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EI'XT Congreso organizado por D” Genes,
un referente internacional en formacion
en enfermedades raras

Después de meses de preparacién y de un gran esfuerzo de organizacién se
celebro los dias 16 y 17 de noviembre el XI Congreso Internacional de En-
fermedades Raras organizado por D’ Genes.

Dos dias intensos en los que se dio cuenta de actualizaciones en diagnésti-
cos, nuevos tratamientos, terapias innovadoras... pero sobre todo en los que
se respiré un ambiente de convivencia, con la asistencia de representantes
de asociaciones de diferentes puntos de Espafia.

Los resultados del congreso estdn avalados por los nimeros (unos 700 ins-
critos presenciales, alrededor de 300 on line, 32 péstersy 6 comunicaciones
orales presentados...) pero también por la calidad de los ponentes.

Desde D’ Genes se quiere agradecer a todas las personas que siguieron y se
interesaron por los contenidos de este foro, asi como a todas las institucio-
nes y empresas que con su colaboracion han hecho posible una nueva edicion
de este foro formativo y de intercambio de experiencias. Y por supuesto,
quiso agradecer de manera especial a la Universidad catélica San Antonio de
Murcia, que albergé un afio mas este evento.

El presidente de D" Genes, Juan Carrién. se mostré muy orgulloso de la fuer-
za del movimiento asociativo y apeld a seguir trabajando para avanzar en la
consecucién de los retos a los que hay que hacer frente y reivindicar para
mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con patologias poco
frecuentes.

Ademads, el presidente de D" Genes terminé avanzando la fecha del XIT Con-
greso Internacional de Enfermedades Raras, que tendra lugar los dias 29 y
30 de noviembre.



RECONOCIMIENTO

AELMHU premia a D'Genes por su labor de difusion de
las enfermedades raras y los medicamentos huérfanos

La Real Academia Nacio-
nal de Medicina de Ma-
drid acogié la ceremonia
de entrega de los Il Pre-
mios AELMHU, durante la
que ha sido galardonada
la Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes
con el Premio AELMHU
a la Mejor labor en la di-
fusion del conocimien-
to sobre Enfermedades
Raras y Medicamentos
Huérfanos, avalada por
la organizacion anual del
Congreso Internacional
de enfermedades raras.

Desde D’Genes se quiere
agradecer este reconoci-
miento que pone en va-
lor el esfuerzo por hacer
visibles y difundir las pa-
tologias poco frecuentes.
El investigador del Cen-
tro de Investigacion Mé-
dica Aplicada de la Uni-
versidad de Navarra, el
Dr. Antonio Fontanellas
Roma4, ha recibido el Pre-
mio AELMHU a la Mejor
Trayectoria Investigadora
en Enfermedades y Medi-
camentos Huérfanos por
su labor en la caracteri-
zacién bioquimica y mo-
lecular de enfermedades
metabdlicas raras y, par-
ticularmente, en el desa-

rrollo de nuevas terapias
para las porfirias.
Asimismo, el doctor Joan
Albert Barbera Mir, Jefe
del Servicio de Neumo-
logia y Alergia Respirato-
ria del Hospital Clinic de
Barcelona y coordinador
de la Linea de Investi-
gacion en Hipertension
Pulmonar del CIBERES,
fue galardonado con el
Premio AELMHU a la Me-
jor Trayectoria Clinica en
Enfermedades Raras por
actividad clinica en el
campo de la hipertension
pulmonar.

La segunda edicion de
estos galardones ha in-
cluido un Premio hono-
rifico a una personalidad
relevante en el ambito de
las enfermedades raras
y/o medicamentos huér-
fanos, que ha recaido en
la profesora Magdale-
na Ugarte, directora del
Centro de Diagndstico
de Enfermedades Mole-
culares de la Universidad
Auténoma de Madrid.

La entrega de los 2° Pre-
mios AELMHU se ha cele-
brado en la Real Acade-
mia Nacional de Medicina
de Madrid, con la asisten-
cia, entre otros, de Ma Je-

sus Lamas, directora de la
Agencia Espafiola de Me-
dicamentos y Productos
Sanitarios (AEMPS), y Ma
José Calvo, subdirectora
General de Farmacia y
Productos Sanitarios de
Comunidad de Madrid
quienes, junto al presi-
dente de AELMHU, Josep
Ma Espinalt, entregaron
los galardones cuyas
dotaciones econdmicas
de 5.000 euros han sido
donadas integramente a
proyectos vinculados a
las enfermedades raras
y/o los medicamentos
huérfanos.

