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D´Genes, una 
asociación 

transparente y
 fiable

La Asociación de Enfermedades Raras 
D´Genes sigue cada día trabajando en favor 
de las personas con enfermedades raras y 
sin diagnóstico. A pesar de las dificultades 
derivadas de la pandemia del coronavirus, 
que están afectando de una manera u otra 
a todos los sectores de la sociedad, D´Genes 
trata de ofrecer la mejor atención a sus 
usuarios y de buscar recursos para asegurar 
la sostenibilidad de su cartera de servicios.
En ese camino y tarea, todas las aportacio-
nes son importantes y necesarias para man-
tener este proyecto, desde las cuotas de 
nuestros socios a la colaboración de empre-
sas y entidades que de una manera u otra 
colaboran con la asociación.
Precisamente, la reciente renovación del se-
llo ONG Acreditada de la Fundación Lealtad 
es muy importante para D´Genes porque 
supone renovar un distintivo que acredita 
que la asociación cumple con criterios de 
transparencia y buenas prácticas y ayuda a 
dar confianza a los donantes.
Seguimos avanzando y haciéndolo de ma-
nera transparente.
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Transparencia

D´Genes renueva el sello ONG Acreditada de la Fundación Lealtad, que 
acredita el cumplimiento de 9 principios de transparencia y buenas prácticas
Tras contrastar que cumple 
íntegramente los 9 Prin-
cipios de Transparencia y 
Buenas Prácticas de ges-
tión, la Asociación de En-
fermedades Raras D’Genes 
ha vuelto a obtener el Sello 
ONG Acreditada de la Fun-
dación Lealtad. El distinti-
vo ayuda a los donantes a 
identificar de forma clara 
y sencilla a aquellas orga-
nizaciones que ofrecen in-
formación completa sobre 
su gestión, actividades, y el 
origen y destino de sus fon-
dos, entre otros aspectos.
Con esta renovación, la en-
tidad puede visibilizar ante 
los donantes particulares 
que sigue cumpliendo los 9 
Principios de Transparencia 
y Buenas Prácticas.
La renovación llega des-
pués de que el equipo de 
analistas de Fundación 
Lealtad haya estudiado di-
ferentes indicadores y veri-
ficado que D´Genes  cum-
ple los citados principios.
Para la asociación murciana 
D´Genes como entidad de 
utilidad pública es funda-
mental tener como objeti-
vo la máxima transparencia 
y credibilidad en su trabajo 
social por lo que cualquier 
proceso de la entidad tie-
ne como sello la gestión 
ética y transparente para 
garantizar a sus grupos de 
interés la confianza. Haber 
logrado la renovación de  
este distintivo supone para 
D´Genes un reconocimien-
to al esfuerzo “por tratar 
no solo de hacer las cosas 
conforme a la normativa vi-
gente sino dar un paso más 
y ofrecer a nuestros socios 
estándares de calidad que 
consideramos que no todas 
las organizaciones pueden 
ofrecer”, destaca el direc-
tor, Miguel Ángel Ruiz.
La entidad, constituida en 
el año 2008  trabaja para 
emprender acciones que 
contribuyan a mejorar la 
calidad y esperanza de vida 
de personas afectadas por 
enfermedades raras y su 
entorno. 
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Colaboración

D´Genes y el Servicio Murciano de Salud firman un convenio de 
colaboración para la realización de actividades de voluntariado 

y atención psicológica en las gerencias de área I y II
La Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes y el Servicio Mur-
ciano de Salud han firmado un 
convenio de colaboración para 
la realización de actividades de 
voluntariado y atención psicoló-
gica en las gerencias de área I y 
II.
El objetivo del convenio es esta-
blecer un marco de colaboración 
entre el SMS y D´Genes para la 
realización de actividades de 
atención psicológica a pacientes 
con enfermedad rara y sin diag-
nóstico pertenecientes al Hos-
pital Clínico Universitario Virgen 
de la Arrixaca y Hospital General 
Universitario Santa Lucía, depen-
dientes de la Gerencia del Área 
de Salud I y II.
Asimismo, el convenio regula la 
actuación del personal voluntario 
de la asociación en los hospitales 
con los pacientes con enferme-
dad rara o sin diagnóstico, con el 
fin de conseguir una mayor cali-
dad de vida para dichos enfermos 
y sus familias.
Entre las líneas de actuación a 
desarrollar por el citado personal 
respecto a los pacientes con en-
fermedad  rara  y  pacientes  sin  
diagnóstico  pertenecientes  a  di-
chos  hospitales  figuran la aten-
ción psicológica para facilitar la 
expresión de emociones asocia-
das con el diagnóstico y el proce-
so de la enfermedad, orientación 
y asesoramiento  a  pacientes  y  
familiares  aportando  herramien-
tas terapéuticas dirigidas a favo-
recer la adaptación del paciente 
y su familia al proceso de enfer-
medad, intervención psicológica  
ante  los  trastornos  emocionales  
presentados  por  el paciente y/o 
familiares y coordinación  con la  
Sección  de  Genética  Médica y 
Neuropediatría en  su caso, para 
una mejor actuación con los pa-
cientes y familiares.
Las principales funciones a de-
sarrollar por los voluntarios hos-
pitalarios son acompañamiento 
al paciente con enfermedad rara 

