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D'Genes, una
asociacion
transparentey
fiable

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes sigue cada dia trabajando en favor
de las personas con enfermedades raras y
sin diagndstico. A pesar de las dificultades
derivadas de la pandemia del coronavirus,
que estan afectando de una manera u otra
a todos los sectores de la sociedad, D'Genes
trata de ofrecer la mejor atenciéon 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 colaboraciéon de empre-
sas y entidades que de una manera u otra
colaboran con la asociacién.

Precisamente, la reciente renovacion del se-
llo ONG Acreditada de la Fundacién Lealtad
es muy importante(jaara D’Genes porque
supone renovar un distintivo que acredita
que la asociacion cumple con criterios de
transparencia y buenas practicas y ayuda a
dar confianza a los donantes.

Seguimos avanzando y haciéndolo de ma-
nera transparente.
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D'Genes renueva el sello ONG Acreditada de la Fundacion Lealtad, que

acredita el cumplimiento de 9 principios de transparencia y buenas practicas

Tras contrastar que cumple
integramente los 9 Prin-
cipios de Transparencia y
Buenas Practicas de ges-
tion, la Asociacion de En-
fermedades Raras D'Genes
ha vuelto a obtener el Sello
ONG Acreditada de la Fun-
dacién Lealtad. El distinti-
vo ayuda a los donantes a
identificar de forma clara
y sencilla a aquellas orga-
nizaciones que ofrecen in-
formacién completa sobre
su gestioén, actividades, y el
origen y destino de sus fon-
dos, entre otros aspectos.
Con esta renovacion, la en-
tidad puede visibilizar ante
los donantes particulares
que sigue cumpliendo los 9
Principios de Transparencia
y Buenas Précticas.

La renovacién llega des-
pués de que el equipo de
analistas de Fundacion
Lealtad haya estudiado di-
ferentes indicadores y veri-
ficado que D'Genes cum-
ple los citados principios.
Para la asociacion murciana
D’Genes como entidad de
utilidad publica es funda-
mental tener como objeti-
vo la maxima transparencia
y credibilidad en su trabajo
social por lo que cualquier
proceso de la entidad tie-
ne como sello la gestién
ética y transparente para
garantizar a sus grupos de
interés la confianza. Haber
logrado la renovaciéon 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 mas
y ofrecer a nuestros socios
estandares de calidad que
consideramos que no todas
las organizaciones pueden
ofrecer’, destaca el direc-
tor, Miguel Angel Ruiz.

La entidad, constituida en
el afno 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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La Fundacion Lealtad otorda el Sello ONG Acreditada a

Asociacion de Enfermedades Raras D" Genes

C/ 5an Cristobal, 7
30850 Totana (Murcia)
MIF: G7 3567935

por haber superado el proceso de evaluacion y cumplir intedramente
los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas

Principio 1 - Funcionamiento y Regulacitn del Organo de Gobierno

Principio 2 - Claridad y Publicidad del Fin Social

Principio 3 - Planificacian y Sequimiento de la Actividad

Principio 4 - Comunicacion e Imaden Fiel en la Infarmacion

Principio 5 - Transparencia en la Financiacion

Principio & - Pluralidad en la Financiacion

Principio 7 - Control en la Utilizacion de Fondos

Principio B - Presentacion de las Cuentas Anuales y Cumplimiento de las Obligaciones Legales
Principio 9 - Promocion del Voluntariado

tad realiza una revisifn intermedia anual y una actualizacion comgleta cada dos afos del informa de Trandparenciay
de la ONG

La Fundacion |

Buenas Practic

Fecha de concesion: 18 de marzo de 2021

La validez de esta acreditacidn esta condicionada a gue el informe de Transparencia y Buenas Pricticas de [3 ONG se
encuentre publicado en www fundacionlealtad.ong
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Plaza Mamuel Becerra, 16. 5* lzda
2E028 Madrid A
Tel. 91 789 01 23 Ana Benavides Gonzalez-Camino
wenw fumdacionleatad org Directora General de la Fundacidn Lealtad
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D'Genesy el Servicio Murciano de Salud firman un convenio de
colaboracion para la realizacion de actividades de voluntariado
y atencion psicologica en las gerencias de area ly

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes y el Servicio Mur-
ciano de Salud han firmado un
convenio de colaboracién para
la realizaciéon de actividades de
voluntariado y atencién psicolo-
gica en las gerencias de érea | y
Il.

El objetivo del convenio es esta-
blecer un marco de colaboracion
entre el SMS y D’Genes para la
realizacion de actividades de
atencion psicoldgica a pacientes
con enfermedad rara y sin diag-
nostico pertenecientes al Hos-
pital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca y Hospital General
Universitario Santa Lucia, depen-
dientes de la Gerencia del Area
de Salud 'y Il.

