Angeles Alcald, y otros
miembro del mismo, David
Conesa y Maria del Mar Pa-
gan.

La carrera solidaria se cele-
brara el sdbado 21 de agos-
to, entre las 10.00 y las 21.00
horas, ininterrumpidamente.
Los interesados en participar
pueden realizar la inscripcién,
hasta el viernes, 20 de agos-
to a las 20:30 horas en www.
famu.es. La aportacion soli-
daria serd de un minimo de
5 euros, pudiendo realizarse
aportaciones voluntarias vy
complementarias a la dona-
cién minima si se desea. Los
beneficios irdn integramente
destinados a D'Genes.

El dia 21 de agosto entre las
10:00 y las 21:00 horas, se de-
berd subir una foto con el has-
htag #hazdeporteporeldiain-
ternacionalDyrk1A realizando
la modalidad de ejercicio fi-

RUNNING / ANDAR / CUALQUIER OTRA ACTIVIDAD DEPORTIVA
SIN LiMITES DE EDAD, CUALQUIER LUGAR O NIVEL

APOGATACION SOLIBAGRIA

PUDIENDOIRERTIZARIARORTACIONES
los]beneficiosfobtenidosfseranfd

2

ISABADO]

DE 10:00 A 21:00 HORAS

- ININTERRUMPIDAS -
(DURACION MINIMA DE 20%)

DESDERSE

WVOLEUNTARIAS]

R

directamente]

aliafAsociacionfdelEnfermedadesiRarasiDiGenes) A

PRUEBA DE CARACTER

A 0DE
TORRE PACHECO

sico elegido donde aparezca
de forma bien visible el dorsal
asignado en la inscripcién.

Puede participar cualquier
persona, sin limitacion de
edad, con la practica de run-

“ON ‘";!NE”

VIERNES 20 AGOSTO 2021

A I.AS 20:30 HORAS

ning, andar, o cualquier otra
modalidad deportiva, en
cualquier lugar, y a cualquier
nivel, con una duracién mini-
ma de 20 minutos de activi-
dad. La prueba tendra un ca-

racter “online” no presencial,
individual y no competitiva.
Entre todos los inscritos se
realizara un sorteo de pro-
ductos, y serd publicado en
redes sociales.
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AGENDA

El proximo 19 de septiembre se celebrard la
VI Marcha por las enfermedades raras de Cehegin

El proximo 19 de septiem-

bre tendrélugarlaVlMarcha

por las Enfermedades Raras

de Cehegin, a beneficio de

la Asociaciéon de Enferme-

dades Raras D'Genes.

Esta actividad deporti-

va estd organizada por el

Ayuntamiento de Ceheginy

cuenta con la colaboracién

de D'Genes Noroeste, la

Asociacién para la atencion

aladiversidad Adinory Aso-

ciacion deportiva Quipar. \ . R T
La marcha se iniciara a las b e = | IR TG %‘W ) b
9:30 horas en el Complejo s G ol i
deportivo Javier Mifano y

consta de dos modalidades:

senderismo, en la que los

participantes recorreran 15

kildmetros;y andarinesen la

gue se recorrera una distan-

ciade 8 kildmetros. Ademas,

para los mas pequenos se

ha organizado también una

gimkana infantil.

Las inscripciones se pueden

formalizar en www.asus-

puestos.com y el precio de

las mismas es de 20 euros

los adultos con comiday 15

euros sin comida, mientras

que en el caso de los nifos L = b= I i - . g
elprecioesde 10euroscon = = e d w BEY Inscripciones en
comida y 5 euros sin comi- A beneficio de D'Genes www.asuspuestos.com
da. Para las personas que

solo asistan a la comida el

precio es de 10 euros.

Ademds, la organizacion ha 1o qalidades:

previsto una fila cero para - Senderismo: 15 kildmetros PRECIOS DE ’NSCRIPCI@N

que todas las personas que - Andarines: 8 kilémetros Senderismo y andarines:
lo deseen puedan realizar - Gimkana infantil 20 euros con comida /15 euros sin comida
sus aportaciones solidarias, Nifios

ya que el dinero que se re- También puedes colaborar 10 euros con comida / 5 euros sin comida
Soélo comida

caude se destinara al man- con la Fila 0 0ok
tenimiento de la cartera de

servicios que D'Genes ofre-
ce para mejorar la calidad - :
de vida de personas que . - , i | A
conviven con enfermeda- ; B » d'genes | NOROESTE Lk
des raras. -l CLIPAR

Pdeor
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El 21 de septiembre tendra lugar una sesion
de formacidn de voluntariado sobre tipos de
acompanamiento a personas con discapacidad

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes va a llevar
a cabo una nueva sesién en-
marcada en su programa de
formacion de voluntariado el
préximo 21 de septiembre.
Tendrd lugar a través de la
plataforma zoom a las 16:30
horas y versard sobre traba-
jar con la familia y tipos de
acompanamiento de volun-
tarios a personas con disca-
pacidad.

Esta serd la tercera sesion de
un ciclo en el que ya se han
celebrado otras dos que gira-
ron en torno al conocimiento
de las enfermedades raras y
habilidades sociales y de co-
municacién y que finalizard
con una ultima programada
ya para el ultimo trimestre
del ano, el 23 de noviembre,
y en la que se abordara el
ocio inclusivo y las enferme-
dades raras.

La participacién en estas se-
siones es gratuita, si bien se
requiere inscripcion previa
obligatoria, que se puede rea-
lizar en el siguiente enlace:
https://forms.gle/AF7Qb37-
tQNmM8XgQR8. Una vez inscri-
tos, el dia antes de la charla se
les hard llegar el enlace para
participar en la misma.

Con este ciclo D'Genes pre-
tende formar a voluntarios y
personas interesadas en co-
laborar con la asociacién de
la manera mas adecuada y
dotarles de las herramientas
necesarias para desarrollar
su labor de apoyo en activi-
dades y programas que de-
sarrolla la asociacion.

Para mas informacién los in-
teresados pueden llamar al
64182 14 00 o escribir a edu-
cacion@dgenes.es.

ORGANIZA COLABORA

Region de Murcia

Coreejeria de Mujern, uaktad,
LGTEI, Familiavy Politica Social

PROGRAMA DE FORMACION
DE VOLUNTARIADO 2021

MARTES 20 DE ABRIL 16:30 HORAS
Nociones bdsicas sobre enfermedades raras: Qué son,
tipos de ER y discapacidad y caracteristicas generales.
Imparte: Pedro Tudela (responsable drea Voluntariado
de la asociacién D'Genes).

MARTES 8 DE JUNIO 16:30 HORAS
Habilidades sociales y de comunicacion para el
voluntario.

Imparte: Encarna Baidn (Psicéloga asociacién D'Genes).

MARTES 21 DE SEPTIEMBRE 16:30 HORAS

Trabajar con la familia. Tipos de acompafiamiento de
voluntarios a personas con discapacidad.

Imparte: Pedro Tudela (responsable area Voluntariado de
la asociacion D'Genes).

MARTES 23 DE NOVIEMBRE 16.30 HORAS

Ocio inclusivo y ER.

Imparte: Carmen Soler (responsable programa Ocio
asociacion D'Genes).

Imprescindible inscripcion previa en:
https://forms.gle/AF7Qb37tQNmM8XqQR8

Mas informacion
641 82 14 00
educacion@dgenes.es
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