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El pasado 26 de abril se celebré el Dia Mundial de las personas sin diag-

néstico. La Asociacion de Enfermedades Raras D’ Genes fue una de las
entidad promotoras en Espafia de una serie de iniciativas para dar visibi-
1 § PORTADA lidad a esta jornada y sobre fodo a la realidad que viven las personas que
3 ) se encuentran en la situacion de no tener un diagndstico para la patologia

_ SIN GNOSTICO que padecen.
2 3 IA DIA Son muchas las personas que se enfrentan a la dificil y dura realidad de
llevar tiempo, en muchos casos afios, de médico en médico, sin que ningln

NO TENEMOS DIAGCNOSTICO, PERO Si NECESIDADES

26 DE ABRIL

DIA MUNDIAL DE LAS PERSONAS
SIN DIAGNOSTICO

futuro con
esperanza

4-6 ISOLIDARIDAD especialista pueda ponerle nombre a los sintomas que padece. Muchos de
ellos son nifios.
Por eso, D" Genes quiere destacar que es de vital importancia facilitar los
7'8 SIBILIDAD cauces y programas para reducir los tfiempos de espera a la hora de con-

seguir un diagndstico que aporte esperanza y sobre todo conocimiento de

TIEMPOLIB qué les pasa a todas estas personas.
9 jodoy RE En este sentido, D’ Genes quiere reivindicar la necesidad de apoyar la in-
vestigaciéon y las instituciones que se dedican a ello. Ademds, sefiala que

10-11 YOINSITTUCIONAL los pacientes con una enfermedad rara no diagnosticada deben ser reconoci-

dos por las autoridades nacionales como una poblacién con necesidades espe-

A cificas no cubiertas, a fin de que sea posible desarrollar una atencién sanitaria
12'13 RMACION y social personalizada. Estos argumentos y planteamientos los ha expuesto en
un decalogo, suscrito y apoyado por otras asociaciones que también trabajan

14 GENDA en el dmbito de las patologias poco frecuentes.

“No tenemos diagndstico, pero si necesidades” ha sido el lema de este afio para
dar visibilidad a las personas sin diagndéstico. Apenas seis palabras pero con

15 FCOLABORADORES las que se dice mucho, como muchas son las necesidades de todas las personas

y familias que viven esa situacion. Entre todos tenemos que apoyar para darles

— visibilidad y que dichas necesidades se vean cubiertas.
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D'Genes lleva a cabo diferentes acciones con motivo del
DiaMundial de las personas sin diagnéstico

B

Totana acogié un acto con
motivo del Dia Mundial de
personas #Sindiagnostico.

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes habia
organizado, junto con otras
organizaciones de pacientes,
una serie de acciones para
celebrar esta jornada, entre
las que figuraban la elabo-
raciéon de un decalogo que
recoge las principales reivin-
dicaciones de las personas y
familias que se enfrentan ala
situacién de no poder poner-
le nombre a la enfermedad
que padecen.

Esta jornada estaba respalda-
da, ademas de por D'Genes,
por Objetivo Diagnéstico,
AFERD, Aerscyl, Grupo GER-
NA, FEDER y ALIBER.
Precisamente, en el marco
de un encuentro de familias
sin diagndstico que se llevd
a cabo en Totana se celebré
un acto que incluyé la lectu-
ra del decalogo elaborado
y que conté con la partici-
pacién del presidente de
D’Genes, Juan Carrién Tude-
la; la presidenta de Objetivo
Diagnéstico, Sandra Iglesias;
miembros de familias asis-
tentes al evento y el alcalde
de Totana, Andrés Garcia
(pinchando el enlace se pue-
de ver el momento de la lec-
tura del manifiesto)

Ademas, previamente se ha-
bia celebrado una sesién de
biodanzay posteriormenteel
encuentro, al que asistieron
una decena de familias de
Murcia, Andalucia y Catalu-
Aa, continud con una puesta

en comun de experiencias.
DESINFORMACION Y OTRAS
BARRERAS

En el caso de las patologias
raras, el promedio de tiem-
po estimado que transcurre
entre la aparicion de los
primeros sintomas hasta la
consecucion de un diagnoés-
tico es de 5 anos. Para uno de
cada cinco afectados, tran-
scurren 10 anos o mas entre
la aparicién de los primeros
sintomas y el diagnédstico,
llegando incluso a fallecer
personas sin conocer el diag-
nostico de la enfermedad.
Segun el Estudio de Necesi-
dades Sociosanitarias de las
Personas con Enfermedades
Raras (Estudio ENSERIO), el
31,26% de los encuestados
en este estudio indica que el
retraso del diagndstico habia
producido un agravamiento
de su enfermedad o de sus
sintomas; el 29,37% que esta
demora supuso no recibir
ningln apoyo ni tratamien-
to; y el 17,90% que este ret-
raso llevé a un tratamiento
inadecuado.

La principal causa identifi-
cada, para el 72% de las fa-
milias, es el desconocimiento
de la enfermedad. Ademas,
el presidente de D’Genes
sefala que «al tratarse de en-
fermedades “sin nombre” las
familias se enfrentan a una
situacion de desinformacion
sobre cuidados, barreras en
el acceso a ayudas técnicas y
econdmicas asi como necesi-
dades no cubiertas en la cart-
era basica».




ABRIL DE 2019 <

Se elaboro un decalogo con las principales necesidades y
reivindicaciones de as personas sin diagnstico

El Consorcio Internacional para la Investigacién de Enfermedades Raras (IRDiRC) establece 3 nuevos objetivos para 2027:
-Que todos los pacientes de enfermedades raras reciban un diagndéstico preciso en el plazo de un ano.

-Aprobar mil nuevas terapias.

-Desarrollar metodologias que permitan evaluar el impacto de los diagnésticos y las terapias aplicadas en los pacientes
El promedio de tiempo estimado que transcurre entre la aparicion de los primeros sintomas hasta la consecuciéon de un
diagnéstico es de 5 anos. Para uno de cada cinco afectados, transcurren 10 aflos o mas entre la apariciéon de los primeros
sintomas hasta la consecucién del diagnéstico, llegando incluso a fallecer personas sin conocer el diagndstico de la en-
fermedad.