y pacientes sin diagnóstico, así 
como a sus familiares cuando las 
condiciones del paciente lo facili-
ten y no exista impedimento por 
parte de los afectados; suplencia 
ocasional del cuidador primario 
para facilitar su descanso físico y 
emocional; apoyo emocional al 
paciente  con enfermedad  rara 
y pacientes  sin diagnóstico, así 
como a sus familiares para facili-
tar  la  expresión  de emociones  
asociadas  con  el diagnóstico  y 
el proceso de la enfermedad; ac-
tividades de  animación  y  entre-
tenimiento   para  facilitar  la  es-
tancia  de  la persona enferma en 
el hospital y la distracción con ac-
tividades de ocio; o apoyo al per-
sonal sanitario mediante tareas 
complementarias a las de los pro-
fesionales, sin interferir en éstas 
últimas ni realizar tareas corres-
pondientes a los profesionales. 
Otras funciones son guía hospi-
talaria y apoyo en la realización 
de gestiones, comunicación a la 
coordinadora de Voluntariado  
de D´Genes  en el Hospital de los  
casos  que  presentan  situacio-
nes  y  necesidades  que  requie-
ran  la  intervención  del personal 
especializado, para su derivación 
al profesional correspondiente y 

acoger  y  aportar  una  atención  
integral  e  inmediata   a  los  pa-
cientes   con enfermedad  rara  y 
sin diagnóstico,  logrando  que  
sus  necesidades  sean  cubiertas  
de modo rápido y eficaz.

Compromisos
La Gerencia del Área de Salud I 
y II, se compromete a designar   
un   responsable  para   coordinar   
con   D´Genes   las   actividades 
desarrolladas   por  el  psicólogo   
y  por  el  equipo   de  voluntarios   
facilitando   las instrucciones  pre-
cisas  de  actuación  y  los  horarios  
adecuados,  así  como  las  áreas 
o unidades en las que pueda ac-
tuar. Asimismo, se compromete a 
colaborar  con la asociación,  per-
mitiendo  al  personal  voluntario 
D´Genes  que pueda acceder a 
las distintas instalaciones, a tra-
vés de una acreditación personal 
e intransferible expedida por la 
entidad, facilitando el desarrollo 
de las actividades contempladas 
en el convenio; y proporcionar la  
información  y  los  medios  ne-
cesarios  a  los  facultativos  del 
Hospital para que el máximo de 
pacientes con enfermedad rara o 
sin diagnóstico pueda tener ac-
ceso a los servicios de voluntaria-

do, propiciando la coordinación 
efectiva en el ámbito hospitala-
rio.
Asimismo, el hospital  comunicará  
a  sus  facultativos  que  informen  
a  sus  pacientes sobre la posibili-
dad de acceder a la atención psi-
cológica. Además, la Gerencia del 
Área de Salud I y II se comprome-
te a facilitar  los  criterios  médicos  
necesarios  para  la  valoración  de  
la conveniencia de la realización 
de las mencionadas actividades 
y a facilitar la  difusión  del  pro-
grama  de  voluntariado  dentro  
del  centro hospitalario  a través 
de folletos  y cartelería  en lugares 
visibles para los usuarios.
Por su parte, entre los compro-
misos de D´Genes figuran entre 
otros, trabajar de manera coor-
dinada con los profesionales del 
Área de Salud I y II con el fin de ga-
rantizar la máxima calidad asisten-
cial, aportar un profesional para la 
coordinación del Voluntariado de 
la asociación y aportar el personal 
voluntario para la correcta aten-
ción de los pacientes con enferme-
dad rara y sin diagnóstico.
El convenio tiene una vigencia de 
dos años naturales pudiendo pro-
rrogarse para ejercicios posterio-
res por acuerdo de las partes.
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Lorca

