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D’Genes les desea un Feliz Ano

Acabé 2020, un aro dificil pero en el que desde D 'Genes se ha mantenido la calidad y atencion a las

Feliz Ano 2021

Gracias a la generosidad de nuestros socios y colabo-

radores, en 2020 hemos podido ayudar a personas y

familias con una enfermedades rara y sin diagnostico a
través de nuestra cartera de servicios.

Gracias por formar parte de la Familia D'Genes
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Reconocimiento

D’Genes, galardonada por la farmacéutica Teva
en sus V Premios Humanizando la Sanidad

Por su proyecto Atencidon psicosocial a familias de cuidados paliativos

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha sido ga-
lardonada en los V Premios hu-
manizando la Sanidad de TEVA
port su proyecto Atencién psi-
cosociala familias de cuidados
paliativos pediatricos los 365
dias del ano.

Esta farmacéutica ha premia-
do 11 iniciativas que mejoran
la calidad de vida del paciente
con la entrega de los V Premios
Humanizando la Sanidad. Estos
galardones, un afno mas, han
reconocido el trabajo de enti-
dades y asociaciones, publicas
y privadas, que desarrollan
proyectos solidarios que ayu-
dan al paciente y a sus familia-
res a manejar la enfermedad de
manera mas positiva. Debido al
escenario actual desencadena-
do por la COVID-19, esta quinta
edicién se ha celebrado de ma-
nera virtual desde el canal de
Youtube de Teva Espana.

“Este ano, especialmente, de-
bido a la Covid-19, la humani-
zacion de la sanidad adquiere
un mayor sentido. Para TEVA es
un enorme honor seguir apo-

pedidtricos los 365 dias del ario
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yando proyectos innovadores,
llenos de ilusién y sensibilidad
que buscan seguir construyen-
do una sanidad mds cercana
y acogedora capaz de dar res-
puesta a las necesidades sa-
nitarias de los pacientes y sus
familiares, pero que a su vez
ayude a hacer mas llevadero y
confortable cualquier proceso
diagnéstico, curativo o palia-
tivo’, senala Carlos Teixeira, di-
rector general de TEVA Espafa.
Rafael Borras, director de Co-
municaciéon y Relaciones Ins-
titucionales del grupo TEVA y
conductor de la gala, ahade
que esta edicion ha sido espe-
cial en forma por el contexto
de la pandemia, pero sin per-
der su esencia principal: pre-
miar el trabajo, la sensibilidad
y la imaginacién orientados a
la puesta en marcha de activi-
dades innovadoras, originales
y emprendedoras que facilitan
la lucha contra la enfermedad
y ayudan a optimizar la calidad
de vida de los afectados. Con
las once de esta edicidn, ya son
55 las iniciativas solidarias que

And finding an association like this... one that helps you, informs you,
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forman parte de la familia de
la Sanidad Humana impulsa-
da por TEVA, con una dotacién
total que asciende a 165.000
euros. En concreto, las premia-
das este ano se desarrollan en
la Comunidad de Madrid, Ca-
taluna, Andalucia, Murcia, Ara-
gony Castillay Ledn.

“Hemos vuelto a recibir mu-
chas candidaturas, de nuevo
todas ellas con muchisima ca-
lidad asistencial y humana, y
hemos sido los que formamos
la familia Teva Espana los que,
con mucha sensibilidad y res-
ponsabilidad, hemos decidido
las 11 ganadoras. Desde aqui
quiero resaltar mi reconoci-
miento a todas las candidatu-
ras, ya que gracias a vuestro
trabajo, innovacion, imagina-
cion y sensibilidad estd me-
jorando la calidad de vida de
pacientes y familiares”, ha afa-
dido Carlos Teixeira.

Esta edicion ha destacado la
participacion de Maria Neira,
directora del departamento de
Salud Publica y Ambiente de
la Organizacion Mundial de la

Salud, que ha cerrado la gala
con un mensaje que apuesta
por invertir en el sistema sani-
tario por y para beneficio del
paciente.

Iniciativas premiadas en 2020
Un afo mas, para seleccionar
a los once premiados, los casi
900 empleados de TEVA Es-
pana han tenido en cuenta el
trabajo, la sensibilidad y la ima-
ginacién puestos al servicio de
actividades innovadoras, ori-
ginales y emprendedoras que
facilitan la lucha contra la en-
fermedad y mejoran la calidad
de vida de los afectados, favo-
reciendo un entorno y un trato
mas empatico y humano. Cada
iniciativa premiada ha recibido
una donacion de 3.000 euros
para continuar desarrollando
el proyecto.