Segun el Estudio de necesidades sociosanitarias de las personas con enfermedades raras (Estudio ENSERIO, Feder 2009,
Estudio ENSERIO, Feder-CREER 2017), el 31,26% de los encuestados indica que el retraso del diagndéstico habia produci-
do un agravamiento de su enfermedad o de sus sintomas; el 29,37% que esta demora supuso no recibir ningin apoyo ni
tratamiento; y el 17,90% que este retraso llevé a la aplicacién de un tratamiento inadecuado. Casi el 50% de las personas
en nuestro pais ha sufrido un retraso en el diagndéstico.1 de cada 4 tuvieron que desplazarse fuera de su Comunidad Au-

ténoma para conseguir el diagnéstico.

Las principales causas a las que se enfrentan las personas sin diagndéstico y sus familias
-(en un 72,8% de los casos) es el desconocimiento de la enfermedad.
-Desinformacién sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan facilitar su vida.

-Barrera de acceso a ayudas econémicas
-Enfermedades “sin nombre” no reconocidas.

-Necesidades no cubiertas en la cartera basica (atencién psicoldgica, rehabilitacion).

Y POR TODO ELLO PROPONEMOS PARA MEJORAR LA SITUACION DE NINOS Y ADULTOS SIN DIAGNOSTICO EN ESPANA LAS

SIGUIENTES ACCIONES:

1- Los pacientes con una enfermedad rara no diagnosti-
cada deben ser reconocidos por las autoridades naciona-
les como una poblacién con necesidades especificas no
cubiertas, a fin de que sea posible desarrollar una aten-
cion sanitaria y social personalizada

2- Es necesario que las autoridades pertinentes en cada
uno de los paises desarrollen y financien en forman soste-
nible programas nacionales dedicados especificamente a
las enfermedades no diagnosticadas, lo cual facilitaria el
acceso rapido y equitativo al diagnéstico y a la atencion
social

3- El uso compartido del conocimiento y la informacién
debe estructurarse y coordinarse a nivel nacional e inter-
nacional, con el fin de optimizar el uso de los recursos
existentes y facilitar el acceso de todos los pacientes afec-
tados por una enfermedad rara no diagnosticada.

4- Los pacientes deben estar involucrados, en condicio-
nes de igualdad con respecto a los demds grupos de inte-
rés, en lagobernanza de los programas para enfermedades
no diagnosticadas asi como en las redes internacionales,
con el fin de abordar adecuadamente las prioridades de
los pacientes con enfermedades raras no diagnosticadas
y contribuir a mejorar la asistencia sanitaria.

5- A través de las iniciativas existentes, debera promover-
se el uso compartido de datos en forma ética y responsa-
ble por parte de todos los paises, con el fin de ayudar al
diagnéstico, aumentar la cooperacion médica, facilitar la
investigacion y acelerar el tratamiento de las enfermeda-
des raras no diagnosticadas.

6- Conseguir un acceso rapido y equitativo al diagndsti-
co y tratamiento con los medicamentos apropiados en las
distintas Comunidades Auténomas de Espana.

7- Instamos a proporcionar apoyo y recursos necesarios
para agilizar la ampliacion enfermedades raras y la obten-
cion de fuentes necesarias para el volcado de datos en el
REGISTRO ESTATAL y que éstos sean interoperables

8- Definiry generar un CODIGO para los casos sin diag-
néstico o un coédigo por grupo de patologias (ejemplo:
enfermedad metabdlica no diagnosticada).

9- Dotar de los recursos necesarios el PLAN PILOTO PARA
EL DIAGNOSTICO, impulsado por el Ministerio y la Fede-
racion Espanola de Enfermedades raras en 2015 y activo
durante 2017, permitiendo consolidar todas las acciones
contempladas que garanticen un diagnostico precoz de
las enfermedades raras y sin diagnostico .

10- Homogeneizar y ampliar el nimero de pruebas de
CRIBADO NEONATAL en todas las Comunidades Auténo-
mas de Espafa. Varian entre 7 (el minimo establecido por
ley) y 30, segun la Comunidad Auténoma.

11- Elaborar el PLAN DE MEDICINA PERSONALIZADA O DE
PRECISION en Espafa, dotandolo de recursos econémicos
en los presupuestos generales del Estado que permita de-
sarrollarlo.

12- CREACION DE LA ESPECIALIDAD DE GENETICA CLINI-
CA. Espana es el Unico pais de Europa sin la especialidad
de genética clinica.

13- Apoyar y potenciar los programas sin diagnéstico
que se desarrollan en el Instituto de investigacion en En-
fermedades Raras IIER y en el CIBERER.

14- Realizar acciones de sensibilizaciéon conjuntas con la
SWAN EUROPE, para conmemorar el Dia Internacional de
los nifos sin diagnostico , 26-4-2019.




4

Solidowridad,

ABRIL de 2019 <

Buen ambiente de futbol y solidaridad en el ll Tomeo Futbol
Solidario“Deitania Urbs’ organizado por la Pena Barcelonista
deTotanay celebrado a beneficio de D'Genes y AELIP

Buen ambiente el que se
vivio el 27 de abril en el
campo municipal Juan Ca-
yuela” de Totana con moti-
vo del lI Torneo Futbol Base
Solidario “Deitania Urbs’,
organizado por la Pefa
Barcelonista de Totana a
beneficio de la Asociacién
de Enfermedades Raras
D’Genes y la Asociacion In-
ternacional de Familiares y
Afectados de Lipodistrofias
(AELIP).

El torneo, de categorias
benjamin y alevin, contaba
también con la colabora-
cion de la Concejalia de De-
portes del Ayuntamiento

deTotana, D'Genesy AELIP.
En categoria benjamin, el
equipo San Miguel venci6
en lafinal al conjunto Barrio
Peral. También participaron
los conjuntos Murcia Pro-
mesas, CD Plus Ultra, Club
Cehegin Deportivo y Club
Fatbol Base Totana.

En categoria alevin, el tor-
neo lo gané el Mazarrén
Futbol Base, que se impuso
en la final al Ranero RCF. El
resto de equipos partici-
pantes en esta categoria
fueron el CD Plus Ultra,
Peia Madridista Ciudad del
Sol de Lorca, Club Futbol
Base Totanay Lorca CFB.

Ademas, en el partido
amistoso que se celebrd
entre el quinto clasificado
de benjamines, el Cehegin,
y la AD Santa Eulalia de
Totana, la victoria fue para
este Ultimo conjunto por 2
golesa 1.