Responsables de D´Genes se reúnen con la concejal de 
Servicios Sociales de Lorca, a quien presentan próximos 
proyectos y principales necesidades de la asociación

El presidente de la Asocia-
ción de Enfermedades Raras 
D´Genes, Juan Carrión, y el 
director de la misma, Miguel 
Ángel Ruíz Carabias, han 
mantenido una reunión con 
la concejal de Servicios So-
ciales de Lorca, María Dolo-
res Chumillas, con quien han 
abordado el funcionamiento 
de la entidad en ese munici-
pio y a quien han presentado 
algunos de los próximos pro-
yectos de la entidad.
Los responsables de D´Genes 
han detallado a la respon-
sable municipal toda la in-
versión llevada a cabo por 
la entidad para la puesta en 
funcionamiento del Centro 
Multidisciplinar de atención 

integral a personas y familias 
con enfermedades raras, sin 
diagnóstico y discapacidad 
“Cristina Arcas Valero”, que se 
ubica en unas dependencias 
cedidas por el Consistorio. 
Además, le han trasladado el 
proyecto de funcionamiento 
de dicho centro, con los cos-
tes de mantenimiento de los 
servicios y programas que en 
él se desarrollan.
Asimismo, desde D´Genes se 
ha hecho llegar a la conce-
jal un proyecto que quiere 
implementar la asociación, 
centrado en la transición a la 
vida adulta de personas que 
conviven con enfermedades 
raras y sin diagnóstico, que 
fomente la autonomía perso-

nal.
Los responsables de D´Genes 
pusieron en valor el trabajo 
que desarrolla la asociación 
en ese municipio y dieron a 
conocer a la edil en este sen-
tido que en la delegación 
de Lorca de la asociación se 
atiende ya a 46 usuarios en 
diferentes servicios de aten-
ción directa, de los que 40 
acuden al Centro Multidisci-
plinar “Cristina Arcas Valero” y 
6 son atendidos en la pedanía 
de Morata.
El presidente de D´Genes des-
tacó que la asociación quiere 
reforzar y ampliar la atención 
que presta, para lo que pi-
dió colaboración del Ayunta-
miento de Lorca con el fin de 

que éste pueda incorporar al-
guna partida en el presupues-
to municipal en la que se ma-
terialice este apoyo, al igual 
que ocurre con otras asocia-
ciones de carácter social que 
también desarrollan una gran 
labor en el municipio.
La edil se comprometió a dar 
traslado al alcalde, Diego 
José Mateos, y al equipo de 
Gobierno, con el fin de que 
se pueda estudiar la solici-
tud planteada por D´Genes. 
Además, se interesó por otras 
necesidades de la asociación, 
como el equipamiento de 
una cocina en el centro para 
poder desarrollar en ella acti-
vidades de fomento de la au-
tonomía personal.
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D´Genes se reúne con representantes municipales 
de Cehegín, a quienes presentaron los principales 
proyectos de la asociación para 2021
La Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes ha mantenido 
una reunión con el Ayuntamien-
to de Cehegín. El presidente de 
D´Genes, Juan Carrión, y el coor-
dinador de la delegación del 
Noroeste de la asociación, Pas-
cual Donate, se han reunido con 
la alcaldesa de Cehegín, Alicia 
del Amor, y la edil de Servicios 
Sociales, María José de Maya, a 
quienes presentaron el balance 
de 2020 de la entidad, así como 
los principales proyectos para el 
presente ejercicio.
Los representantes de D´Genes 
informaron de la evolución y 

novedades de la asociación des-
de la última reunión mantenida, 
como los nuevos centros pues-
tos en marcha por la asociación, 
en Lorca y el municipio sevillano 
de El Coronil, nuevos servicios y 
en especial el de intervención 
educativa en el aula a niños con 
enfermedades raras y sin diag-
nóstico.
Precisamente, desde D´Genes 
se informó a de la intención por 
parte de la asociación de reto-
mar las actividades de sensibili-
zación en colegios, suspendidas 
por la situación sanitaria que se 
vive por la pandemia del coro-

navirus, así como de la intención 
de dar más participación a la co-
marca del Noroeste.
La asociación dispone en el  mu-
nicipio de un local cedido en el 
Centro Cultural Adolfo Suárez, 
desde el que se atiende y ofrece 
información a personas y fami-

lias que conviven con enferme-
dades raras.
Desde el Ayuntamiento se anun-
ció que en breve se renovará 
el convenio de colaboración 
que tiene el Ayuntamiento con 
D´Genes, para apoyar a esta en-
tidad en la labor que realiza.