Asimismo, el convenio regula la
actuacién del personal voluntario
de la asociacién en los hospitales
con los pacientes con enferme-
dad rara o sin diagnostico, con el
fin de conseguir una mayor cali-
dad de vida para dichos enfermos
y sus familias.

Entre las lineas de actuacion a
desarrollar por el citado personal
respecto a los pacientes con en-
fermedad rara y pacientes sin
diagndstico pertenecientes a di-
chos hospitales figuran la aten-
cién psicologica para facilitar la
expresiéon de emociones asocia-
das con el diagnéstico y el proce-
so de la enfermedad, orientacién
y asesoramiento a pacientes y
familiares aportando herramien-
tas terapéuticas dirigidas a favo-
recer la adaptacion del paciente
y su familia al proceso de enfer-
medad, intervencién psicolégica
ante los trastornos emocionales
presentados por el paciente y/o
familiares y coordinacién con la
Seccién de Genética Médica y
Neuropediatria en su caso, para
una mejor actuacién con los pa-
cientes y familiares.

Las principales funciones a de-
sarrollar por los voluntarios hos-
pitalarios son acompafamiento
al paciente con enfermedad rara

Regidn de Murcia
Consejeria de Salud

CONVENIO DE COLABORACION ENTRE EL SERVICIO MURCIANO
DE SALUD Y LA ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES
PARA LA REALIZACION DE ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO Y
ATENCION PSICOLOGICA EN LAS GERENCIAS DE AREA 1Y IL.
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y pacientes sin diagndstico, asi
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 fisico y
emocional; apoyo emocional al
paciente con enfermedad rara
y pacientes sin diagndstico, asi
como a sus familiares para facili-
tar la expresion de emociones
asociadas con el diagnéstico y
el proceso de la enfermedad; ac-
tividades de animacién y entre-
tenimiento para facilitar la es-
tancia de la persona enferma en
el hospital y la distraccién con ac-
tividades de ocio; o apoyo al per-
sonal sanitario mediante tareas
complementarias a las de los pro-
fesionales, sin interferir en éstas
ultimas ni realizar tareas corres-
pondientes a los profesionales.

Otras funciones son guia hospi-
talaria y apoyo en la realizacion
de gestiones, comunicacién a la
coordinadora de Voluntariado
de D'Genes en el Hospital de los
casos que presentan situacio-
nes y necesidades que requie-
ran la intervencion del personal
especializado, para su derivacién
al profesional correspondiente y

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

Compromisos

La Gerencia del Area de Salud |
y I, se compromete a designar
un responsable para coordinar
con D’Genes las actividades
desarrolladas por el psicélogo
y por el equipo de voluntarios
facilitando lasinstrucciones pre-
cisas de actuacion y los horarios
adecuados, asi como las areas
o unidades en las que pueda ac-
tuar. Asimismo, se compromete a
colaborar con la asociacién, per-
mitiendo al personal voluntario
D’Genes que pueda acceder a
las distintas instalaciones, a tra-
vés de una acreditacién personal
e intransferible expedida por la
entidad, facilitando el desarrollo
de las actividades contempladas
en el convenio; y proporcionar la
informacion y los medios ne-
cesarios a los facultativos del
Hospital para que el maximo de
pacientes con enfermedad rara o
sin diagnostico pueda tener ac-
ceso a los servicios de voluntaria-

do, propiciando la coordinacién
efectiva en el dmbito hospitala-
rio.

Asimismo, el hospital comunicara
a sus facultativos que informen
a sus pacientes sobre la posibili-
dad de acceder a la atencién psi-
colégica. Ademas, la Gerencia del
Area de Salud I y Il se comprome-
te afacilitar los criterios médicos
necesarios para la valoracién de
la conveniencia de la realizacion
de las mencionadas actividades
y a facilitar la difusion del pro-
grama de voluntariado dentro
del centro hospitalario a través
de folletos y carteleria 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
Area de Salud l y Il con el fin de ga-
rantizar la maxima calidad asisten-
cial, aportar un profesional para la
coordinacién del Voluntariado de
la asociacion y aportar el personal
voluntario para la correcta aten-
cién de los pacientes con enferme-
dad raray sin diagnostico.

El convenio tiene una vigencia de
dos afos naturales pudiendo pro-
rrogarse para ejercicios posterio-
res por acuerdo de las partes.
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Responsables de D'Genes se retinen con la concejal de
Servicios Sociales de Lorca, a quien presentan proximos
proyectos y principales necesidades de la asociacion

El presidente de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrién, y el
director de la misma, Miguel

Angel Ruiz Carabias, han
mantenido una reunién con
la concejal de Servicios So-
ciales de Lorca, Maria Dolo-
res Chumillas, con quien han
abordado el funcionamiento
de la entidad en ese munici-
pio y a quien han presentado
algunos de los préximos pro-
yectos de la entidad.