La entrega de trofeos con-
t6 con la asistencia de la
concejal de Deportes de
Totana, Isabel Maria Moli-
no.

Desde D’Genes se quiere
agradecer a la Pena Bar-
celonista Totana la organi-

zacion de este torneo, asi

como a todos los partici-
pantes y asistentes.

La Obra Social de La Caixa dona 2.000 euros a

la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes

La Obra Social de La Caixa ha dona-
do 2.000 euros a la Asociacién de En-
fermedades Raras D’Genes, que se
destinardn al mantenimiento de la
cartera de servicios que presta para
mejorar la calidad de vida de las per-
sonas que conviven con patologias
poco frecuentes.

Responsables de la oficina de La
Caixa en Totana han visitado el Cen-
tro Multidisciplinar“Celia Carriéon Pé-
rez de Tudela”, ubicado en este muni-

cipio. El presidente de D’'Genes, Juan
Carrion, y el director de D’Genes,
Miguel Angel Ruiz Carabias, les re-
cibieron y explicaron los servicios
que presta la asociacién, asi como
los principales programas que esta
entidad desarrolla y los proyectos de
futuro.

D’ Genes quiere agradecer a la Obra
Social de La Caixa la colaboracién y
apoyo a las personas con patologias
poco frecuentes.

Celia

centro
multidisciplinar

Carrion Perez de Tudela
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Solidawidad,

Un centenar de personas participaron en laV Marcha por [as
Enfermedades Raras en Cehegin, solidaria con D"Genes

Un centenar de personas participaron en la V Mar-
cha por las Enfermedades Raras en Cehegin, a be-
neficio de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes.

Esta actividad deportiva estaba organizada por el
Ayuntamiento de Cehegin y contaba con la colabo-
racion de D’Genes Noroeste, la Asociacion para la
atencién a la diversidad Adinor y Asociacion depor-
tiva Quipar.

La marcha, que conté con una modalidad de sen-
derismo de 15 kilémetros por sendas y montes y
otra de 8 kilémetros, partié del complejo deportivo
Javier Minano. Ademas, para los mas pequefos se
habia organizado también una gimkana infantil.

El presidente de D’Genes, Juan Carrion Tudela, asis-
ti6 a esta actividad y agradecié a todos los partici-
pantes y a la organizacién de este evento su soli-
daridad y su colaboracién para dar visibilidad a las
enfermedades raras y a D'Genes.

Ademas, quiso agradeceral coordinador de D'Genes
Noroeste, Pascual Donate, por el extraordinario tra-

la asociacion.

bajo que desarrolla y por ser un gran embajador de §

Usuarios de D'Genes, presentes
en el [l Campeonato de Espana de
Joelette celebrado en Lorca

D 'Genes estuvo pre-
sente en el Il Cam-
peonato de Espana
de Joélette, que se
disputé en Lorca, en
el que tomaron parte
un centenar de perso-
nas. Los participantes
realizaron un recorri-
do, con salida y meta
en la Plaza de Espaia,
de unos 10 kiléme-
tros. La organizacion
de este evento de-
portivo corrié a cargo
de la Asociacién de
Padres de Nifos de
Atencién Temprana
(Apat) y de la Conce-
jalia de Deportes del
Ayuntamiento de Lorca.
El equipo del Team #retoyo-
sipuedo corrié transportan-
do en la silla joellete al joven
usuario de Librilla Angel, de
la delegacién de D’Genes
Murcia.

Ademas, hay que mencionar
que otro joven usuario de la

delegacion de D'Genes en To-
tana, también llamado Angel,
particip6 siendo transportado
por el equipo Pan Moreno No-
galte.

A todos ellos desde D’'Genes
le queremos agradecer la co-
laboracién y apuesta por el
deporte inclusivo.

Unmillar de corredores participan en a Xll
CarreraPopular Universidad de Murcia"Por la
ciencia, que recaudd dinero para D Genes

El campus de
Espinardo  de
Murcia acogio
la Xl Carrera
Popular Uni-
versidad de
Murcia “Por la
ciencia”, que fue
solldarla con la
Asociacién de
Enfermedades
Raras D’Genes.
Mas de un millar
de corredores tomaron parte en
esta prueba que ademas de para
recaudar fondos permitié dar
visibilidad a las patologias poco
frecuentes, al haber instalado
D’Genes una mesa informativa,
en la que se pudo ofrecer infor-
macion sobre qué son las enfer-
medades raras y qué labor reali-
za la asociacién para mejorar la
calidad de vida de los afectados
por estas patologias.
Precisamente, alli también po-
dian los participantes aportar
sus donaciones, destinadas a
D’Genes para el mantenimien-

to de la cartera de servicios que
ofrece para mejorar la calidad
de vida de personas que con-
viven con patologias poco fre-
cuentes y la investigacion en la
deteccién precoz de enferme-
dades raras.

Desde D’'Genes se quiere agra-
decer a la Universidad de Murcia
su colaboracién no sélo para
recaudar fondos, sino también
para dar visibilidad a las enfer-
medades raras, y a todos los
participantes que se han que-
rido sumar a una actividad que
ha combinado deporte y solida-
ridad.
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El Conservatorio de Musica de Murcia organizo dos conciertos
a beneficio de D'Genes en el Auditorio Victor Villegas de Murcia

El Auditorio y Centro
de Congresos Victor
Villegas de Murcia
acogidé un concierto y
una gala benéfica or-
ganizadas por el Con-
servatorio de Mdusica
de Murcia a beneficio
de la Asociacién de
Enfermedades Raras
D Genes.

Los asistentes disfru-
taron de la actuacion
de bandas de musica
y Ccoro, un conjunto
de plectro, guitarra
y arpa, y la orquesta
sinfonica y coro en la
gala, y de un concier-
to solidario a cargo
de alumnos de piano,
clave, flauta de pico,

acordedn y érgano.
Ademas, el Conser-
vatorio de Mdusica
de Murcia acogié en
los dias previos una
muestra fotogréfica
sobre enfermedades
raras, promovida por
D’'Genes y protagoni-
zada por algunos de
sus usuarios.
Ademas, también se
habilité en el mismo
centro una mesa con
informacién de la aso-
ciaciéon y se proyectd
el video corporativo
de D'Genes.