TEVA Pharmaceuticals Indus-
tries Ltd. (NYSE y TASE: TEVA) es
lider global en medicamentos
genéricos, con tratamientos
innovadores en dareas especia-
lizadas que incluyen Sistema
Nervioso Central, Dolor y Res-
piratorio.
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Asociacién de
Enfermedades Raras

Amenas sesiones sobre resolucion

de conflictos y estrategias de
participacion y ocio inclusivo en el
marco del Programa de Formacion de
Voluntarios organizado por D 'Genes

La psicéloga Encarna Bainon ofrecié
una amena charla sobre resolucion de
conflictos y estrategias de participacion
para personas interesadas en formarse
como voluntarios.

La sesion se enmarcaba en el Programa
de Formacion de Voluntariado organi-
zado por D'Genes y que cuenta con la
colaboracién de la Consejeria de Mu-
jer, lgualdad, LGTBI, Familias y Politica
Social. La préxima semana el ciclo con-
tinuara con dos nuevas sesiones, que
se llevaran a cabo de manera on line a
través de la plataforma zoom.

Ademads, otro de las jornadas habia
programada una charla de la trabaja-
dora social de la entidad Isabel Maria
Sanchez para explicar proyectos de la
asociacion con intervencion de volun-
tariado.

Por su parte, Carmen Soler, del area de
ocio de D'Genes, habld en otra sesion
sobre ocio inclusivo y enfermedades ra-
ras. Durante la misma también se contd
con la intervencion de una voluntaria
de D'Genes que se encargd de poner
en valor la importancia del voluntaria-
do en el marco de ocio inclusivo.
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. Experiencia humana integral.

. Contribuye a la calidad de vida de las personas.

. Es un derecho

| 0CIO INCLUSIVO ?

Toda persona tiene
derecho al descanso, al
disfrute del tiempo libre,
a una limitacion
razonable de la duracidn
del trabajo y a vacaciones
periddicas pagaTas

MOVILIDAD

HABILIDADES SOCIALES
CREATIVIDAD

CRECIMIENTO PERSONAL
MEJORA DE LA AUTOESTIMA

2.;POR QUE ES IMPORTANTE EL OCIO INCLUSIVO ?

1. ¢QUE

FELICIDAD INTERESES

tiempo libre

Hoy en dia el concepto de ocio y

un elemento fundamental para

ES EL 0CIO INCLUSIVO?

Es desarrollar actividades
recreativas y ludicas en las que
cualquier persona tenga cabida,
sean cuales sean sus caracteristicas

esta considerado como
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o : medir la calidad de vida de una
i e persona. De hecho, el ocio es un
NN /) derecho humano: la Declaracién de
‘\/ Tos Derechos Humanos de 1949
l 7 reconoce el

“Derecho al Descanso y
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Captacidv de fondoy
Ya esta disponible el calendario solidario 2021 de D'Genes

Los interesados pueden hacerse con él en los centros o delegaciones de D 'Genes
o [lamando al numero de teléfono 696 14 17 08

El calendario solidario 2021 de
la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ya esta disponi-
ble. Este almanaque de mesa
esta ilustrado este ano con di-
vertidas imagenes de ninos
usuarios o socios de la asocia-
ciéon emulando personajes de
dibujos animados.

Con esta iniciativa, ademas de
recaudar fondos para esta enti-
dad, se pretende dar visibilidad
a la realidad de las patologias
poco frecuentes.

Los beneficios que se obtengan
con las aportaciones por este
calendario se destinaran, como
en anos anteriores, al manteni-

miento de cartera de servicios
que D’Genes presta para mejo-
rar la calidad de vida de perso-
nas afectadas por enfermeda-
des de baja prevalencia.

Por una aportacion solidaria
de cinco euros las personas
interesadas reciben un calen-
dario, algo que pueden hacer

en los centros multidisciplina-
res de D'Genes en Totana, Lor-
ca y Murcia. Ademas, también
se pueden enviar por correo a
cualquier punto, gastos envio
aparte. Las personas interesa-
das en colaborar pueden reser-
var sus calendarios en el teléfo-
no 696 14 17 08.




DICIEMBRE de 2020 <

Captacidw de fondoy

Mas de 160 personas se inscribieron en la
| Carrera Virtual Solidaria D'Genes por las
enfermedades raras y sin diagndstico

Se celebrd del 3 al 13 de diciembre con participantes de diferentes puntos de Espania

Mas de 160 personas participa-
ron en la | Carrera Virtual Soli-
daria D'Genes por las enferme-
dades raras y sin diagndstico
que se celebrd del 3 al 13 de
diciembre.