Los responsables de D Genes
han detallado a la respon-
sable municipal toda la in-
version llevada a cabo por
la entidad para la puesta en
funcionamiento del Centro
Multidisciplinar de atencién

integral a personas y familias
con enfermedades raras, sin
diagnodstico y discapacidad
“Cristina Arcas Valero”, que se
ubica en unas dependencias
cedidas por el Consistorio.
Ademas, 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 asociacion,
centrado en la transicion a la
vida adulta de personas que
conviven con enfermedades
raras y sin diagndstico, que
fomente la autonomia perso-

nal.

Los responsables de D'Genes
pusieron en valor el trabajo
que desarrolla la asociacién
en ese municipio y dieron a
conocer a la edil en este sen-
tido que en la delegacién
de Lorca de la asociacién se
atiende ya a 46 usuarios en
diferentes servicios de aten-
cion directa, de los que 40
acuden al Centro Multidisci-
plinar “Cristina Arcas Valero”y
6 son atendidos en la pedania
de Morata.

El presidente de D'Genes des-
tacd que la asociaciéon quiere
reforzar y ampliar la atenciéon
que presta, para lo que pi-
di6 colaboracion 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 caracter social que
también desarrollan una gran
labor en el municipio.

La edil se comprometié 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.
Ademas, se interesd por otras
necesidades de la asociacion,
como el equipamiento de
una cocina en el centro para
poder desarrollar en ella acti-
vidades de fomento de la au-
tonomia personal.
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Cehegin

D"Genes se retine con representantes municipales
de Cehegin, a quienes presentaron los principales

proyectos de la asociacion para 2021

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha mantenido
una reunion con el Ayuntamien-
to de Cehegin. El presidente de
D’Genes, Juan Carrién, y el coor-
dinador de la delegacion del
Noroeste de la asociacidn, Pas-
cual Donate, se han reunido con
la alcaldesa de Cehegin, Alicia
del Amor, y la edil de Servicios
Sociales, Maria José de Maya, a
quienes presentaron el balance
de 2020 de la entidad, asi como
los principales proyectos para el
presente ejercicio.

Los representantes de D'Genes
informaron de la evolucién vy

novedades de la asociacion des-
de la ultima reunién mantenida,
como los nuevos centros pues-
tos en marcha por la asociacion,
en Lorcay el municipio sevillano
de El Coronil, nuevos servicios y
en especial el de intervencién
educativa en el aula a niflos con
enfermedades raras y sin diag-
nostico.

Precisamente, desde D’Genes
se informé a de la intencién por
parte de la asociacién de reto-
mar las actividades de sensibili-
zacion en colegios, suspendidas
por la situacién sanitaria que se
vive por la pandemia del coro-

Se informd de la intencion de retomar
actividades de sensibilizacion en colegios

navirus, asi como de la intencién
de dar mas participacion a la co-
marca del Noroeste.

La asociacion dispone en el mu-
nicipio de un local cedido en el
Centro Cultural Adolfo Sudrez,
desde el que se atiende y ofrece
informacién a personas y fami-

lias que conviven con enferme-
dades raras.

Desde el Ayuntamiento se anun-
cid6 que en breve se renovara
el convenio de colaboracién
que tiene el Ayuntamiento con
D’Genes, para apoyar a esta en-
tidad en la labor que realiza.
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Seisfamilias de ladiputacion lorquina reciben servicios de atencion
directa en el presente curso 2020/2021 por parte de D'Genes

Un total de 6 familias de la
pedania lorquina de Morata
estan siendo atendidas du-
rante el curso 2020/2021 por
la Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes.

Los seis niAos usuarios re-
ciben atencién en el local
social de Morata, unas ins-
talaciones cuyo uso ha sido
posible gracias a la interme-
diaciéon del colegio publico
San Juan de dicha diputa-
cion.

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, segun
el caso, servicios de estimu-
laciéon cognitiva, educaciéon
pedagdgiga y reeducaciéon
del lenguaje y logopedia.
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Los usuarios de la delegacion de Cartagena
realizan manualidades por el Dia del Padre

Como una actividad mds dentro de sus sesiones

Usuarios de la delegacion tagenera plantearon como bién sirvi6 para que se Con este tipo de iniciativas
de Cartagena realizaron una actividad una manualidad trabajaran los objetivos se intenta que las activida-
sencilla actividad con moti- que ademas sirviera para planteados para cada nifo desseenmarquen en lasfies-

vo del Dia del Padre. felicitar a los papds el 19 de (fomentar la atencién, mejo- tas o tradiciones de la época
Las profesionales de la aso- marzo. rar la psicomotricidad fina, en cuestién, para ambientar
ciaciéon en la delegacién car- Asimismo, la actividad tam- la creatividad, etc.) y animar las sesiones.
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El Coronil

11 nifos con necesidades complejas de comunicacion usuarios
de CAA participan del programa de alfabetizacion emergente

D’Genes apuesta por la utilizacion
de comunicacién aumentativa y
alternativa (CAA). En el Centro Mul-
tidisciplinar de atencion integral a
personas y familias sin diagndstico
y enfermedades raras “Pablo Rami-
rez Garcia” de El Coronil, la maes-
tra en Educacion especial peda-
gogia terapéutica Rosario Lobato
Martinez estd trabajando con 11
usuarios de CAA.