La asociacién quiere
mostrar su maxima
gratitud al Conser-
vatorio de Musica de

Asimismo, se realizé, en los dias previos a

las actuaciones musicales, una exposicion

fotogrdfica en el edificio del Conservatorio
sobre patologias poco frecuentes, con imagenes
protagonizadas por algunos de los usuarios de

Murcia por su apoyo
y colaboraciéon para
recaudar fondos para
la asociaciéon, que se
destinardn al mante-
nimiento de la cartera

la asociacion

de servicios que ésta
presta para mejorar la
calidad de vida de las
personas con patolo-
gias poco frecuentes.
Ademds, quiere agra-

decerle la colabora-
cion a la hora de dar
visibilidad a las en-
fermedades raras y la
labor que desarrolla
D’Genes.
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Visibilidad y sensibilizacion

raras en unas jornadas del
programa ODSesiones de la
Universidad de Murcia

D'Genes habla sobre enfermedades

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes particip6 en las jornadas OD-
Sesiones Objetivos de Desarrollo Soste-
nible organizadas por la Universidad de
Murcia.

Las jornadas se desarrollaron con un
amplio programa de actividades en tor-
no a la salud y bienestar, entre ellas tu-
vieron n un especial protagonismo las
enfermedades raras.

Asi, tuvieron lugar diferentes ponencias
sobre patologias poco frecuentes en el
saléon de actos de la Facultad de Medi-
cina, con la intervencién de la doctora

nética Médica del Servicio de Pediatria
del Hospital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca, y posteriormente el pre-
sidente de D'Genes, Juan Carrién, para
hablar de la situacién en Murcia y la la-
bor de D'Genes.

Asimismo, también intervinieron la
coordinadora del Centro Multidiscipli-
nar de Atencidon integral a personas y
familias con sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar Bernal Gimé-
nez”, Encarna Bafnodn, y la doctora Rosa-
rio Domingo, neuropediatra del Hospi-

tal Virgen de la Arrixaca quien hablé de
Encarna Guillén, jefa de seccion de Ge- qué hacer tras el diagnéstico.

D'Genes expone su labor y los servicios
que presta en lajornada de puertas
abiertas del IES Miguel Hernandez de
Alhama de Murcia

. 1--.:.__- N
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La Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes participé en la
jornada de puertas abiertas que se celebré en el IES Miguel
Herndndez de Alhama de Murcia, en el marco de su Semana
Cultural.

Responsables de D'Genes atendieron un stand en el que ofre-
cieron informacion sobre la labor y servicios que presta la aso-
ciaciéon para mejorar la calidad de vida de personas que convi-
ven con patologias poco frecuentes.

Desde D’Genes se quiere agradecer al centro educativo la posi-
bilidad de difundir el trabajo de la Asociacion y dar visibilidad
a las enfermedades raras.

Reunion de trabajo de D'Genes
Esclerodermia con la Asociacion Espaniola
de Esclerodermia para abordar futuras
ineas de colaboracion entre ambas
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El presidente de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes, Juan Carrién Tudela, ha mantenido una reunién
de trabajo con la vicepresidenta de la Asociaciéon Espafiola
de Esclerodermia, Teresa Bello, para abordar la futura for-
malizacion de un convenio de colaboraciéon entre ambas
entidades.
Esta accidon se enmarca en las actuaciones del grupo de
trabajo D’Genes Esclerodermia, que la asociacion de enfer-
medades raras desarrollé y del que forman parte familias
y afectados por esta patologia, asi como profesionales de
ambitos como la sanidad o trabajo social.
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Visibilidad

D'Genes imparte una
charla sobre enfermedades
raras en el [ES Valle de
Leiva de Alhama de Murcia

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D’Genes ha ofrecido
una charla sobre pato-
logias poco frecuentes
en el |IES Valle de Leiva
de Alhama de Murcia.

La psicéloga de
D’Genes Raquel
Canovas ha sido la en-
cargada de impartir
esta sesion, en la que
ha explicado qué son
las enfermedades raras
y qué labordesarrolla la
asociacién en favor de

las personas que convi-
ven con una patologia
poco frecuente.
Ademas de explicar los
servicios que ofrece
D’'Genes, también ha
dado a conocer el pro-
grama de voluntariado
que la asociacién tiene
y en el que es tan im-
portante la colabora-
cién de personas, y en
especial jovenes, que
puedan apoyar activi-
dades e iniciativas que
desarrolla la entidad.

sd'gen
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3 delegacion de D"Genes en Lorca organizd una sesion de pilates

Una decena de personas asistieron a una
sesiéon de pilates que tuvo lugar en la
Casa de las ONGs de este municipio, or-
ganizada por la delegacién de la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras D’'Genes e
impartida por la fisioterapeuta Maria del
Mar Gonzéalez Martinez.

Los participantes disfrutaron de esta se-
sién, programada por la delegacién lor-
quina de D’Genes, con el objetivo de
dinamizar y ofrecer actividades variadas
para usuarios, familiares y personas inte-
resadas.
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Ocioy tiempo-libre

sdge nes

D'Genes visita el parque Terra Natura Murcia en el marco
del programa “12 meses contigo” que en él se desarrolla

La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes visitod el parque
Terra Natura de Murcia en el marco del programa ‘12 meses
contigo’, desarrollado por esta infarestructura de animales y
naturaleza y el Ayuntamiento de Murcia.

Este programa, pionero en Espaia, organiza cada mes una ac-
cion diferente dirigida a un grupo social concreto que tiene
lugar en las instalaciones del citado parque. De esta forma, Te-
rra Natura abre las puertas a colectivos con necesidades espe-
cificas y realiza actividades accesibles y adaptadas a todos los
murcianos.

El mes de abril estaba dedicado a D'Genes y por ello, una trein-
tena de personas, entre usuarios de la asociacién y familiares,
pudo realizar una visita por las instalaciones de parque y ade-
mas han podido conocer las acciones vinculadas de los profe-
sionales de Terra Natura en diferentes dmbitos de actuacion

como atencién y cuidado animal, marketing o administracién.
El presidente y el director de D’Genes, Juan Carrién y Miguel
Angel Ruiz Carabias, respectivamente, junto a los directivos
Diego Bernal y Caridad Lépez, acompafnaron a los usuarios en
una jornada en la que también quisieron estar presentes en
algun momento la directora general de Discapacidad y Mayo-
res, Ana Guijarro; y los concejales de Murcia de Modernizaciéon
de la Administracién y Desarrollo Urbano, José Guillén; y Dere-
chos Sociales y Cooperacién al Desarrollo, Conchita Ruiz.