La Asociacion Espanola
de Mucopolisacaridosis y
Sindromes Relacionados
(MSA) y Vanesa Pérez Pa-
dilla, autora del blog “;Y
de verdad tienes tres?”en
la categoria de Mejor la-
bor en Difusién; la docto-
ra Maria Luz Couce Pico,
Directora de la Unidad
de Diagnostico y Trata-
miento de Enfermedades
Metabdlicas Hereditarias,
del Hospital Clinico Uni-
versitario de Santiago de
Compostela; y el doctor
David Aradjo, médico
especialista en Endocri-
nologia y Nutricién en el

Complexo  Hospitalario
Universitario de Santiago
(CHUS), en el apartado de
Mejor Trayectoria Clinica;
y el doctor Juan Ignacio
Aréstegui, facultativo del
servicio de Inmunologia
del Hospital Clinic, y el
doctor Antonio M. Ba-
non Hernandez, director
cientifico del Centro de
Investigaciéon en ‘Comu-
nicacién y Sociedad’ en
la categoria de Mejor Tra-
yectoria  Investigadora,
recibieron también como
finalistas una placa en el
transcurso del acto.

Un total de 38 candida-
turas han concurrido a
la segunda edicién de
los Premios AELMHU, ga-
lardones creados por la
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Asociaciéon Espanola de
Laboratorios de Medica-
mentos Huérfanos y Ul-
trahuérfanos pararecono-
cer los mejores trabajos y
trayectorias profesionales
en investigacion y difu-
sion de las enfermedades
raras y los medicamentos
huérfanos.

AELMHU es una entidad
sin animo de lucro que
agrupa a empresas far-
macéuticas y biotecno-
l6gicas con un decidido
compromiso por descu-
brir, investigar, desarro-
llar y comercializar tera-
pias innovadoras capaces
de mejorar la situacion de
los pacientes que pade-
cen enfermedades raras.

El presidente de D" Genes participa en el VI Encuentro
Iberoamericano de Enfermedades Raras

El presidente de la Asociacién de Enferme-
dades Raras D'Genes, Juan Carrion, participo
del 20 al 22 de noviembre en Colombia en el
VI Encuentro Iberoamericano de Enfermeda-
des Raras.

El VI Encuentro Iberoamericano de Enferme-
dades Raras estaba organizado por la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras, que
también preside Juan Carrién, y 16 organiza-
ciones colombianas de pacientes lideradas
por ACOPEL, la Asociacién Colombiana de
Pacientes con Enfermedades de Depésito
Lisosomal y se desarroll6 en Bogota bajo el
lema «Descubriendo capacidades en los pa-
cientes».

El evento contemplaba tres ejes: cientifico,
gubernamental y de discapacidad. Durante
tres dias se abordaron temas como el papel

del genetista, la clasificacion de las enferme-
dades huérfanas con miras a la organizacién
de modelos de prestaciéon de servicios, los
convenios de investigacién con organizacio-
nes de pacientes, centros de referencia, expe-
riencias de diversos paises en el drea normati-
va, aceptacion de la diferencia, etc...

ALIBER es una organizacién sin fines de lucro
fundada en 2013 por 11 organizaciones de
pacientes que se ha consolidado como una
coalicion que integra y potencia a diferentes
asociaciones de personas afectadas por pato-
logias poco frecuentes en Iberoamérica.
ALIBER representa a un colectivo de 42 millo-
nes de personas afectadas por patologias de
baja prevalencia a través de las mas de 500
organizaciones que aglutinan sus 47 socios
presentes en 13 paises.
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SELLO DE TRANSPARENCIA

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes obtiene
el Sello ONG Acreditada de la Fundacion Lealtad

Se trata de un distintivo que reconoce el cumplimiento de 9 Principios de
Transparencia y Buenas Practicas de gestion

La Fundaciéon Lealtad, insti-
tucion independiente y sin
animo de lucro, ha otorgado
el Sello ONG Acreditada a la
Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes. Se trata de un
distintivo Gnico en Espana que
reconoce el cumplimiento de
9 Principios de Transparencia
y Buenas Précticas de gestion.
Ademés, ayuda a los donantes
a identificar de forma clara y
sencilla a aquellas ONG que
ofrecen informacion completa
sobre su gestion, actividades, y
el origen y destino de sus fon-
dos, entre otros aspectos.