Estos nifios con necesidades comple-
jas de comunicacién participan del
programa de alfabetizacion emer-
gente a través de las nuevas tecno-
logias, lapices 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 participary acceder a la edu-
cacion, cultura, informacion, etc...
“Todas las personas con discapa-
cidad, con los ajustes y apoyos
necesarios, pueden participar en
el aprendizaje, beneficiarse de la
ensefianza de la lectoescritura y
contribuir en sus comunidades
educativas’, sefialan desde el cen-
tro de D'Genes en El Coronil.
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gestion de socios

D’'Genes ha reforzado su area
de Administraciéon con la in-
| corporacion al drea de gestién
de una profesional que se en-
carga basicamente de desem-
penar tareas administrativas y
de gestion de la base de datos
de socios.

| De esta manera, D'Genes pre-
|| tende ofrecer una mejor aten-
Cién a socios y usuarios, asi
como una gestion mas eficien-
te al contar con una profesio-
nal dedicada especificamente
a la gestion administrativa de
la entidad.

D’Genes refuerza el area de Administracion de |a
asociacion para llevar a cabo una mejor atencion y control

Ha incorporado una profesional para desempeiniar tareas administrativas y de

La asociacién D'Genes ha cre-
cido en los ultimos afos de
manera exponencial. Prueba
de ello es que cuenta ya con
alrededor de setecientos so-
cios y cuatro centros multi-
disciplinares de atencién in-
tegral a personas y familias
con enfermedades raras y sin
diagnéstico en Murcia, Tota-
na, Lorca y el municipio sevi-
llano de El Coronil, ademads de
varias delegaciones en otras
localidades, por lo que se ha
considerado indispensable re-
forzar el area administrativa.
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D'Genes imparte charlas sobre
enfermedades raras a alumnos de 4° de
Primaria de los colegios Virgen de las
Huertas y San Fernando de Lorca

-
"
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La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha impar-
tido charlas de sensibilizacion
sobre las patologias 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-
plic6 de manera sencilla qué
son las enfermedades raras y
sus principales caracteristicas.
Asimismo, dio a conocer a los

i

alumnos el cuento “Epilepto,
un amigo especial’, editado
en su dia por la Asociacién Es-
panola 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 sensibilizacién
que lleva a cabo la asociacién
en centros educativos, con el
fin de acercar las patologias
poco frecuentes a los alumnos
de diferentes niveles.

fmw.:
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D’Genes se reune con la Fundacion de Psicologia
Aplicada a Enfermedades Huérfanas (FUPAEH)

Con el fin de abordar posibles lineas de colaboracion
entre ambas entidades

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’'Genes ha
mantenido una reunién con
la Fundacion de Psicologia
Aplicada a Enfermedades
Huérfanas (FUPAEH) con el
fin de abordar posibles li-
neas de colaboracion entre
ambas entidades.

La reunién, que se celebro
de manera virtual, conté
con la asistencia del direc-
tor de D'Genes, Miguel An-
gel Ruiz Carabias; y la direc-
tora cientifica de FUPAEH,
Natalia Vazquez.

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

¥ Fikl "’ l‘
MIGUEL ANGEL RUIZ CARABIAS

e
IREP WA

Durante el encuentro, celebrado de manera on
line, ambas asociaciones compartieron la labor
que desarrollan y los servicios que prestan en sus
respectivos ambitos de actuacion

colaboracién entre ambas
entidades para trabajar de
manera conjunta en mate-
ria de investigacion.

FUPAEH es un equipo de
profesionales que trabajan
de manera comprometida,
a través de la investigacion,

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 investigacion para co-

nocer la calidad de vida de
las personas con patologias
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 retine con Dogking para valorar los primeros
programa de Intervencion asistida con perro

compases de

que ha

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes han man-
tenido unareunidén de trabajo
conresponsables de Dogking.
En el encuentro, celebrado de
manera on line, participaron
el director de D’Genes, Mi-
guel Angel Ruiz, y la coordi-
nadora del Centro Multidisci-
plinar de atencién integral a
personasy familias con enfer-
medades raras y sin diagnos-
tico “Pilar Bernal Giménez" de
Murcia, Encarnacién Bang, asi
como dos responsables de la
empresa Dogking.