Cehegín
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Se informó de la intención de retomar 
actividades de sensibilización en colegios
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Morata

Seis familias de la diputación lorquina reciben servicios de atención 
directa en el presente curso 2020/2021 por parte de D´Genes
Un total de 6 familias de la 
pedanía lorquina de Morata 
están siendo atendidas du-
rante el curso 2020/2021 por 
la Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes. 
Los seis niños usuarios re-
ciben atención en el local 
social de Morata, unas ins-
talaciones cuyo uso ha sido 
posible gracias a la interme-
diación del colegio público 
San Juan de dicha diputa-
ción.
Desde el equipo directivo y 
profesional del centro edu-
cativo se pusieron en contac-
to con D´Genes a principios 
del curso escolar tras detec-
tar una serie de alumnos con 
necesidades educativas es-
peciales.
Los alumnos reciben, según 
el caso, servicios de estimu-
lación cognitiva, educación 
pedagógiga y reeducación 
del lenguaje y logopedia. 
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Cartagena

Los usuarios de la delegación de Cartagena 
realizan manualidades por el Día del Padre

Como una actividad más dentro de sus sesiones

Usuarios de la delegación 
de Cartagena realizaron una 
sencilla actividad con moti-
vo del Día del Padre.
Las profesionales de la aso-
ciación en la delegación car-

tagenera plantearon como 
actividad una manualidad 
que además sirviera para 
felicitar a los papás el 19 de 
marzo. 
Asimismo, la actividad tam-

bién sirvió para que se 
trabajaran los objetivos 
planteados para cada niño 
(fomentar la atención, mejo-
rar la psicomotricidad fina, 
la creatividad, etc.) 

Con este tipo de iniciativas 
se intenta que las activida-
des se enmarquen en las fies-
tas o tradiciones de la época 
en cuestión, para ambientar 
y animar las sesiones.
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El Coronil

11 niños con necesidades complejas de comunicación usuarios 
de CAA participan del programa de alfabetización emergente
D´Genes apuesta por la utilización 
de comunicación aumentativa y 
alternativa (CAA). En el Centro Mul-
tidisciplinar de atención integral a 
personas y familias sin diagnóstico 
y enfermedades raras “Pablo Ramí-
rez García” de El Coronil, la maes-
tra en Educación especial peda-
gogía terapéutica Rosario Lobato 
Martínez está trabajando con 11 
usuarios de CAA.
Estos niños con necesidades comple-
jas de comunicación participan del 
programa de alfabetización emer-
gente a través de las nuevas tecno-
logías, lápices alternativos, cuentos y  
materiales manipulativos.
D´Genes considera que todas las 
personas merecen tener la oportu-
nidad de aprender a leer y escribir, 
ya que en la  sociedad la lectura y 
escritura son indispensables para 
poder participar y acceder a la edu-
cación, cultura, información, etc...
“Todas las personas con discapa-
cidad, con los ajustes y apoyos 
necesarios, pueden participar en 
el aprendizaje, beneficiarse de la 
enseñanza  de la lectoescritura y 
contribuir en sus comunidades 
educativas”, señalan desde el cen-
tro de D´Genes en El Coronil.
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Orgauización

D´Genes refuerza el área de Administración de la 
asociación para llevar a cabo una mejor atención y control

D´Genes ha reforzado su área 
de Administración con la in-
corporación al área de gestión 
de una profesional que se en-
carga básicamente de desem-
peñar tareas administrativas y 
de gestión de la base de datos 
de socios.
De esta manera, D´Genes pre-
tende ofrecer una mejor aten-
ción a socios y usuarios, así 
como una gestión más eficien-
te al contar con una profesio-
nal dedicada específicamente 
a la gestión administrativa de 
la entidad.

La asociación D´Genes ha cre-
cido en los últimos años de 
manera exponencial. Prueba 
de ello es que cuenta ya con 
alrededor de setecientos so-
cios y cuatro centros multi-
disciplinares de atención in-
tegral a personas y familias 
con enfermedades raras y sin 
diagnóstico en Murcia, Tota-
na, Lorca y el municipio sevi-
llano de El Coronil, además de 
varias delegaciones en otras 
localidades, por lo que se ha 
considerado indispensable re-
forzar el área administrativa.