En total, se inscribieron en esta
actividad deportiva y solidaria
un total de 164 personas, mu-
chas de las cuales ademas de
adquirir el dorsal solidario qui-
sieron realizar aportaciones ex-
tras al formalizar la inscripcién.
La carrera se podia realizar
desde el 3 de diciembre, Dia
de las personas con discapaci-
dad, hasta el 13 de este mismo
mes y los participantes podian
cubrir los 5 kildometros de que
constaba por el itinerario que
ellos mismos quisieran al tra-
tarse de una prueba virtual que
se realizaba a través de la app
habilitada por la plataforma
Cruzando la meta.

Desde D'Genes se quiere agra-
decer a los patrocinadores de
la prueba su colaboracion (Re-
cambios Copado, Atico 30 Kids,
Pedro Luis Jurado chapa y pin-
tura y Tejidos Quiles) , asi como
al Club Deportivo Arunci de
Atletismo por su apoyo y con-
tribucion en la difusién de la
mismay a Alcantara Trainer por
donar un mes de entrenamien-
to personalizado para sortear.

Y por supuesto también se
quiere agradecer a todas las
personas que se inscribieron ya
que con su inscripcién mostra-
ron su respaldo a las personas
con patologias poco frecuentes
y ademas el dinero recaudado
se destinara al mantenimiento
de la cartera de servicios que
presta la entidad para mejorar
la calidad de vida de personas
y familias que conviven con en-
fermedades raras.
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Molina de Seguras

Exitosa celebracion del Il Congreso Nacional de Epilepsia
organizado por D'Genes y el Ayuntamiento de Molina de Sequra

tener un mayor conocimiento

APLICACION
MOVIL PARA
PACIENTE

ntalla de Encarna Bafidn

Plataforma de comunicacion para mejorar la calidad de vida
de los pacientes con epilepsia y permitir a los profesionales
sobre los
ofreciendo una atencion a la medida de sus necesidades

h mjn-neuro

(@) Para mejorar la calidad
@\ # devidade las personas
™ con epilepsia

PROPUESTA DE VALOR

convulsién, ayudando a reducir la ansiedad
y mejorando su calidad de vida.

pacientes,

PORTAL DE
TRABAJO PAR
MEDICOS

El I Congreso Nacional sobre
Epilepsia, organizado por la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes junto con el Ayunta-
miento de Molina de Segura, fue
seqguido de manera virtual por
un buen nimero de profesiona-
les y afectados y familias.

El congreso contaba también
con la colaboracion de la Fe-
deracién Espanola de Epilepsia
(Fede), el Hospital de Molina,
el Servicio Murciano Salud, la
Federacién Espanola de En-
fermedades Raras (Feder), la
Escuela de Salud de la Region
de Murcia, la Alianza Iberoame-
ricana de Enfermedades Raras
(Aliber), y el Plan Integral de En-
fermedades Raras de la Region
de Murcia.

El Congreso se inici6 con los tes-
timonios de tres personas que
conviven con la epilepsia, que a
través de sus emotivas palabras
mostraron la experiencia y al-
gunas de las necesidades prin-
cipales de los afectados.

Tras ellos tuvo lugar la inaugu-
racién oficial en la que se conto

con la presencia del presidente
de la Federacién Espanola de
Epilesia, José Luis Dominguez;
el presidente de D'Genes, Juan
Carrion; el concejal de Deporte
y Salud, Miguel Angel Cantero
Garcia; y la directora de Asis-
tencia Sanitaria, Inmaculada
Barceld.

Manuel Vicente, técnico respon-
sable Molina Deporte Adapta-
do y miembro del Grupo para
la Promocién del Ejercicio y la
Actividad Fisica de Molina de
Segura ofrecié una interesan-
te ponencia sobre epilepsia y
deporte, resaltando los bene-
ficios de la practica deportiva
e incluso finalizé proponiendo
un sencillo ejercicio a todos los
asistentes.