La reunién ha permitidoper-
mitié profundizar y valorar
el programa de Intervencién
asistida con perro Australian
Cobberdog que D’Genes ha
puesto en funcionamiento en
este mes de marzo en el Cen-

Huesto en funcionamiento la asociacion

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

tro "Pilar Bernal Giménez”, y
que se puede llevar a cabo
gracias al apoyo de Dogking
y la colaboracién de la Fede-
raciéon Espanola 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 Unica
de Ayudas anual de la fede-
raciéon, y gracias a la financia-
cion de La Caixa.

Ademds, también se va a de-
sarrollar un estudio que per-
mitird evaluar los beneficios
de la terapia asistida con ani-
mal en nifos y adultos que
participen y tengan enferme-
dades raras o sin diagnosti-
car.
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Grupoy de trabajo- - Epilepsiov
D’Genes se sumo al Dia Mundial de la

Concienciacidn de la Epilepsia y mostrd su
apoyo a las personas que conviven con ella

En la jornada del 26 de marzo

26 de marzo

Todo nuestro apoyo a las
personas con epilepsia

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes quiso mostrar todo su
apoyo las personas y familias que
conviven con epilepsia con motivo
de la celebracién el 26 de marzo
del Dia Mundial de la Conciencia-
cién de la Epilepsia.

La asociacion se sumé 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-
rrién, quiso mostrar su respaldo a
todos los pacientes que conviven
con epilepsia y sus familias y puso
énfasis en la importancia de la in-
vestigacion para avanzar en trata-

mientos que permitan mejorar la
calidad de vida de los afectados.

La epilepsia es una enfermedad ce-
rebral crénica provocada por des-
cargas eléctricas cerebrales anor-
males que cursa con tendencia a
presentar crisis epilépticas. Estos
episodios pueden manifestarse
como alteracién brusca del estado
de conciencia, movimientos anor-
males, cambios en el tono postural
y/o contracciones bruscas e invo-
luntarias de los musculos, de apari-
Cioén brusca y duracién limitada.
D’Genes cuenta desde 2018 con un
grupo de trabajo de Epilepsia diri-
gido a personas y familias con esta
patologia.

El presidente de D'Genes, Juan
Carridn, puso énfasis en la
importancia de la investigacion
para avanzar en tratamientos que
permitan mejorar la calidad de
vida de los afectados
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Grupoy de trabajo- -Lyme
D'Genes se retine con Arminlabs Espafna para conocer

con detalle como funciona la prueba que realiza este
laboratorio para diagnosticar la enfermedad de Lyme

MIGUEL ANGEL RUIZ CARABIAS

Andrea Vazquez

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha mante-
nido una reunién de trabajo
con Arminlabs, laboratorio
especializado en el diagnds-
tico de infecciones y que
realiza un andlisis para diag-
nosticar la enfermedad de
Lyme.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela; el di-
rector de la entidad, Miguel
Angel Ruiz Carabias; y la tra-
bajadora social de la asocia-
cion y coordinadora del gru-
po de trabajo D'Genes Lyme,
Isabel Sanchez Sanchez, se
han reunido recientemente
de manera on line con la re-

presentante de Arminlabs Es-
pafa, Andrea Vazquez, a fin
de conocer con detalle cémo
funciona la prueba LTT-Elis-
pot que el laboratorio realiza
como técnica diagndstica de
borrelia.

Durante el encuentro, entre
otras cuestiones, se abordé
la posibilidad de establecer
un acuerdo de colaboracién
que permita realizar un estu-
dio con pacientes a los que
se realice la prueba y un se-
guimiento.

De hecho, Arminlabs ofrecié
a la asociacién D'Genes con-
diciones ventajosas para los
socios que deseen realizarse

U Earriant

Entre otras cuestiones se abordd la
posibilidad de establecer un acuerdo
de colaboracion que permita realizar

un estudio con pacientes a los que

se realice la prueba

esta prueba, de maneraque a cho requisito se les aplicaria
las personas remitidas desde un 33% de descuento sobre
la asociacién que rednan di- el precio del test.
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Grupoy de trabajo- -DYRK 1A

La asociacion edita un nuevo folleto para dar a
conocer el grupo de trabajo D"Genes DYRK 1A

QUE ES DYRK1A

. Dizponemos de diferentes serviclos
EL Sindrome DYRK1A a5 una enfermedad de @ Informacién y Orientacion (510) grotuitos comeo Atencién Social,

baja prevalencia de Novo v se produce por la Inforrocion y Onentacion v Asesoramiento

haploinsuficiencia ce DYRK 1A, @ Orientacion loboral Juricico.
DESCUENTOS

Es un gen gue se encuentia en la region critica e Fisloterufric EN EMPRESAS ASOCIADAS
del Sindrome de Down vy es uno de los genes & Psicologia Apoyomes o aquelics parsonas y fomiios
mas importantes para el desamolio, g o con Sindrome DYRK 1A y otfras

e pa & Terapia acudtica enfermadades raras, consiguisndo
Este sindrome s& caractarza por: @ Logopedio S?féém aﬂc»e:adlm y elinicas A