Ha incorporado una profesional para desempeñar tareas administrativas y de 
gestión de socios
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D´Genes imparte charlas sobre 
enfermedades raras a alumnos de 4º de 

Primaria de los colegios Virgen de las 
Huertas y San Fernando de Lorca

La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes ha impar-
tido charlas de sensibilización 
sobre las patologías poco fre-
cuentes en centros educativos 
de Lorca. En concreto, en los 
colegios Virgen de las Huertas 
y San Fernando.
La técnico de D´Genes Carmen 
Reverte fue la encargada de 
impartir las sesiones a alum-
nos de Primaria, a quienes ex-
plicó de manera sencilla qué 
son las enfermedades raras y 
sus principales características. 
Asimismo, dio a conocer a los 

alumnos el cuento “Epilepto, 
un amigo especial”, editado 
en su día por la Asociación Es-
pañola de Afectados por Epi-
lepsia Grave (Apemsi). Poste-
riormente se llevaron a cabo 
actividades diversas en torno 
a él, como una sopa de letras, 
un dibujo, etc
Estas charlas se enmarcan en 
el programa de sensibilización 
que lleva a cabo la asociación 
en centros educativos, con el 
fin de acercar las patologías 
poco frecuentes a los alumnos 
de diferentes niveles.

Sensibilización
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Alianzas

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha 
mantenido una reunión con 
la Fundación de Psicología 
Aplicada a Enfermedades 
Huérfanas (FUPAEH) con el 
fin de abordar posibles lí-
neas de colaboración entre 
ambas entidades.
La reunión, que se celebró 
de manera virtual, contó  
con la asistencia del direc-
tor de D´Genes, Miguel Án-
gel Ruíz Carabias; y la direc-
tora científica de FUPAEH, 
Natalia Vázquez.
Durante la misma, ambas 
asociaciones compartie-
ron  la labor que desarro-
llan y servicios que prestan 
y abordaron la posibilidad 
de perfilar un convenio de 

colaboración entre ambas 
entidades para trabajar de 
manera conjunta en mate-
ria de investigación.
FUPAEH es un equipo de 
profesionales que trabajan 
de manera comprometida, 
a través de la investigación, 

la docencia y el desarrollo 
de inteligencia artificial, 
para transformar y mejorar 
la calidad de vida de perso-
nas con enfermedades raras 
y discapacidad y sus fami-
lias. Desarrollan proyectos 
de investigación para co-

nocer la calidad de vida de 
las personas con patologías 
poco frecuentes o discapa-
cidad y sus familias, a la vez 
que buscan también pro-
mover un mayor bienestar 
a través de la inteligencia 
artificial.
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D´Genes se reúne con la Fundación de Psicología 
Aplicada a Enfermedades Huérfanas (FUPAEH)

Durante el encuentro, celebrado de manera on 
line, ambas asociaciones compartieron la labor 

que desarrollan y los servicios que prestan en sus 
respectivos ámbitos de actuación

Con el fin de abordar posibles líneas de colaboración 
entre ambas entidades



D´Genes se reúne con Dogking para valorar los primeros 
compases del programa de Intervención asistida con perro 

que ha puesto en funcionamiento la asociación 
La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes han man-
tenido una reunión de trabajo 
con responsables de Dogking. 
En el encuentro, celebrado de 
manera on line, participaron 
el director de D´Genes, Mi-
guel Ángel Ruíz, y la coordi-
nadora del Centro Multidisci-
plinar de atención integral a 
personas y familias con enfer-
medades raras y sin diagnós-
tico “Pilar Bernal Giménez” de 
Murcia, Encarnación Bañó, así 
como dos responsables de la 
empresa Dogking.
La reunión ha permitidoper-
mitió profundizar y valorar 
el programa de Intervención 
asistida con perro Australian 
Cobberdog que D´Genes ha 
puesto en funcionamiento en 
este mes de marzo en el Cen-

tro ”Pilar Bernal Giménez”, y 
que se puede llevar a cabo 
gracias al apoyo de Dogking 
y la colaboración de la Fede-
ración Española de Enferme-
dades Raras (FEDER).
FEDER y Dogking, centro ca-
nino integral especializado 

en perros para familias y tera-
peutas caninos, concedieron 
a D´Genes un perro de tera-
pia asistida, Luna, en el mar-
co de la Convocatoria Única 
de Ayudas anual de la fede-
ración, y gracias a la financia-
ción de La Caixa. 

Además,  también se va a de-
sarrollar un estudio que per-
mitirá evaluar los beneficios 
de la terapia asistida con ani-
mal en niños y adultos que 
participen y tengan enferme-
dades raras o sin diagnósti-
car.