“El afo pasado participaron mas de 337 personas con necesi-
dades especificas que se beneficiaron de esta iniciativa pione-
ra en Espaia. Es una muy buena oportunidad para desarrollar-
se y aprender nuevas actividades rodeados de naturaleza. A
través de los animales también se aprenden valores y pueden
interactuar con los animales” resalté Conchita Ruiz.

Las Escuelas de Semana Santa de la
Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes ofrecieron a sus participan-
tes actividades de ocio y tiempo libre
y salidas para conocer recursos de su
entorno.

Varios nifnos de diferentes edades asis-
tieron al programa de respiro familiar
ofertado por D'Genes con motivo de
las vacaciones escolares de Semana
Santa. Con él se pretendia ofrecer una
alternativa a los padres para conciliar
la vida familiar y laboral y un punto de
encuentro para los nifos donde reali-
zar actividades variadas.

El programa se desarrollé en el Centro
Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de
Tudela” de Totana y en el Centro Mul-
tidisciplinar “Pllar Bernal Giménez” de
Murcia

Una decena de nifos asistieron a las Escuelas de Semana Santa ofertadas
por D'Genes en sus centros multidisciplinares de Murcia y Totana
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DGenes se retine con responsables municipales de Lorca para
abordar cuestiones relativas a la delegacion lorquina de la asociacion,
en especial el futuro Centro Multidisciplinar“Cristina Arcas Valero”

Representantes de la
AsociaciondeEnferme-
dades Raras D’Genes
han mantenido recien-
temente un encuentro
con responsables mu-
nicipales de Lorca, con
el fin de abordar cues-
tiones relativas al fun-
cionamiento de la de-
legacion lorquina de
la entidad, en especial
el futuro Centro Mul-
tidisciplinar de Aten-
cién integral a perso-
nas con enfermedades
raras “Cristina Arcas
Valero”.

A la reunién asistie-
ron, entre otros, el pre-
sidente de D’Genes,
Juan Carrién; el direc-
tor de la asociacion,
Miguel Angel Ruiz; la
socia de esta entidad

de de Lorca, Fulgen-
cio Gil; la concejal de
Contratacién, Familia
y Bienestar Social, Fa-
tima Maria Minguez; y
Rosa Maria Valero Ca-
nales y Antonio Valero
Torres, miembros de
la familia una de cu-
yos integrantes dara
nombre al centro.

Durante el encuentro
se ha hablado, entre
otros asuntos, de la
equipaciéon necesaria
para el centro, unas
amplias dependen-
cias en la calle Prolon-
gacién de Abellaneda,
que han sido cedidas
por el Ayuntamiento
a la asociacion, y que
estdn siendo acondi-
cionadas para poder
albergar el citado cen-

una completa infraes-
tructura que se con-
vertira en un espacio

Inés Sanchez; el alcal- tro

multidisciplinar,

pionero que ofrecera

servicios de atencién
directa como fisiote-
rapia, logopedia, es-
timulacién cognitiva

y otros que vayan de-
mandando los usua-
rios de este municipio
y comarca.

El Ayuntamiento de Lorqui
concede una subvenciéon de 500
euros a la asociacion D'Genes

El alcalde de Lorqui, Joaquin
Herndndez Gomariz, y el direc-
tivo de D’Genes Diego Bernal,
han suscrito el convenio por el
gue el consistorio se compro-
mete a abonar dicha cantidad a
la asociacion.

La asociacion D’Genes esta
compuesta por afectados por
una enfermedad rara, familiares
y profesionales de varios dmbi-
tos, con el propdsito de crear
un espacio socio-sanitario que
ademds sirva de intercambio
y convivencia entre los intere-
sados, ademas de promover la
difusién y sensibilizacion sobre
la problematica de salud publi-
ca que suponen las patologias
poco frecuentes.

Su objetivo principal es em-
prender acciones que contribu-

yan a mejorar la calidad y espe-
ranza de vida de los afectados y
su entorno. La asociacidon pone
a disposicion de personas que
conviven con una enfermedad
rara distintos recursos que pue-
dan ayudar a mejorar su dia a
dia y su futuro. ela”, ubicado en
este municipio. El presidente de
D’Genes, Juan Carrién, y el di-
rector de D'Genes, Miguel An-
gel Ruiz Carabias, les recibieron
y explicaron los servicios que
presta la asociacidn, asi como
los principales programas que
esta entidad desarrolla y los
proyectos de futuro.

D’Genes quiere agradecer a la
Obra Social de La Caixa la co-
laboracion y apoyo a las per-
sonas con patologias poco fre-
cuentes.
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El proyecto de apoyo educativo en el aula de D Genes, elegido como
uno de los 12 mejores de toda Esparia presentados a la XI Convocatoria
de Proyectos SocialesEuros de tu ndmina” de Banco de Santander

El proyecto de apoyo edu-
cativo en el aula a los nifos
con discapacidad o patolo-
gias poco frecuentes de la
Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha sido
elegido como uno de los 12
ganadores de la XI Convo-
catoria de Proyectos Socia-
les “Euros de tu nédmina” de
Banco Santander.

El director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias ha
asistido esta manana, junto
al resto de premiados, a un
encuentro en Madrid con la
asistencia de directivos del
Banco Santander.

D’'Genes ha sido uno de
los proyectos elegido entre
las 325 iniciativas que han
presentado y votado alre-
dedor de 5.000 empleados
del banco en Espana. Cada
una de las 12 entidades ele-
gidas recibird 40.000 euros
del fondo “Euros de tu N6-
mina”. Este fondo se finan-
cia gracias a las donaciones
de los empleados de Ban-
co Santander participantes
en el programa “Euros de
tu Némina”, en el que por
cada euro que aportan los
empleados la entidad pone
otro. En esta convocatoria,

se han recaudado un total
de 485.000 euros.

D'Genes quiere agradecer
al Banco Santander y a sus
empleados, esta importante
aportacioén, que permitira el
desarrollo y consolidacion
de un programa educati-
vo que pretende ofrecer a
alumnos que lo precisen un
apoyo y refuerzo en el pro-
pio aula de su centro educa-
tivo.