*+ Microcedaiia. @ Esfimulacion cognifiva DEDUCCION EN LA

=+ Discapacidad intelectual de rango © Reflexclogia IEI}E?:'L&RA:IB:ED: '-": H“TT:!:: S0
con ¥ = educcion asta el 80% en |a
RGO, o s e @ Apoyo psicologico online Declaracién de la Rente & eres persena
+ Refraso o falta total de habio. & Asesoramiento juridico online / g:m' AN ENEL IMPU
=+ Un espectro aufista con conducta ansiosa ©® Grupos de ayuda mutua - DESOCIEDADES :
y estereotipios. © Respiro familiar D&ﬂuatunnﬂd:asﬁu‘:aum el m;};pesm de
= zestolt tipica v problemaos alimentacion. & Cuidadaos paliativos Juridice.
At o0t 0.5 o TS ACTIVIDADES Y SALIDAS
+ Convulsiones o Epilepsia: con atagues @ Alencion temprana (0-6 anios) ¥ Diferentes descuentos en actividades y
aténicos, convulsionas micclonicas @ Atencion domiciliaria salidas,
generalizadas.
© Asesoramiento sexual i (o0 Atacamm
=+ Alrecledor de la mitad escoliosts, cifosis - S by
hipertonia, pectus excavantum, @ Apoyo educadtivo en el aula Acceso prefarants a cortera de servicios

BENEFICIOS DE SER SOCIO

¥ convanics de colobomncitn ce D'Ganes.

=+ En menor ndmers baja estature, problemas
aendocrinos, oftalmoldgicos v/o cardiacos.

ST TIENES UNA ENFERMEDAD RARA 0 AGN NO TE BAN
DIAGNOSTICADO, NOSQTROS TE AYUDAMOS.

La Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes ha editado un fo-
lleto para dar a conocer el grupo
de trabajo DYRK 1A y esta pato-
logia.

En el folleto se muestran algunas
imagenes de nifos que convi-
ven con DYRK 1 A y forman par-
te ellos o sus familias de la aso-
ciacion. Asimismo, se informa de
las principales caracteristicas de
este sindrome y de los servicios
que presta D’'Genes para mejorar
la calidad de vida de personas y
familias con enfermedades raras
y sin diagndstico.

También se informa de las condi-
ciones y ventajas de ser socio de
la entidad, asi como de los bene-
ficios. En este sentido, se incluye
una ficha para rellenar por aque-
llas personas que deseen incor-
porarse a D’Genesy colaborar.
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Solidawidad,
FAMPA Cartagena y comarca celebrd su Il Jornada solidaria con

una charla del pediatra Carlos Gonzalez sobre autoridad y limites,
cuya recaudacion se destinara a D'Genes

La Federaciéon de Asociacio-
nes de Madres y Padres de
alumnos de Cartagena y co-
marca (FAMPA) celebro el 6
de marzo su ll Jornada Solida-
ria, cuya recaudacién se des-
tinara de manera integra a la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes, y que contd
con la charla del pediatra y
escritor Carlos Gonzalez.

La jornada, celebrada de ma-
nera on line, contaba con la
colaboracién de la Conseje-
ria de Educacién y Cultura
de la Regién de Murcia y la
Concejalia de Educacién del
Ayuntamiento de Cartagena.
Precisamente, en la presen-
tacién de la jornada se contd
con la presencia del director
de Innovaciéon Educativa y
Atencion a la Diversidad, Car-
los Albaladejo; y la concejal
de Educacién de Cartagena,
Irene Ruiz; asi como la presi-
denta de FAMPA Cartagenay
comarca, Marina Gonzalez.
La jornada incluyé la charla
del conocido pediatra y es-
critor Carlos Gonzalez quien
disertdé sobre autoridad vy li-
mites y hablé, poniendo nu-
merosos ejemplos, de com-
portamientos y maneras de
actuar de los padres con res-
pecto a los hijos. Ademas, al
finalizar respondié a las pre-
guntas planteadas por algu-
nos participantes.

Al término de la misma, in-
tervino la concejal de Edu-
cacién, quien con respecto
a D’Genes resalté la labor y
buen hacer que lleva a cabo
la asociacién y que indicé
que la conocia de primera
mano por su perfil profesio-
nal como docente.