Terapia animal

FEDER y Dogking, centro canino integral 
especializado en perros para familias y terapeutas 

caninos, concedieron a D´Genes el perro Luna, para 
el desarrollo de esta terapia
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D´Genes se sumó al Día Mundial de la 
Concienciación de la Epilepsia y mostró su 
apoyo a las personas que conviven con ella

La Asociación de Enfermedades Ra-
ras D´Genes quiso  mostrar todo su 
apoyo  las personas y familias que 
conviven con epilepsia con motivo 
de la celebración el 26 de marzo 
del Día Mundial de la Conciencia-
ción de la Epilepsia.
La asociación se sumó para dar vi-
sibilidad y apoyar esta jornada con 
el objetivo de difundir, concienciar 
e impulsar el conocimiento acerca 
de la epilepsia.
El presidente de D´Genes, Juan Ca-
rrión, quiso mostrar su respaldo a 
todos los pacientes que conviven 
con epilepsia y sus familias y puso  
énfasis en la importancia de la in-
vestigación para avanzar en trata-

mientos que permitan mejorar la 
calidad de vida de los afectados.
La epilepsia es una enfermedad ce-
rebral crónica provocada por des-
cargas eléctricas cerebrales anor-
males que cursa con tendencia a 
presentar crisis epilépticas. Estos 
episodios pueden manifestarse 
como alteración brusca del estado 
de conciencia, movimientos anor-
males, cambios en el tono postural 
y/o contracciones bruscas e invo-
luntarias de los músculos, de apari-
ción brusca y duración limitada.
D´Genes cuenta desde 2018 con un 
grupo de trabajo de Epilepsia diri-
gido a personas y familias con esta 
patología.

Grupos de trabajo - Epilepsia

En la jornada del 26 de marzo

El presidente de D´Genes, Juan 
Carrión, puso énfasis en la 

importancia de la investigación 
para avanzar en tratamientos que 

permitan mejorar la calidad de 
vida de los afectados



Grupos de trabajo -Lyme

La Asociación de Enfermeda-
des Raras D´Genes ha mante-
nido una reunión de trabajo 
con Arminlabs, laboratorio 
especializado en el diagnós-
tico de infecciones y que 
realiza un análisis para diag-
nosticar la enfermedad de 
Lyme.
El presidente de D´Genes, 
Juan Carrión Tudela; el di-
rector de la entidad, Miguel 
Ángel Ruíz Carabias; y la tra-
bajadora social de la asocia-
ción y coordinadora del gru-
po de trabajo D´Genes Lyme, 
Isabel Sánchez Sánchez, se 
han reunido recientemente 
de manera on line con la re-

presentante de Arminlabs Es-
paña, Andrea Vázquez, a fin 
de conocer con detalle cómo 
funciona la prueba LTT-Elis-
pot que el laboratorio realiza 
como técnica diagnóstica de 
borrelia.
Durante el encuentro, entre 
otras cuestiones, se abordó 
la posibilidad de establecer 
un acuerdo de colaboración 
que permita realizar un estu-
dio con pacientes a los que 
se realice la prueba y un se-
guimiento.
De hecho, Arminlabs ofreció 
a la asociación D´Genes con-
diciones ventajosas para los 
socios que deseen realizarse 

esta prueba, de manera que a 
las personas remitidas desde 
la asociación que reúnan di-

cho requisito se les aplicaría 
un 33% de descuento sobre 
el precio del test.

D´Genes se reúne con Arminlabs España para conocer 
con detalle cómo funciona la prueba que realiza este 
laboratorio para diagnosticar la enfermedad de Lyme

Entre otras cuestiones se abordó la 
posibilidad de establecer un acuerdo 
de colaboración que permita realizar 
un estudio con pacientes  a los que 

se realice la prueba
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Grupos de trabajo -DYRK 1A
La asociación edita un nuevo folleto para dar a 
conocer el grupo de trabajo D´Genes DYRK 1A

La Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes ha editado un fo-
lleto para dar a conocer el grupo 
de trabajo DYRK 1A y esta pato-
logía.
En el folleto se muestran algunas 
imágenes de niños que convi-
ven con DYRK 1 A y forman par-
te ellos o sus familias de la aso-
ciación. Asimismo, se informa de 
las principales características de 
este síndrome y de los servicios 
que presta D´Genes para mejorar 
la calidad de vida de personas y 
familias con enfermedades raras 
y sin diagnóstico.
También se informa de las  condi-
ciones y ventajas de ser socio de 
la entidad, así como de los bene-
ficios. En este sentido, se incluye 
una ficha para rellenar por aque-
llas personas que deseen incor-
porarse  a D´Genes y colaborar.
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FAMPA Cartagena y comarca celebró su II Jornada solidaria con 
una charla del pediatra Carlos González sobre autoridad y límites, 