D Genes ha sido elegido en
la categoria Discapacidad,
en la que los otros dos pro-
yectos seleccionados son
Exoesqueleto portatil de la

Fundacién Madrid contra
la Esclerosis Multiple y Ad-
quisicion de nuevas tecno-
logias innovadoras para la
rehabilitacién de ninos con
paralisis cerebral, de la Fun-
dacién Nipace.

Asimismo, la asociacion
quiere mostrar su agrade-
cimiento a la Fundaciéon
Lealtad, ya que su reconoci-
miento como ONG acredita-
da que cumple una serie de
principios de transparencia
y buenas practicas, supone
un valor anadido que refuer-
za la confianza de donantes
y colaboradores.

DGenes firma un convenio de colaboracion con el Ayuntamiento de Alhama de Murcia parala
promocion de la atencidn a personas con enfermedades raras, incidiendo en los nifios de 0 a6 afios

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha
firmado un convenio de
colaboracién con el Ayun-
tamiento de Alhama de
Murcia para la promocién
de la calidad en la atencion
a personas diagnosticadas
con enfermedades raras y
de manera especifica al co-
lectivo de nifios entre 0y 6
anos y a partir de esa edad
con algun tipo de discapa-
cidad o patologia poco fre-
cuente.

El  Ayuntamiento  de
Alhama de Murcia cuenta
con un Centro de Atencion
Temprana de caracter pu-
blico, que presta atencién
gratuita a nifos de 0 a 6
anos que presentan algun
trastorno en su desarrollo.
Por su parte, D'Genes tam-
bién dispone de un centro
acreditado como de aten-
cién temprana en la vecina
localidad de Totana, con 15
plazasgratuitasdisponibles
para nifos en esa franja de
edad con trastornos del
desarrollo o riego de pade-
cerlos y ademds cuenta en
Alhama de Murcia con car-
tera de servicios para ninos
con enfermedades poco
frecuentes y personas sin
diagnostico.

El convenio suscrito entre

ambas partes pretende au-
nar esfuerzos y reforzar la
colaboracién entre ambas
entidades para favorecer
el apoyo sanitario, psicol6-
gico, pedagdgico y social
a las personas afectadas
por enfermedades raras y
sus familiares, mediante la
promocién de acciones en-
caminadas a la mejora de
la calidad de vida de este
colectivo y en concreto los
usuarios de atencion tem-
prana.

En virtud del acuerdo, la
Concejalia de Servicios
Sociales se compromete a
coordinar sus actuaciones
con las desarrolladas por
D’Genes para estudiar y
proponer recursos asisten-
ciales para la atencién de
este colectivo; promover
actuaciones tendentes a la
formacién y asesoramien-
to a familiares de personas
con enfermedades raras,
asi como a profesionales
de las asociaciones relacio-
nadas con este colectivo,
en materia de salud u otros
ambitos; y colaborar con la
asociacion en programas,
protocolos y estudios de
investigacién de las pato-
logias mas prevalentes o
de especial trascendencia
gue afectan a las personas

con enfermedades raras.
Asimismo, se comprome-
te a colaborar con la aso-
ciacién en actividades de
formacion e investigacion,
asi como de informacion
y sensibilizacién en enfer-
medades raras; informar
a las familias de los nifos
con diagnéstico de en-
fermedad rara atendidos
en el Centro de Atencion
Temprana de Alhama de
Murcia de los servicios de
atencién temprana pres-
tados por D’Genes, que
en cualquier caso se pres-
tarian en condiciones de
gratuidad; e informar a las
familias de niflos con pato-
logias poco frecuentes que
finalicen su tratamiento
en el Centro de Atenciéon
Temprana de Alhama de
Murcia al cumplir 6 afos,
de los servicios prestados
por D’Genes para que ésta
valore ofrecer recursos o
apoyos adaptados a sus
necesidades

Por su parte, D'Genes se
compromete a participar y
colaborar en la difusion de
aquellas actividades que
desde la Concejalia de Ser-
vicios Sociales u otras con-
cejalias se organicen sobre
enfermedades raras; desa-
rrollar, dentro de su ambito

de actuacioén, actividades
que incidan en la promo-
cién y mejora de la salud
de las personas con pato-
logias poco frecuentes; y
colaborar, en la medida
de sus posibilidades, en
las demandas que la Con-
cejalia de Servicios Socia-
les y el Centro de Aten-
cién Temprana pudiesen
presentar, derivadas de
las necesidades surgidas
en relacién al colectivo
de personas con enfer-
medades raras.

Asimismo, D’Genes pon-
dra a disposiciéon de la
Concejalia de Servicios
Sociales su equipo de
profesionales para aque-
llos proyectos de interés
mutuo, ofrecerd informa-

cién gratuita a profesio-
nales del Centro de Aten-
cion Temprana de Alhama
de Murcia en el campo
de enfermedades raras
y ofrecerd seguimiento
periodico de todos los ca-
sos de atencion temprana
derivados por el Centro
de Atencién temprana
de Alhama de Murcia, asi
como de los mayores de 6
anos.

El convenio, suscrito entre
la alcaldesa de Alhama de
Murcia, Mariola Guevara, y
el presidente de D'Genes,
tendravigenciahastael 31
de diciembre del presente
ejercicio, prorrogandose
de manera automatica
por anos naturales hasta
un maximo de cuatro.
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El | Curso de Acogida en Epilepsia organizado por D'Genes hablo
sobre nociones biasicas de esta patologia a conocer ante un
diagnastico reciente 0 acompanamiento psicoldgico en familias

Exito de asistencia al |
Curso de Acogida en Epi-
lepsia en el Centro Mul-
tidisciplinar “Pilar Bernal
Giménez” de Murcia orga-
nizado por la Asociacién
de Enfermedades Raras
D’Genes.

Esta accion formativa es-
taba dirigida a pacientes,
familiares, profesionales,
estudiantes y cualquier
persona interesada en en-
fermedades raras o epi-
lepsia.