El equipo de analistas de la
Fundacién Lealtad ha deter-
minado que la Asociacién de
Enfermedades Raras D'Genes
cumple integramente los 9
Principios evaluados que estan
relacionados con el funciona-
miento de laONGYy la informa-
cién que pone adisposicion de
la sociedad. “La Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes
solicitdé de forma voluntaria la
acreditacién, proceso que ha
concluido con la concesién
del Sello ONG Acreditada tras
analizarse 43 indicadores para
verificar que cumple con los
Principios de Transparencia y
Buenas Practicas de gestion’,
explica Ana Benavides, direc-
tora general de la Fundacion
Lealtad. Durante el proceso de
acreditacién se han contrasta-
do, entre otros puntos, el buen
funcionamiento del érgano
de gobierno de la ONG para
el cumplimiento de sus res-
ponsabilidades y el uso eficaz
de sus recursos, si la entidad
es sostenible y si su comuni-
cacion es fiable, asi como la
coherencia de sus actividades
con su mision de interés gene-
ral.

Objetivo: transparencia

Para D’'Genes como entidad
de utilidad publica es funda-
mental tener como objetivo
la méaxima transparencia y cre-
dibilidad en su trabajo social
por lo que cualquier proceso
de la entidad tiene como sello
la gestion ética y transparente
para garantizar a sus grupos
deinterés la confianza. El direc-

tor de D'Genes, Miguel Angel
Ruiz, destaca que haber logra-
do este distintivo “supone un
reconocimiento al esfuerzo de
10 anos de trabajo por tratar
no solo de hacer las cosas con-
forme a la normativa vigente
sino dar un paso mas y ofrecer
a nuestros socios estandares
de calidad que consideramos
gue no todas las organizacio-
nes pueden ofrecer”.
“Valoramos el resultado del
sello de transparencia conce-
dido por Fundacion Lealtad,
pero para nosotros ha sido
mucho masimportante el pro-
ceso de conseguirlo, porque
nos habéis ayudado a mejorar
procedimientos, crear otros
nuevos y en definitiva mejo-
rar la organizacién y por ende
mejorar la atencion a los que
mas nos necesitan’, ha querido
resaltar el director de D'Genes,
Miguel Angel Ruiz.

A partir de ahora, la Asocia-
cién de Enfermedades Raras
D'Genes contara con el Sello
ONG Acreditada para mani-
festar su compromiso con la
transparencia y las buenas
practicas, que podra usar du-
rante los dos préximos afos
en sus materiales de comuni-
cacion y captacién de fondos.
Ademas, los donantes podran
consultar el informe de acredi-
tacion de la ONG en la pagina
web  www.fundacionlealtad.
org.

Con esta acreditacién la Aso-
ciacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes se identifica como
una ONG con la que colaborar
conun plusde confianzay que
cumple las actuales exigencias
de transparencia y buenas
practicas de los donantes, y
se une al grupo de 189 ONG
acreditadas por la Fundacién
Lealtad (cinco de ellas con
sede en la Regién de Murcia).
En este sentido, Ana Benavi-
des recuerda:“Para realizar una
donacion eficaz es fundamen-
tal que el donante se informe
antes y después de colaborar
para comprobar el trabajo
de la ONG y el impacto de su
donacién. El Sello de la Funda-
cién Lealtad, basado en una
evaluaciéon  independiente,
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Acreditacion sujeta a que el informe de transparencia y buenas
practicas de la ONG se encuentre publicado en

analizados:

ofrece y facilita esta labor a los
donantes”.

El Sello y su riguroso proceso
de concesion estan avalados
por la experiencia de la Funda-
cién Lealtad, queinicié el anali-
sis y la acreditacién de ONG en
2001. Su metodologia, basada
en los principios de indepen-
dencia, rigor y solidaridad, ha
sido reconocida nacional e in-
ternacionalmente.

La Fundacién Lealtad es una
institucién sin animo de lucro
que tiene como mision fo-
mentar la confianza de la so-
ciedad en las ONG para lograr
un incremento de las dona-
ciones, asi como de cualquier
otro tipo de colaboracion. Fue
la primera entidad en desarro-
llar una metodologia de ana-
lisis de la transparencia y las
buenas practicas de gestion

de las ONG espariolas en 2001.
Su servicio de informacion
publica es un referente para
los donantes y su experiencia
ha inspirado otras iniciativas
en Espana y en Latinoamérica
para impulsar la transparencia
delas ONG. La Fundacién Leal-
tad es el miembro espanol de
ICFO (International Commit-
tee on Fundraising Organiza-
tions).