cuya recaudación se destinará a D´Genes
La Federación de Asociacio-
nes de Madres y Padres de 
alumnos de Cartagena y co-
marca  (FAMPA) celebró el 6 
de marzo su II Jornada Solida-
ria, cuya recaudación se des-
tinará de manera íntegra a la 
Asociación de Enfermedades 
Raras D´Genes, y que contó 
con la charla del pediatra y 
escritor Carlos González.
La jornada, celebrada de ma-
nera on line, contaba con la 
colaboración de la Conseje-
ría de Educación y Cultura 
de la Región de Murcia y la 
Concejalía de Educación del 
Ayuntamiento de Cartagena. 
Precisamente, en la presen-
tación de la jornada se contó 
con la presencia del director 
de Innovación Educativa y 
Atención a la Diversidad, Car-
los Albaladejo; y la concejal 
de Educación de Cartagena, 
Irene Ruíz;  así como la presi-
denta de FAMPA Cartagena y 
comarca, Marina González.
La jornada incluyó la charla 
del conocido pediatra y es-
critor Carlos González quien 
disertó sobre autoridad y lí-
mites y habló, poniendo nu-
merosos ejemplos, de com-
portamientos y maneras de 
actuar de los padres con res-
pecto a los hijos. Además, al 
finalizar respondió a las pre-
guntas planteadas por algu-
nos participantes.
Al término de la misma, in-
tervino la concejal de Edu-
cación, quien con respecto 
a D´Genes resaltó la labor y 
buen hacer que lleva a cabo 
la asociación y que indicó 
que la conocía de primera 
mano por su perfil profesio-
nal como docente.
Por su parte, el director de 
D´Genes, Miguel Ángel Ruíz, 
y la vicepresidenta de la aso-
ciación María Ángeles Díaz, 
resaltaron  el interés de la 
charla y quisieron  agradecer 
a FAMPA Cartagena y comar-

ca su solidaridad al destinar 
los beneficios que se obten-
gan de esta jornada a la enti-
dad. En este sentido, agrade-
cieron a dicha federación no 
sólo la aportación económi-
ca sino también la visibilidad 
que había proporcionado a la 
asociación.
D´Genes destinará el dinero 
recaudado al mantenimien-
to de la cartera de servicios 
que la asociación presta para 
mejorar la calidad de vida 
de personas y familias que 
conviven con enfermedades 
raras y sin diagnóstico y en 
particular en el municipio de 
Cartagena, donde cuentan 
con una delegación donde 
ya se imparten diferentes te-
rapias como logopedia o es-
timulación cognitiva.

Solidaridad
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Solidaridad

La Caixa de Lorca ha donado 
6.000 euros a la Asociación de 
Enfermedades Raras D´Genes 
para el desarrollo de un pro-
yecto de integración senso-
rial con menores en el Centro 
de atención integral a perso-
nas y familias con enferme-

dades raras, sin diagnóstico y 
discapacidad “Cristina Arcas 
Valero”.
El director de D´Genes, Miguel 
Ángel Ruiz Carabias, acompa-
ñado por miembros de la jun-
ta directiva y socios de la en-
tidad en Lorca se han reunido 

con responsables de La Caixa 
en la Ciudad del Sol, a quienes 
han agradecido la aportación 
económica, que permitirá el 
desarrollo de terapia de inte-
gración sensorial en el centro 
“Cristina Arcas Valero”, con el 
objetivo de mejorar la calidad 

de vida de los beneficiarios.
El Centro “Cristina Arcas Vale-
ro” entró en funcionamiento 
el año pasado y se encuentra 
ubicado en la calle Prolonga-
ción de Abellaneda y su nú-
mero de teléfono es 868 701 
315.
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La Caixa de Lorca dona 6.000 euros a D´Genes para el 
desarrollo de un proyecto de integración sensorial con 

menores en el Centro “Cristina Arcas Valero”