La jornada se abrié con
una presentacién a cargo
del miembro de la junta
directiva de D'Genes Die-
go Bernal, y la interven-
cion de dos representan-
tes de familias de D’Genes
Epilepsia, Isabel Mifhano y
Esther Pérez Corral.
Posteriormente la neuro-
pediatra del Hospital San-

ta Lucia de Cartagena, Isabel Martinez Albadalejo, repasé nociones bésicas de
epilepsia a tener en cuenta ante un diagndstico reciente, mientras que Lour-
des Cean, de la seccion de Neuropediatria del Hospital Universitario Virgen de
la Arrixaca de Murcia, ofrecié informacién basica a conocer ante un diagndsti-
co reciente de una enfermedad genética, muscular o metabdlica.

Por su parte, la coordinadora del Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Gi-
ménez”, Encarna Banoén, presentd el protocolo de acogida y el psicélogo de
D’Genes Manuel lllera hablé de acompanamiento psicolégico en familias con

epilepsia, acogida y relaciéon de ayuda.

/

- }’ \
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D Genes mantiene una reunion con el Equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagdagica dela
comarca del Noroeste, con el fin de darle a conocer el trabajo de la asociacion en materia educativa

La Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes ha mantenido una reunién
con el Equipo de Orientacién Educa-
tiva y Psidopedagdgica (EOEP) de la
comarca murciana del Noroeste en
Cehegin.

Durante el encuentro, al que han asis-
tido el coordinador de D'Genes No-
roeste, Pascual Dofate; la técnico de
delegaciones de la asociacién, Encarna
Banon; y fisioterapeutas y logopedas,
ademas de miembros del equipo EOEP,
se ha expuesto el trabajo que desarro-
lla D’Genes en centros educativos.

En este sentido, se ha presentado la
campafna de sensibilizacién que se
lleva a cabo para acercar las enferme-

dades raras a alumnos y profesores.
Ademads, se les ha dado a conocer el
proyecto de apoyo educativo en el
aula y el trabajo que D’Genes realiza
dentro de los centros educativos que
lo solicitan, en coordinacién con es-
tos.

Los responsables de D’Genes han
transmitido a los miembros del EOEP
gue manifiesten sus inquietudes y ne-
cesidades y les hagan llegar lo que les
demanden las familias en esta mate-
ria, asi como que si tienen casos con-
cretos de patologias poco frecuentes
les han instado a que deriven a las fa-
milias a D’Genes, por si puede resultar
de utilidad.
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La Universidad Intemacional del Mar- Campus Mare Nostrum oferta dos cursos
sobre ER:"La realiad e as enfermedades raras: esas grandes desconocidas' del
172121 de junio en Mazarrén; y otro sobre Sindrome X Fragil, en Aquilas

La XXXVI edicion de la
Universidad Internacional
del Mar-Campus Mare
Nostrum oferta dos cur-
sos sobre enfermedades
raras.

Curso en Mazarrén

El primero de ellos lleva
por titulo “La realidad de
las enfermedades raras:
esas grandes desconoci-
das” en su extensiéon de
Mazarrén. Tendrd lugar
del 17 al 21 de junio, diri-
gido por el director de la
Asociacién de Enferme-
dades Raras de Murcia y
profesor de la Universidad
de Murcia, Miguel Angel
Ruiz Carabias.

El curso tendra una dura-
cién de 25 horas y el pre-
cio para miembros de la
Universidad de Murcia y
la Universidad Politécni-
ca de Cartagena es de 65
euros, mientras que para
el publico general es de
85 euros. Las personas
interesadas pueden ins-
cribirse en unimar@um.es
y también pueden recibir
mas informacién en info@
dgenes.es o en el teléfono
de la asociacion (968 07 69
20).

El programa formativo esta
dirigido a estudiantes y
profesionales de las ramas
sociosanitaria y educativa,
asi como a personas con
enfermedades raras y sus
familiares o interesadas en
este dmbito.

Las jornadas se desarrolla-
ran en horario de 16:00 a
21:00 horas aproximada-
mente. El primer dia, el lu-
nes 17, incluira conferencias
y ponencias sobre concep-
to e historia de las enferme-
dades raras, estrategias y
planes en patologias poco
frecuentes, estudio de ne-
cesidades en enfermeda-
des raras y un taller titulado
“En la piel del paciente”.
Asimismo, lasegundajorna-
da habra ponencias sobre
sistemas de informacién en

SEDE EN MAZARRON DE LA
UNIVERSIDAD INTERNACIONAL DEL MAR

LAREALIDAD DELAS

enfermedades raras, analisis
de la comunicacion, OBSER
y registro de enfermedades
raras y una mesa de deba-
te sobre qué puede hacer
cada uno por las enferme-
dades raras.

El tercer dia congregara las
ponencias de caracter mas
cientifico, con intervencio-
nes sobre lineas de inves-
tigacion en enfermedades
raras, retos diagndsticos
en estas patologias, taller
de bioética y acercamien-
tos terapéuticos a algunas
enfermedades raras. Asi-
mismo, se ha programado
un taller que abordara qué
deben hacer las personas
gue quieran dedicarse a las
enfermedades raras.

El cuarto dia se realizard un
andlisis del tejido asociati-
vo, se hablara de organiza-
ciones de patologias poco
frecuentes y se presentara
la experiencia de la Fe-

INFORMACIGON E INSCRIPCIDNES

uaimar@um.es
inlo@dgenes.es
B75 94 39 45

deracion Espanola de ER y
D’Genes y se tratara también
sobre recursos sociales para
personas en enfermedades
poco frecuentes. Ademas, ha-
bra dos talleres sobre plata-
formas de pacientes y como
montar una asociacion de ER.
La dltima jornada servira para
analizar modelos de atencion
a personas con ER, gestion de
centros o servicios para per-
sonas con estas patologias y
atencioén interdisciplinar. Asi-
mismo se llevard a cabo un
taller sobre perfiles de profe-
sionales que trabajan con ER
y otro sobre gestion de cali-
dad de la atencién.

Curso en Aguilas

“Curso de actualizacion y
avances en el Sindrome X
Fragil: Nuevos desafios” es el
titulo del programa formativo
que se desarrollara los dias 9,
10y 11 de octubre en la sede
de Aguilas de la Universidad

,10Y 1
DE OCTUBRE

VANCES EN EljltlﬂR[IME
~X-FRAGIL: NUEVOS DESAEI0S

-

o —

el gene:

Internacional del Mar, organi-
zado por la Asociacion de En-
fermedades Raras D'Genes.
El curso, con una duracién de
25 horas, tendra lugar en el
Hotel Puerto Juan Montiel y
las personas interesadas pue-
den formalizar su inscripcion
en unimar@um.es o también
recibir mas informaciéon en
el teléfono 675 94 38 30 y
a través del correo xfragil@
dgenes.es.