Las siguientes intervenciones
fueron las de Jon Andoni Du-
Aabeitia, catedratico de la Uni-
versidad de Nebrija (Madrid) y
Universidad del Artico Noruega,
director del Centro de Ciencia
Cognitiva (C3) de la Universidad
de Nebrija y director cientifico
Impulso Cognitivo; y Luis Mi-

Intervencién cognitiva en epil

(]

11 CONGRESO NACIONAL SOBRE EPILEPSIA
“Investigacion y Epilepsia”

ACTIVIDAD FiSICA,
EJERCICIO FiSICO Y

epsia

Jon Apdoni Dufiabeitia
Luis Miguel Aras

info@impulsoc vo.com
(e e o

guel Aras, médico del Servicio
Navarro de Salud-Osasunbidea,
director de ApoyoDravet y di-
rector de Impulso Cognitivo. Du-
rante sus intervenciones realiza-
ron un repaso al conocimiento
cientifico sobre las alteraciones
en las funciones ejecutivas de
los afectados de epilepsia y una
aproximaciéon a la evidencia
que respalda una intervencién
cientifica orientada y personali-
zada y presentaron el proyecto
EpiCog, determinacion e inter-
vencién cognitiva en afectados
de epilepsia desarrollado por
Impulso Cognitivo con la cola-
boracion del Centro de Ciencia
Cognitiva de la Universidad de
Nebrija.

Anna Rodriguez, de Mjn Neuro,
ha presentado mjn-seras, pro-

ducto que registra la actividad
eléctrica del cerebro a través
del canal auditivo y lanza un
aviso cuando el riesgo de crisis
de epilepsia es elevado. En el
turno de preguntas también ha
estado presente el CEO de Mjn
Neuro, David Blanquez.

Por ultimo, la neurdloga Irene
Villegas ha presentado expe-
riencias y resultados con pa-
cientes en el Hospital Santa
Lucia de Cartagena de la utili-
zacién de la app ‘Epico’.

Desde D’Genes se quiere agra-
decer a todos los ponentes su
colaboracion desinteresada, asi
como al neuropediatra en el
Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca Salvador
Ibanez Mico, que ha ejercido de
moderador de la jornada.

PRACTICA DEPORTIVA
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La concejala de OMGs de Lorca, Maria Dolores Chumillas, visita el
Centro Multidisciplinar de atencion integral a personas y familias con
enfermedades raras, sin diagnéstico discapacidad “Cristina Arcas Valero”

La concejala de ONGs del Ayun-
tamiento de Lorca, Maria Do-
lores Chumillas, ha visitado el
Centro Multidisciplinar de Aten-
cion integral a personas y fa-
milias con enfermedades raras,
sin diagndstico y discapacidad
“Cristina Arcas Valero’, gestiona-
do por la Asociacién de Enfer-
medades Raras D'Genes en ese
municipio.

La responsable municipal tuvo

la oportunidad de conocer este
centro, que ocupa unas depen-
dencias cedidas por el Ayunta-
miento en la calle Prolongacion
de Abellaneda. Durante la visita
estuvo acompanada por el pre-
sidente de D’Genes, Juan Ca-
rrion Tudela, y otros miembros
de la junta directiva de la enti-
dad de ese municipio, quienes
explicaron de primera mano los
servicios que presta la asocia-

cion para mejorar la calidad de
vida de personas y familias que
conviven con patologias poco
frecuentes.

Ademds, durante su recorri-
do por las instalaciones tuvo la
oportunidad de escuchar tam-
bién a parte del equipo profe-
sional, que le transmitié el mé-
todo de intervencién que llevan
a cabo.

En el Centro “Cristina Arcas Va-

lero” se ofrecen, entre otros, ser-
vicios de atencién directa como
logopedia, estimulacion cogni-
tiva, fisioterapia o atencién psi-
coldgica. La cartera de servicios
de D’Genes se completa ade-
mas con otros servicios como
orientacion laboral, informacién
y orientacion, respiro familiar,
apoyo psicoldgico on line, apo-
yo educativo en el aula o aten-
cién domiciliaria.

-

I I:‘ Centro Multidisciplinar

7 Cristina Arcas Valero
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D Genes conmemorg, junto a
Lorca y otros colectivos, el Dia
Personas con Disca

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D'Genes
se sumg, junto a otros
colectivo de personas
con discapacidad fun-
cional, al acto de con-
memoracién el dia 3 de
diciembre del Dia Inter-
nacional de las Perso-
nas con Discapacidad
promovido por el Ayun-
tamiento de Lorca.

El acto contdé con la
presencia de la conce-
jala de Servicios Socia-
les del consistorio lor-
quino, Maria Dolores
Chumillas, y miembros
o representantes de co-
lectivos situados en la
Casa de las Oenegés y
el Centro de Atenciéon
Temprana de este mu-

nicipio, entre ellos la
miembro de la junta
directiva de D’Genes
Rosa Maria Valero, en
representacion de la
asociaciéon. Durante el
mismo se dio lectura a
un manifiesto.
“Nuestro objetivo es
hacer de Lorca una ciu-
dad mejor, mas acce-
sible y mas igualitario,
sin distinciones y fo-
mentando la autono-
mia y las capacidades
y/o altas capacidades
que cualquier persona
con diversidad funcio-
nal tiene o puede desa-
rrollar en todos y cada
uno de los aspectos de
la vida”, sefalé la con-
cejal.