Solidawidad,
El equipo #retoyosipuedo de Lorca correra en la temporada
2018/19 para apoyar a D'Genes

El Team #retoyosipuedo se
pone esta temporada las
zapatillas para apoyar a la
Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes. Este equi-
po lorquino de aficionados
al atletismo, que cada afo
corre para recaudar fondos
para un proyecto solidario,
se embarca en la temporada
2018/2019 en un nuevo pro-
yecto, esta vez en favor de
D’Genes.

La presentacion del proyecto
2019 tuvo lugar en un acto
en Lorca con la presencia del
director de D’Genes, Miguel
Angel Ruiz Carabias; el conce-
jal de Deportes lorquino, Juan
Miguel Bayonas; e integran-
tes del Team @retoyosipue-
do, entre ellos su presidente
Francisco Montes.

Gracias a las aportaciones
que el #retoyosipuedo recibe
de patrocinadores o personas
que “compran los kilémetros”
que sus corredores cubren
en las diferentes pruebas, se
recaudara dinero que ira des-
tinado a D'Genes.

De esta manera, todo el di-
nero que recauden con su

participacion en las diferen-
tes carreras y pruebas en las
gue tomen partealolargo de
esta temporada, sera para la
asociacion D’Genes, que en
la ciudad de Lorca cuenta con
una delegacion a la que se
quiere dotar de mayores ser-
vicios para prestar una mejor
atencion a las personas que
conviven con una patologia
poco frecuente.

El objetivo de esta séptima
edicion del reto serd ayudar
a D’Genes a equipar las insta-
laciones de las que disponen
en la Casa de las ONG's donde
prestan servicios de Logope-
dia, Trabajo Social, Psicologia,
Refuerzo Escolar y Estimula-
cién Cognitiva a familias lor-
quinas y de la comarca.

Juan Miguel Bayonas se mos-
tré contento “por volver a co-
laborar un aflo mas con este
reto, en el que queda claro
que la férmula deporte mas
solidaridad vuelve a dar un
exitoso resultado. Cada afio,
el #retoyosipuedo consigue
dar visibilidad al trabajo que
realizan las diferentes asocia-
ciones de nuestro municipio,

La bicicleta viajera en la infancia,
proyecto solidario con D'Genes,
se presenta en sociedad

El proyecto La bicicleta
viajera en la infancia pro-
movido por el Instituto
Tecnoldgico de Atencién a
la Infancia destinara parte
de sus beneficio a la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D’Genes. El objeti-
vo de este programa es la
promocién de la actividad
fisica a través del uso de la
bicicleta como transporte
seguro, sostenible y salu-
dable, en niflos de 2 a 6
anos.

El programa se presentd
en Murcia, en un acto que
contd con la presencia del

promotor de estainiciativa,
Juan Cerén; el presidente
de la Unién de Cooperati-
vas de la Regidn de Murcia
(UCOMUR), Juan Antonio
Pedrefio; y el directivo de
D’Genes Diego Bernal.

La Bicicleta Viajera en la In-
fancia busca la actividad fi-
sica procurando ademas el
uso de la bici como medio
de transporte sostenible,
idea que el ITAI trata de
transmitir a la sociedad.

El proyecto consta de tres
partes. En primer lugar, se
trabaja con una obra de
titeres de concienciacion
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ademads de ayudarles apor-
tarles unos fondos necesarios
gue son muy importante para
el dia a dia de las mismas”.

El presidente del Team #re-
toyosipuedo detallé que “el
#retoyosipuedo2019, ya en
su séptima edicion, ayudara
durante la temporada 18-19,
a través del Proyecto #Pasi-
tos, a la asociacion D'Genes
Lorca, a la que tiene previs-
to aportar al menos 8.000
euros para el equipamiento
de su aula informdtica y en
el acompanamiento para la
participacion en pruebas de-
portivas populares de los ni-
nos y nifas de este colectivo,
incluido todo ello dentro del
programa de mejora cogniti-
va y sensorial de los mas jo-
venes. Ademas, para el pro-
yecto deportivo se contara
con la colaboracion de Apat
Lorca que aportara las bici-
cletas joilettes para los casos
que no puedan realizarse de
manera auténoma”

El director de D'Genes, por su
parte, agradecio al “#retoyosi-
puedo su colaboracién para
la puesta en marcha del pro-

sobre el uso de la bici. La
segunda parte consta del
desarrollo de sesiones
practicas con bicicletas de
madrea y sin pedales en
colegios.