Esta dirigido a aquellas perso-
nas afectadas con Sindrome
XFrégil y/o por una patologia
poco frecuente, familiares,
profesionales, organizacio-
nes sociales, representantes
de asociaciones, estudiantes
y publico en general, inte-
resados en la tematica del
Sindrome X Fragil o de las en-
fermedades raras. Tendra una
duracién de 25 horas y tiene
reconocido un crédito enacti-
vidades universitarias(CRAU).
La primera jornada del curso,

B

S T NFORMACIGN E INSCRIPCIONES

unimar@uam.es
ifragil@dgenes.es
67 1B 30

el 9 de octubre, se podran es-
cuchar testimonios de afecta-
dos y familiares, asi como los
ultimos avances y actualiza-
ciones en X Fragil. Asimismo,
habra una ponencia sobre
buenas practicas con asocia-
ciones de X Fragil y otra sobre
unidades especializadas en
esta patologia.

Al dia siguiente, la jornada
incluira charlas sobre respon-
sabilidad social corporativa
en discapacidad y enferme-
dades raras, investigacion,
diagnéstico y tratamientos
en X Fragil.

Por ultimo, el 11 de octubre
se presentaran buenas prac-
ticas desde la administracion
en enfermedades raras, se
abordaran aspectos educa-
tivos en el Sindrome X Fragil
y se dara a conocer la | Guia
educativa en esta patologia.
Ademas, otra charla tratara
sobre el manejo de trastorno
de conducta.
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AGENDA

El proximo 18 de mayo tendra
lu%ar el I Congreso Nacional
sobre Epilepsia en Molina de
Sequra, organizado por D’ Genes
y el grupo D’ Genes Epilepsia

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes y el grupo D'Genes Epilep-
sia han organizado el | Congreso Nacional sobre Epilepsia que tendra lugar
en Molina de Segura el préximo 18 de mayo.

El congreso se-desarrollara-de 9:00-a20:30 horas en el salén de [plenos del
Consistorio de dicho municipio murciano y cuenta también con la colabo-
racion de la Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE), el Hospital de Molina
de Segura, el Ayuntamiento de Molina de Segura; la Comunidad Auténoma
de Murcia y el Servicio Murciano de Salud.

[Efobjetivo de esta accion formativa es el abordaje multidisciplinar de la epi-

lepsia y esta destinada a pacientes familiares, profesionales, estudiantes y |

personas interesadas en las enfermedades raras y/o epilepsia.

La participacion para-los socios de-D‘Genes ynifios sera gratuita, mientras-

gue los no socios de la entidad deberan abonar la cantidad de|5 euros.

Los interesados en recibir mas informacion pueden ponerse en contacto
con la asociacién a través del teléfono 67594-38-30-0 bien el correo electro-
nico dgenesdelegacionmurcia@gmail.

'Serequiere inscripcion previa para asistir, que se puede realizar en'el siguien-
te enlace; https://forms.gle/FCsxEv40ar9DG58E7

| CONGRESO NACIONAL
SOBRE EPILEPSIA

18 DE MAYO DE 2019

SALON DE PLENOS DEL AYUNTAMIENTO
DE MOLINA DE SEGURA

9:00-20:30 HORAS
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# Bocios de DGenes gralis

= M & 5 CUras

DESTINATARIOS

Pacientes, familiares, profesionales, estudiantes y personas interesadas en
enfermedades raras y./o epilepsia

OBJETIVOS

Abordaje multidisciplinar de la epilepsia

INFORMACION E INSCRIPCIONES

67504 38 30
https./ /forms.gle/FCsxEv4oargDGEBET

dgenesdelegacionmurcia@gmail.com
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El proximo 5 de mayo se celebrard en
Sierra Espufia la Marcha Solidaria SUCER,
organizada por la Delegacion de Alumnos
de Medicina de la Universidad de Murciay
D’ Genes; a beneficio de esta asociacion

El préximo domingo 5 de mayo tendra lugar la Marcha Senderista Solidaria por
las Enfermedades Raras, organizada por la Delegacion de Alumnos de Medicina
de la Universidad de Murcia y la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes.

La Marcha Solidaria SUCER, enmarcada en la | Semana Universitaria contra las
Enfermedades Raras, permitird a los participantes realizar un recorrido de 8 kil6-
metros, de dificultad baja. La salida y llegada estard en area recreativa del paraje
La Perdiz de Sierra Espunia.

El precio'dela-inscripcién-es-12 euros e incluye seguro de dia, visita-gtiada-al
Centro de interpretacion para conocer Sierra Espuiia y aperitivo al finalizar con
productos tipicos de la zona. '

La organizacion ha previsto un servicio de autobus con salida desde diferentes
localidades para el desplazamiento a Sierra Espuna.

El dinero|que se recaude se destinard a fa asociacién D'Genes, para el manteni-
miento de la cartera de servicios que presta en favor de personas que conviven |
con patologias poco frecuentes.

Para mas informacién-e-inscripciones, se puede visitar el enlace: www.um:es/
web/deportes/marcha-sucer .
Desde la'organizacion de este evento deportivo se anima a participar en esta
actividad, que permitira disfrutar de unamanana de naturaleza y solidaridad.

MARCHA SOLIDARIA
SUCER

I Semana Universitowia Contra lay
Enfermedades Ravrasy ‘

Organizan:

1] LA PERDIZ (Sierra Espufia)
E 5 de mayo de 2019

Bem de recorrido ne competitivo de dificultad baja, con salida y
egada en el Area Recreativa "La Perdiz” [Sierra Espufia)

D Precio de inscripcion: 12€
Eite precio mcluye
= Ssguro de dis
Visita gusada al Centro de Interpretackdn para coneer Sierra Espufia
= Aperitivo al finalizar con productios tiphoos de ka zona
A excepcidn del coste del seguro, la totalidad del dinera recaudado
serd donada a D' genes

m ¥ por 1€ mis, padras ir y eolver gn autobds. Salidas desde Murcia,
Ubrilla, Alhama y Tiotana

Con b participacidin v el paticdinio de -

r €L frutas L
' clemente

FRAUTAS CLEMENTE Box. S

AQUA

DEUS

Trebm | @696 7587100
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