La concejal de ONGs de Lorca
entrega un desfibrilador y epis
para el Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero”
gestionado por D'Genes

La concejala de ONGs
del Ayuntamiento de
Lorca, Maria Dolores
Chumillas, hizo entre-
ga de un desfibrilador
y equipos de protec-
cién individual para el
Centro Multidisciplinar
de Atencién integral a
personas y familias con
enfermedades raras, sin
diagnéstico y discapaci-
dad “Cristina Arcas Va-
lero”, gestionado por la
Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes en
ese municipio.

La responsable muni-
cipal hizo entrega del
desfibrilador y los epis
durante una visita al ci-
tado centro.

Desde D’Genes se agra-
dece la aportacién de
este importante mate-
rial que redundard en
la seguridad de profe-
sionales y usuarios de
las instalaciones, que
se pusieron en marcha
en este ano 2020 y se
encuentran ubicadas en
la calle Prolongacion de
Abellaneda.

Ayuntamiento de
nternacional de las
nacidad
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Los Reyes Magos recogen las cartas de ninos y usuarios de D'Genes
en el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” de Lorca

El Centro Multidisciplinar de Atencién integral a
personas y familias con enfermedades raras, sin
diagnéstico y discapacidad “Cristina Arcas Vale-
ro” se llend el 19 de diciembre de ilusién con la
visita de los Reyes Magos.

Nifios usuarios y socios de la entidad acudieron
ese dia al centro para entregar las cartas con sus
deseos y peticiones a los Reyes Magos.

En el vestibulo principal, decorado con ambiente
navideno, los Reyes Magos, acompariados por sus
pajes, recogieron las misivas que los pequefios los
entregaron. Ademas, se conté con la presencia de
la concejal de ONGs, Maria Dolores Chumillas.
Desde D’Genes se quiere agradecer al Centro
Parque Almenara que dejé la alfombra decorati-
va para esta actividad, a la Guarderia Lubilt que
prestd los disfraces de Reyes y al Ayuntamiento
de Lorca que dejoé los disfraces de los pajes.

& S g’ e
Unete a la . <A
-~ Familia f
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Magauwrrén
La lglesia Ecuménica de Camposol dona a D'Genes 700 euros

Para el equipamiento y adquisicion de material para terapias destinadas a nifios
de Mazarron y pedanias

La Iglesia Ecuménica de
Camposol (Mazarrén) ha
donado 700 euros a la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D'Genes para el equi-
pamiento y adquisicién de
material para terapias des-
tinadas a nifos y nifas de
Mazarrén y pedanias que se
prestan en las dependen-
cias con que la asociacién
cuenta en ese municipio o a
domicilio. El dinero aporta-
do a D'Genes procede entre
otras iniciativas, de activi-
dades benéficas realizadas
con los campistas del Cam-
ping Bolnuevo.

El director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias,
recibié en la delegacion de
la asociacién en Mazarrén
al pastor de la Iglesia Ecu-
ménica Sant Nicholas Chur-
ch de Mazarron-Camposol;
a la trabajadora social de
la misma Monika Klute; y a
Marion Bobert, del Camping
Bolnuevo, a quienes expli-
c6 la labor que desarrolla
D’Genes y los servicios que
presta.

D’'Genes desarrolla desde
junio servicios de respiro
familiar a domicilio junto
con la Concejalia de Politi-
ca Social del Ayuntamiento
de Mazarrén. Ademis, en el
edificio de la Biblioteca del
Puerto de Mazarrén ofre-
ce servicios de psicologia,
logopedia, estimulacion
cognitiva, refuerzo escolar,
asesoramiento social y ase-
soramiento juridico- Asimis-
mo, lleva a cabo su progra-
ma de apoyo educativo en
coles y habilidades sociales
con alumnos de diferentes
centros educativos de la

Zona. © "
Desde la asociacién quieren z m@&isy&tomw
agradecer a la Iglesia Ecu- L g _—n
ménica de Camposol su co- f : ,;:Ew b

laboracion con D'Genes y su ) T

apoyo al colectivo de perso-
nas que conviven con pato-
logias poco frecuentes.
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Andalucior

D’Genes asiste a una reunion de COCEMFE Sevilla
con el Ayuntamiento de El Coronil para abordar
acciones en esa zona rural

El presidente de la Con-
federaciéon Espanola de
Personas con Discapa-
cidad Fisica y Orgdni-
ca (COCEMFE) Sevilla,
Juan José Lara, visité el
Centro Multidisciplinar
de atencion integral a
personas y familias con
enfermedades raras, sin
diagnéstico y discapa-
cidad “Pablo Ramirez
Garcia” ubicado en el
municipio sevillano de
El Coronil, gestionado

por la Asociacién de
Enfermedades Raras
D’Genes.