La tercera parte es la cele-
bracién de Biciolimpiadas
en diferentes espacios de-
portivos de las ciudades
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grama, ya que cabe recordar
gue en Lorca este colectivo,
gue vaa cumplir su tercer ano
y avanza muy positivamente,
cuenta con 50 familias asocia-
das. A través de nuestro ser-
vicio de informacion y orien-
tacion tenemos identificadas
mas de 100 familias con algu-
nas necesidades”.

Miguel Angel Ruiz anadi6
gue “estamos en la fase de
adecuaciéon y equipamiento
del local, por lo que el Team
#retoyosipuedo nos esta apo-
yando desde el inicio para
ayudar a los niflos y nifias con
enfermedades raras de Lorca.
En la actualidad nuestra sede
se encuentra en la Casa de las

que apuesten por el pro-
yecto. En este caso los ni-
fos participantes recibiran
una camiseta y una meda-
lla que tiene como prota-
gonistas a Miga y Migo, las
mascotas del programa.

El presidente de honor de
este programa va a ser FE-
DER, pues un porcentaje

ONG’, donde prestamos ser-
vicios de Logopedia, Trabajo
Social, Psicologia, Refuerzo
Escolar, y Estimulaciéon Cog-
nitiva. Ademas, el objetivo de
nuestro colectivo es poder
abrir a final de afio un Centro
de Atencién Especializado en
Lorca en enfermedades raras
y que los lorquinos puedan
beneficiarse de otros servicios
como rehabilitacion, fisiote-
rapia, estimulacién sensorial,
formacion, respiro familiar,
etc....

Trasla presentacion, integran-
tes de este equipo ya han co-
menzado su participacion en
carreras para recaudar fondos
con esta iniciativa.

de los ingresos que se re-
caude con el programa va
air destinados a ellos.

Por otro lado, con motivo
del periodo navidefio y con
laintenciéon de incentivar el
caracter solidario de la so-
ciedad murciana, el ITAl ha
desarrollado una campana
consistente en la elabora-
cién de un arbol de navidad
desmontable  construido
con palets reciclados don-
de uno de los elementos
seran 48 golosinas de palo.
Con la compra de cada una
de estas piezas se subven-
cionard parte del programa
Bicicleta Viajera en la Infan-
cia, al tiempo que una parte
de la recaudacioén ira desti-
nada afacilitar una estancia
mas agradable a los nifios
con cancer hospitalizados
en La Arrixaca, asi como a
D'Genes..
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D’Genes participa en la Comision
Municipal de Accesibilidad constituida
por el Ayuntamiento de Cartagena

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes forma parte de la Comision Munici-
pal de Accesibilidad constituida por el Ayun-
tamiento de Cartagena con el objetivo de
trabajar para garantizar que las infraestruc-
turas, los espacios publicos, los transportes
y la informacion de esa ciudad sean accesi-
bles a todos los ciudadanos. El director de
D’Genes, Miguel Angel Ruiz Carabias, asistid
ala primera sesion.

La primera reunién tuvo lugar en el consisto-
rio cartagenero Yy la alcaldesa de Cartagena
y presidenta de dicha comision, Ana Belén
Castejon, se congratuld de que se trataba
de “un dia importante porque ponemos en
marcha la Comision Municipal de Accesibili-
dad, de la que forman parte todas las entida-
des del municipio, los grupos politicos, y las
dos federaciones, tanto de mayores como
de vecinos'

Ademas, Castejon puntualizd que en esta
Comisiéon también tienen representacion
los diversos servicios del ayuntamiento que
estan implicados y“tienen algo que decir en
materia de accesibilidad, para conseguir en-
tre todos un municipio fuera de todo tipo de
obstaculos”.