D´Genes presenta 
su plan de acción en 

materia de investigación 
para el presente ejercicio

D´Genes ha incorporado a su 
página web el plan de acción 
2021 en materia de investiga-
ción.
En la pestaña de Investigación 
ha incluido un documento en 
el que se puede conocer los di-
ferentes proyectos de investi-
gación en los que D´Genes está 
implicado, bien liderándolo, 
participando junto a otras enti-
dades o instituciones, o simple-
mente colaborando. En ellos se 
ha tratado de implicar a miem-
bros del equipo profesional de 
D´Genes de diferentes áreas.
Entre estos proyectos figuran 
por ejemplo el estudio que se 
va a realizar sobre los benefi-
cios de la terapia asistida con 
perro en personas con enfer-

medades raras, servicio puesto 
en marcha recientemente en 
Murcia.
También figura el estudio de 
medición de la calidad de vida 
en hermanos de niños con en-
fermedades raras o el impacto 
de un programa de fisiotera-
pia a domicilio en enfermos de 
pompe.
También se presentan otros es-
tudios, como el nivel de sobre-
carga familiar en niños con en-
fermedades raras o la relación 
entre estilos de afrontamiento 
y ansiedad en familias de niños 
en cuidados paliativos pediá-
tricos.
Otro estudio abordará el nivel 
de inclusión en centros educa-
tivos de la Región de Murcia.

Investigación

Con varios estudios de investigación 
con objetivos estratégicos y cronograma 

definido

La asociación participa o tiene en 
marcha diferentes estudios sobre 

aspectos como inclusión educativa, 
accesibilidad, medición de la calidad 
de vida en hermanos o medición del 
beneficio de la terapia asistida con 

perro en niños con enfermedades raras
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D´Genes programa un ciclo de cuatro sesiones 
dirigido a formación de voluntariado

La Asociación de Enferme-
dades Raras D´Genes ha 
programado un ciclo de 
sesiones dirigidas a la for-
mación de voluntarios y 
personas interesadas en co-
laborar con la asociación.
En concreto, desde el Área 
de Voluntariado de D´Genes 
se han programado cuatro 
sesiones sobre diferentes 
aspectos, que se llevarán a 
cabo de manera on line tra-
vés de una plataforma de 
videollamada. La primera 
charla será el martes 20 de 
abril a las 16:30 horas y en 
ella se hablará de qué son 
las enfermedades raras, ti-
pos y características gene-
rales.
El 8 de junio, también a las 
16:30 horas, se hablará de 
habilidades sociales y de 
comunicación para el vo-
luntario.
El 21 de septiembre a las 
16:30 tendrá lugar otra se-
sión sobre tipos de acom-
pañamiento de voluntarios 
a personas con discapaci-
dad.
La cuarta y última sesión se 
ha programado ya para el 
último trimestre del año, el 
23 de noviembre a las 16:30 
horas, y en ella se abordará 
el ocio inclusivo y las enfer-
medades raras.
La participación en estas 
sesiones es gratuita, si bien 
se requiere inscripción pre-
via obligatoria, que se pue-
de realizar en el siguiente 
enlace: https://forms.gle/
AF7Qb37tQNm8XqQR8
Con este ciclo D´Genes pre-
tende formar a voluntarios 
y personas interesadas en 
colaborar con la asociación 
de la manera más adecuada 
y dotarles de las herramien-
tas necesarias para desa-
rrollar su labor de apoyo 
en diferentes actividades y 
programas que desarrolla la 
asociación.

Para más información los 
interesados pueden llamar 

al número de teléfono 641 
82 14 00 o escribir al correo 

electrónico educación@
dgenes.es.

Formación
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D´Genes impartirá una charla sobre resolución 
de conflictos y estrategias de participación con 

alumnado con enfermedades el próximo 13 de abril

AGENDA
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La Asociación de En-
fermedades Raras 
D´Genes ha oraniza-
do una charla sobre 
resolución de con-
flictos y estrategias 
de participación con 
alumnado con enfer-
medades raras, que 
tendrá lugar el próxi-
mo 13 de abril a las 
16.30 horas de mane-
ra on line.
La charla será impar-
tida por la técnico y 
psicóloga de D´Genes 
Encarna Bañón, quien 
hablará durante la 
misma sobre qué es 
el conflicto, como 
reaccionar ante él y 
qué hacer cuándo 
nos toca participar 
en un conflicto, en 
especial en entornos 
escolares.
La sesión está dirigi-
da a profesionales de 
la Educación y fami-
liares de niños y jó-
venes con patologías 
poco frecuentes.  La 
asistencia es gratui-
ta, si bien se requie-
re inscripción previa, 
que se puede realizar 
hasta las 12:00 horas 
del día 12 de abril o 
hasta completar afo-
ro, en el siguiente 
enlace: https://for-
ms.gle/wqrznAoBtQ-
Z8oxbg8. El día antes 
de la inscripción re-
cibirán en el correo 
electrónico que ha-
yan facilitado el en-
lace para asistir a la 
sesión.
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Colaboradores
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