La visita tuvo lugar des-
pués de una reunién
celebrada en el Ayun-
tamiento de El Coronil,
en la que ademas del
representante de CO-
CEMFE también parti-
ciparon el alcalde, José
Lépez Ocana; la conce-
jala de Desarrollo Local,
Seguridad Ciudadana,
Fiestas, Turismo, Depor-
tes y Régimen Interior,
Alicia Melgar Bocane-
gra; la delegada de la
Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes
Andalucia, Silvia Garcia
Castellanos; y la secre-
taria de la Asociacion
Coronilefa para la Pro-
mocién y Defensa de
Discapacitados Fisicos,
Psiquicos y Sensoriales
Despertares, Maria An-
tonia Verdugo.

La reunién, celebrada
en la Casa de Cultura,
tenia por objeto abor-
dar acciones del progra-
ma europeo “Red para la
inclusion social de per-
sonas con discapacidad
en las zonas rurales de
la Unién Europea (EU-
RUDISNET)” cofinancia-
do por Erasmus Plus de

sd'genes
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la Unién Europea.

Esta iniciativa, ejecuta-
daporlaFederaciénjun-
to a entidades de otros
cinco paises mas (ltalia,
Turquia, Eslovenia, Ale-
mani y Lituania) tiene
por objetivo principal
crear una red europea
destinada a la inclusién
social de las personas
con discapacidad a tra-
vés del desarrollo e im-
plementacion piloto de
un programa innovador
destinado a promover
la cooperacion y forma-
cién de alianzas civicas
en areas rurales.
Ademas, como objeti-
vos especificos busca
incrementar laautocon-
fianza e integraciéon de
las personas con disca-
pacidad del medio rural,
identificar necesidad de
enfatizar la importan-
cia de capacitar y me-
jorar el liderazgo para
las personas con disca-

pacidad mediante el
empoderamiento que
permita a la persona

adquirir habilidades
para promover la co-
operacién y liderar la
formacién de alianzas

civicas, como un medio
de defender sus dere-
chos y eliminar barreras
que eviten su inclusion
social.

Durante el encuentro la
responsable de D’Genes,

Silvia Garcia Castella-
nos, transmitié las ne-
cesidades y dificultades
principales a las que se
enfrentan las personas
con discapacidad en las
zonas rurales.
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Andalucior

Los Reyes Magos visitaron el Centro Multidisciplinar
"Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil

Y llevaron una felicitacion gigante cargada de buenos deseos para el nuevo afio
de parte del alumnado de 2°A del CEIP Maria Ana de la Calle

¥ S MULTIDISCIPLINAR
“PABLO RAMIREZ GARCIA”

NCION INTEGRAL A PERSONAS Y FAMILIAS SIN DIAGNOSTICO Y ENFERMEDADES RARAS

feder’ Gimm © BEERE FE

@O REDMINOTE g
Al QUAD CAMERA

Los Reyes Magos del AMPA de atencidén integral a perso- tal de Navidad para felicitar Desde D'Genes agradecieron
Miguel Benitez de Castro de nasy familias sin diagndstico el ARo nuevo que habia sido este gesto que sirvié para lle-
El Coronil (Sevilla) visitaron a y enfermedades raras “Pablo realizada por alumnos de 2°A  nar de ilusién el centro y ale-
los nifos que reciben terapias Ramirez Garcia”. Durante su del CEIP Maria Ana de la Ca- grar la tarde a los nifos que
en el Centro Multidisciplinar visita trajeron una gran pos- lle. alli acudieron.
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Murciov

Se celebrd un divertido taller de galletas navidenas
impartido por una socia de D'Genes

Se llevo a cabo de manera on line con cada participante desde su propia cocina, a

By 1
SWOMPART!

. Maciones mdy impett

La delegacion en Murcia de la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes organizé un ta-
ller virtual de galletas navidefas
para socios y usuarios de la aso-
ciacion, que estuvo impartido

por la socia Blasi Montes, a quien
desde la entidad se le agradece
enormemente su colaboracién
para el desarrollo de esta activi-
dad.

El taller se llevo a cabo a través de

través de una plataforma de videollamada

la plataforma zoom y durante el
mismo Blasi Montes se encargé
de explicar paso a paso el proceso
de elaboracién de estos dulces.