Por su parte, el director de
D’Genes, Miguel Angel Ruiz,
y la vicepresidenta de la aso-
ciaciéon Maria Angeles Diaz,
resaltaron el interés de la
charla y quisieron agradecer
a FAMPA Cartagena y comar-

A

Carlos Goredlex

haaria Angeles Diaz Lozano

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 federaciéon no
s6lo la aportacién econdémi-
ca sino también la visibilidad
que habia proporcionado a la
asociacion.

D’Genes destinara el dinero
recaudado al mantenimien-
to de la cartera de servicios
que la asociacidon presta para
mejorar la calidad de vida
de personas y familias que
conviven con enfermedades
raras y sin diagndéstico y en
particular en el municipio de
Cartagena, donde cuentan
con una delegacién donde
ya se imparten diferentes te-
rapias como logopedia o es-
timulacién cognitiva.

Ireme Ruiz

Carlos Albaladsjn
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Autoridad

y limites

Carlos Gonzalez
www.carlosgonzalezpediatra.com
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Solidaridad
La Caixa de Lorca dona 6.000 euros a D'Genes para el

desarrollo de un proyecto de integracion sensorial con
menores en el Centro “Cristina Arcas Valero”

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

dades raras, sin diagnéstico y
discapacidad “Cristina Arcas
Valero”.

El director de D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias, acompa-
nado por miembros de la jun-
ta directiva y socios de la en-
tidad en Lorca se han reunido

TR

con responsables de La Caixa
en la Ciudad del Sol, a quienes
han agradecido la aportacién
econémica, que permitird el
desarrollo de terapia de inte-
graciéon sensorial en el centro
“Cristina Arcas Valero”, con el
objetivo de mejorar la calidad

i

17

de vida de los beneficiarios.

El Centro “Cristina Arcas Vale-
ro” entré en funcionamiento
el afno pasado y se encuentra
ubicado en la calle Prolonga-
cion de Abellaneda y su nu-
mero de teléfono es 868 701
315.
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D Genes presenta

su plan de accion en
materia de investigac

on

para el presente ejercicio

Con varios estudios de investigacion
con objetivos estratégicos y cronograma

definido

D’Genes ha incorporado a su
pagina web el plan de accién
2021 en materia de investiga-
cion.

En la pestana de Investigaciéon
ha incluido un documento en
el que se puede conocer los di-
ferentes proyectos de investi-
gacion en los que D’Genes estd
implicado, bien liderandolo,
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 areas.
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
mediciéon de la calidad de vida
en hermanos de ninos 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 nifios con en-
fermedades raras o la relaciéon
entre estilos de afrontamiento
y ansiedad en familias de nifios
en cuidados paliativos pedia-
tricos.

Otro estudio abordara el nivel
de inclusién en centros educa-
tivos de la Regién de Murcia.

La asociacion participa o tiene en
marcha diferentes estudios sobre
aspectos como inclusion educativa,
accesibilidad, medicion de la calidad
de vida en hermanos o medicion del
beneficio de la terapia asistida con
perro en ninos con enfermedades raras

PLANIFICACION 2021

TITULO

IMPACTO DE UN PROGRAMA DE FISIOTERAPIA
A DOMICILIO ESPECIALIZADO EN ENFERMOS DE
POMPE

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA EN
HERMANOS CON ENFERMEDADES RARAS

VALIDACION DE UN CUESTIONARIO DE CALIDAD
DE VIDA PEDIATRICO

NIVEL DE SOBRECARGA FAMILIAR EN NINOS
CON ENFERMEDAD RARA

MEDIR EL NIVEL DE ACCESIBILIDAD EN CIUDAD
DE GUATEMALA




MARZO de 2021 <

Formacion

19

D"Genes programa un ciclo de cuatro sesiones
dirigido a formacion de voluntariado

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
programado un ciclo de
sesiones dirigidas a la for-
macién de voluntarios y
personas interesadas en co-
laborar con la asociacién.
En concreto, desde el Area
deVoluntariado de D 'Genes
se han programado cuatro
sesiones sobre diferentes
aspectos, que se llevaran a
cabo de manera on line tra-
vés de una plataforma de
videollamada. La primera
charla sera el martes 20 de
abril a las 16:30 horas y en
ella se hablara de qué son
las enfermedades raras, ti-
pos y caracteristicas gene-
rales.

El 8 de junio, también a las
16:30 horas, se hablara de
habilidades sociales y de
comunicaciéon para el vo-
luntario.

El 21 de septiembre a las
16:30 tendrd lugar otra se-
siéon sobre tipos de acom-
pafamiento de voluntarios
a personas con discapaci-
dad.

La cuarta y ultima sesién se
ha programado ya para el
ultimo trimestre del ano, el
23 de noviembre a las 16:30
horas, y en ella se abordara
el ocio inclusivo y las enfer-
medades raras.

La participacion en estas
sesiones es gratuita, si bien
se requiere inscripcién pre-
via obligatoria, que se pue-
de realizar en el siguiente
enlace: https://forms.gle/
AF7Qb37tQNmM8XqQR8
Con este ciclo D'Genes pre-
tende formar a voluntarios
y personas interesadas en
colaborar con la asociacién
de la manera mas adecuada
y dotarles de las herramien-
tas necesarias para desa-
rrollar su labor de apoyo
en diferentes actividades y
programas que desarrolla la
asociacion.

Para mas informacién los al numero de teléfono 641 electrénico educacion@
interesados pueden Illamar 82 14 00 o escribir al correo dgenes.es.

ORGANIZA COLABORA

Region de Murcia

E
PROGRAMA DE FORMACION
DE VOLUNTARIADO 2021

& d'ger_j_?g

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 area Voluntariado
de la asociacién D'Genes).

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

Imparte: Encarna Bafién (Psicéloga asociacion D'Genes).

MARTES 21 DE SEPTIEMBRE 16:30 HORAS

Trabajar con la familia. Tipos de acompanamiento 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/AF7Qb37tQNm8XgQR8

Mas informacion
641 82 14 00
educacion@dgenes.es
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AGENDA

D’Genes impartira una charla sobre resolucion
de conflictos y estrategias de participacion con
alumnado con enfermedades el proximo 13 de abril

La Asociacion de En- _— {

fermedades Raras

D'Genes ha oraniza- CHARLA ON LINE

do una charla sobre

resolucién de con- . g -
flictos y estrategias Mﬂ'tesy l3 (jﬁ ﬂbr!' de 202[
de participacion con

alumnado con enfer- I6;30 h(}r(js

medades raras, que

tendra lugar el proxi- — ¥

16.30 horas de mane-
ra on line. R
La charla serd impar- ‘ ' ¢ N
hablara durante la P
misma sobre qué es | 2

{ RESOLUCION DE CONFLICTOS Y
reaccionar ante él y
qué hacer cuindo B ESTRATECIAS DE
en un conflicto, en »
especial en entornos PARTICIPACION CON ALUMNADO

mo 13 de abril a las
;-

tida por la técnico y i L jpis - b
psicélogade D’'Genes | T e . !

-~ s . ] d i — i i
Encarna Bandén, quien L - - e N ——— [l jt._
el conflicto, como
nos toca participar
escolares.

7 ) .
v e CON ENFERMEDADES RARAS
la Educacién y fami- sl \ ).

liares de nifios y jo- Dirigida a profesionales de la Educacion

enes con patologias ey = . .
;oco frecuZntes g',_a y familiares de nifios y jovenes con

asistencia es gratui- patologias poco frecuentes
ta, si bien se requie-

re inscripciéon previa, _ " - TRl %

que se puede realizar B& 1] A
hasta las 12:00 horas (@ { \l\ )
del dia 12 de abril o W\

hasta completar afo-
ro, en el siguiente
enlace: https://for-
ms.gle/wqrznAoBtQ-
Z8oxbg8. El dia antes
de la inscripcién re-
cibirdn en el correo
electrénico que ha-
yan facilitado el en-
lace para asistir a la
sesion.
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Haz que tus

Gracias por
companarnos en
este dia

celebraciones
sean aun mas
especiales
con nuestros
DETALLES
SOLIDARIOS

DANIEL
Y

s CLAUDIA f:""'fam

e -Mavyo-2020

Comparte tu
felicidad y

colabora con las
enfermedades raras

REGALA
SOLIDARIDAD

Informate en nuestra web www.dgenes.es/detalles-solidarios
o llamando al teléfono 268 07 69 20.




MARZO de 2021 <

Colaboradores
9O feder #%2 @aber  (Byoro ®»

- Carrefour

vovcxs ETOSA PC  Qstomy

Blueprint
Genetics IGar :"ﬁ

sorwrin - @it (Shire @B QUits

A },’-@ Intercept | | PTC ),

{ THERAPEUTICS

"laCaixa’

‘-'\.\'hlﬁ' \J..EUN.EE'E-E = .
JEUNESSE :iklds janssen )' AXLEXION SANOF| o
rrf--.--..-.p‘m.--n.

Murcia Norte

iuﬁdﬂﬁn’ﬂ -
I N1a}__? Regitn de Murcia L0 S | d pADIED.
Lsidre Vivancos Mafloz I:rmu;::b ' ot a u . -

.........

= ; e, W X T :" 4 '}F 1-___,1_\': 3
: L . Y,
iRy ¥ oA
AvUNTAMIENTD g g J ¥ ‘.I.lt"l
06 MOUIRA DF SEGURA e £ ol e T

e iy T
| ' o !
J|':“n'cr:ﬁ::n;m i | 7 o Auntamicnio

¥ AFUNTAMIENTD
Cartagena O MAZARRON