Los participantes tuvieron la
oportunidad de disfrutar y pasar

un buen rato preparando delicio-
sas recetas.

Una simpatica y dulce actividad
con la que D'Genes quiso animar
a sus socios en la jornada previa
a Nochebuena.
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Cartagen

El Grupo Scout Atalaya
organiza un mercadillo
solidario, parte de cuya

recaudacion se destind
a D'Genes

El Grupo Scout Atalaya de Cartagena organizé recien-
temente un mercadillo solidario de Navidad, parte de
cuya recaudacién se destind a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D'Genes.

El mercadillo solidario tuvo lugar el 19 de diciembre y el
dinero recaudado se destind a tres asociaciones: Astus,
Asteamur y D'Genes.

Desde D’'Genes se quiere agradecer al Grupo Scout Ata-
laya su colaboracién al organizar esta actividad y sobre
todo que contribuyan a transmitir entre los mas peque-
fos valores como la solidaridad y ayuda a otros colec-
tivos.

! ‘i_"""--"_l' R

sdgenes

- w1 ER ’-‘-5-—'—-1-—-——‘-;—-—‘-

14

 Astus/Asteamur/D'Genes

—_ ai
\talaya¥” ¢

\Z\ A@ . Agfqu

Ag’reamur

5 SOLIDARIO
sabad° * NAVIDA

4+ De 15:00
A 18:00

.

L3




DICIEMBRE de 2020 <

Asociacién de

Enfermedades Raras

15

Totonov

D’Genes entrega los premios a los ganadores del

Sobre estas lineas, postales ganadoras
en la categoria de 4 a 9 afios

Concurso Infantil Solidario de postales de Navidad

Sobre estas lineas y a la derecha, postales gana-
doras en la categoria de 10 a 14 afios

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes ha
hecho entrega de los premios del | Concurso Infantil
Solidario de postales de Navidad organizado por la
entidad desde su delegacién en Totana.

Todas las postales enviadas para participar en el
concurso, en las dos categorias previstas de 4 a 9
afos y de 10 a 14 aios, se publicaron en la pagina
de Facebook de D'Genes con el fin de que los visi-
tantes de esta red social pudieran votar las que mas
les gustaran.

Ganadores en la categoria 4 a 9 afios:
Primer premio: Vicente Carrefio Rodriguez, de 8
anos. El premio consistié en Nest Mini Google de

Pay & Ponce, vale de 25 euros o mochila de la Libre-
ria Hermes.

Segundo premio: Roberto Canovas Lépez, de 9
anos. El premio consistid en unos auriculares de
Azurita y un mes gratis en Escuela de Baile Paso a
Paso.

Tercer premio: Daniela Gonzalez Tudela, de 9 anos,
que recibié un lote de dulces Ferrero y Lacasa de
Distribuciones Gazquez, un champu infantil de Vi-
voNatural y un FlipyFlux de Concuerdas.

Ganadores en la categoria 10 a 14 afios:
Primer premio: Lucia Valenzuela Alcaraz, de 13 afos,
que recibié un lote de kit proyecto electronico Mi-

o] )
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necraft, una mensualidad gratis de la Escuela Tecno-
I6gica En Linea y un vale de 30 euros para ropa en
Astronenes

Segundo premio: Laura Ruiz Romero, de 12 afios,
que recibié como premio unos auriculares de Elec-
trodomésticos Omega y una linterna de Vatioled.
Tercer premio: Daniel Merlos Herndndez, de 13
afos, premiado con una ldmpara de sal y piezas de
decoracién de Concuerdas y una limpieza bucal
Ucident.

Desde D'Genes se quiere agradecer a todos los ni-
fios que tomaron parte en el concurso, organizado
por vez primera por la asociacion, y se felicita a los
ganadores por sus bonitas y originales postales.
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Alhamaw de Murciov

La nueva zona de juegos inclusivos del parque

La Cubana de Alhama de Murcia, en cuya remodelacion
se conto con el asesoramiento de D'Genes, esta en

funcionamiento desde mediados de diciembre

y ‘
/ \".l.
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La nueva zona de juegos inclusivos del parque La Cu-
bana de Alhama de Murcia ya estd en funcionamiento
después de que se abrieran al publico a mediados del
mes de diciembre.

En los ultimos meses se han acometido obras de remo-
delacion del citado parque, que han pemitido la mejora |4
de las areas infantiles para la instalacion de juegos in- | % i@
clusivos, modificaciones en el pavimento y aceras del
entorno para que adquieran el caracter de itinerario § :
peatonal accesible, conectando con la avenida y la pla- W~
za de la Constitucion. g
Se trata de una propuesta incluida a través de los presu-

puestos participativos y la campana #PMRalhama, que
ha contado con la colaboraciéon de Pedro Tudela y de la
Fundacién Francisco Munuera.

D 'Genes muestra su satisfaccion por estas actuaciones,
ya que la asociacién ha asesorado para que se hiciera
realidad la instalacién de juegos inclusivos en el centro
de Alhama.
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Alhamav de Murciov

D’Genes conmemord el Dia Internacional del
Voluntariado en Alhama de Murcia

Participé en el video elaborado desde el Ayuntamiento de dicho municipio para
recordar esta jornada y en el que las diferentes asociaciones sociales explicaban
su labor, ya que ante la situacion de pandemia no se pudieron celebrar
actividades participativas como en afios anteriores

\ . ."'?‘x
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La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes conme-
mord en Alhama de Murcia el
Dia Internacional del Volun-
tariado.

Cada 5 de diciembre se cele-
bra el Dia Internacional del
Voluntariado, una jornada
para agradecer todos los es-
fuerzos realizados por los vo-
luntarios y sus organizacio-
nes, asi como promover sus

(l ge ne%

valores.

Este afo, debido a la pan-
demia de la Covid-19, no se
pudo realizar el habitual mer-
cadillo del voluntariado en la
plaza de la Constitucion de
este municipio, una actividad
en la que las entidades par-
ticipantes dan a conocer las
acciones que llevan a cabo a
lo largo del ano. Sin embar-
go, desde el Ayuntamiento se

colocé como alternativa una
pancarta conmemorativa en
el balcén de la casa consis-
torial y se elaboré un video
que se difundié en redes so-
ciales para agradecer y poner
en valor la labor de todas las
personas voluntarias y a las
asociaciones, asi como el ser-
vicio del voluntariado, que
trabajan por el municipio.

En la elaboracién del video

participaron todas las asocia-
ciones de caracter social, en-
tre ellas D'Genes, asi como el
servicio municipal de volun-
tariado. En él la responsable
de la delegacién de D'Genes
en Alhama de Murcia, la psi-
c6loga Raquel Canovas, ex-
plicé detalladamente la im-
portante labor que desarrolla
la asociaciéon y los servicios
que presta la entidad.
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Cehegin
D’Genes colabord
con la campana
Yo me sumo a

Caritas” desarrollada
en Cehegin

La Asociacion de Enfermedades Raras D’'Genes
ha colaborado con la campana “Yo me sumo a
Caritas” desarrollada en el municipio murciano
de Cehegin.

Caritas solicitd colaboracion a diferentes enti-
dades para participar en la recogida solidaria
para dar cobertura a las necesidades de todas
aquellas personas de dicho municipio en riesgo
de exclusién y que ningun hogar de Cehegin se
quedara sin Navidad.

La campana de recogida de alimentos y dona-
tivos se llevoé a cabo del 5 al 15 de diciembre
y D’Genes colaboré dando difusion a la misma
asi como prestando apoyo logistico ayudando a
hacer lotes y recoger alimentos.

sd'genes
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Totowmaw

El banco de productos ortoprotésicos
y de apoyo se incrementa con la
incorporacion de un andador de
adultos, del que ya se ha podido

beneficiar una familia

La Asociaciéon de Enfermedades
Raras D’Genes ha ampliado su
banco de productos ortoproté-
sicos con la incorporacién de un
andador de adultos.

Este articulo ha sido donado a la
asociaciéon por parte de una fa-
milia y en concreto por Anais y
Paula, cuyo padre fallecié de ELA
hace ahora varios afos.

D’'Genes quiere agradecer este
gesto a las donantes, ya que su §
aportaciéon harad que un andador [ Hi
pueda ser utilizado por personas
que lo puedan necesitar. De he-
cho ya ha podido beneficiarse de
su uso una familia ya que ha sido
utilizado por una persona que
precisaba de este producto.

eléctrica para personas

- =) o\ ‘

socios que lo puedan necesitar.

D’Genes cede a una familia una grua

La Asociacién de Enfermedades Raras ha cedido una grua
eléctrica para personas a una familia socia de la entidad.

Esta grua forma parte del banco de productos ortoprotési-
cos con que la asociacidén cuenta y que esta a disposicién de

En concreto, esta grua fue donada por una vecina de Ma-
zarréon en 2018 y se encuentra en perfecto estado y es la
primera vez que se cede. La gruda podra ser utilizada por la
familia de una nifna de cuidados paliativos pediatricos.
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