En esta linea, agradecid la implicacion de las
entidades y federaciones que ya trabajan por
conseguir este objetivo comun: conseguir
un municipio accesible a todas las personas.
Asicomoalos servicios municipales‘que han
entendido la importancia de seguir forman-
dose tanto para adecuar las nuevas obras a
estas premisas de accesibilidad como para
reformar las antiguas y convertirlas en espa-
cios a los que todos puedan acceder”.
Durante su intervencion en esta primera se-

sion de la Comision, la primera edil puntuali-
26 que al considerar la ciudad, sus funciones
y su evolucion, desde la perspectiva de la
accesibilidad, “estamos tomando en cuen-
ta todos los elementos o caracteristicas del
entorno urbano y todos los equipamientos
y servicios municipales, que permiten su uti-
lizacién de forma independiente y en condi-
ciones de confort y seguridad por todos los
ciudadanos y particularmente, por aquellas
personas que tienen algun tipo de discapa-
cidad de caracter permanente o transitorio”.
Por su parte, la edil de Servicios Sociales,
Mercedes Garcia, explicd el funcionamiento
de los grupos de trabajo que “estaran inte-
grados por un representante de la entidad,
asociacion, grupo politico y técnicos relacio-
nados en cada uno de las areas a abordar”.
El acceso a los mismos es libre y partira de
la disponibilidad de tiempos y medios, en lo
que corresponde a los colectivos y asocia-
ciones, no asi para los representantes técni-
cos de las diferentes concejalias, que estaran
vinculados a todos los grupos de trabajo.
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Charla de D'Genes alos grupos de Integracion Social y
Educacion infantil de Cesur Formacidn

Representantes de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes ofrecieron una charla educa-
tiva a los alumnos de Educacién Infantil e Integracién Social del Centro de formacién Cesur en
Murcia.

Entre otros asistieron el director de D'Genes, Miguel Angel Ruiz; la psicéloga Encarna Baién; la
maestra de Educacion Especial Andrea Garcia; y la trabajadora social Angeles Carrion.

Esta charla se enmarca en las acciones de colaboracién fruto del convenio suscrito entre ambas
entidades.
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D'Genes ponea la venta su
calendario solidario 2019

El calendario so-
lidario 2019 de
la Asociacién de
Enfermedades
Raras D’Genes
ya estd a la ven-
ta. Este almana-
que de mesa estd
ilustrado este
ano con diverti-
das imagenes de
ninos  usuarios
de la asociacién
emulando perso-
najes de dibujos
animados.

Con esta inicia-
tiva, ademas de
recaudar fondos
para esta enti-
dad, se pretende
dar visibilidad a la rea-
lidad de las patologias
poco frecuentes.

Los beneficios que se ob-
tengan con la venta de
este calendario se desti-
naran, como en afos an-
teriores, al mantenimien-
to de cartera de servicios
que D’Genes presta para
mejorar la calidad de vida
de personas afectadas
por enfermedades de
baja prevalencia.
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El calendario se puede
adquirir al precio de cinco
euros en el Centro Multi-
disciplinar “Celia Carrién
Pérez de Tudela” de Tota-
na y el Centro Multidisci-
plinar de Atencién Inte-
gral a Personas y Familias
con Sindrome X Fragil y
otras enfermedades raras
“Pilar Bernal Giménez" de
Murcia, asi como en to-
das las delegaciones de la
asociacion.

Pacto Mundial
Red Espafola

D'Genes se adhiere al Pacto Mundial
de [a Red Espariola

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes avanza
en sus compromisos de res-
ponsabilidad social corpo-
rativa y ha suscrito reciente-
mente el Pacto Mundial de
la Red Espaniola.

De esta manera, D'Genes
reconoce su compromiso de
implementar los diez prin-
cipios del pacto, en areas
como Derechos Humanos,

Normas Laborales, Medio
Ambiente y Lucha contra la
corrupcion.

La Red Espainola del Pacto
Mundial agrupa a las enti-
dades espanolas adheridas
al Pacto Mundial de las Na-
ciones Unidas. El Pacto Mun-
dial es la mayor iniciativa
voluntaria de responsabili-
dad social empresarial en el
mundo.
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El 16 de diciembre se disputara

en Alhama de Murcia la prueba de
motocross del Campeonato Regional,
solidaria con D* Genes, 3ue se tuvo
que Fosponer hasta en dos ocasiones
por las inclemencias meteoroldgicas

El 16 de diciembre es la nueva fecha fijada para la disputa en
Alhama de Murcia de la prueba de motocross del Campeo-
nato Regional que ha tenido que ser pospuesta hasta en dos
ocasiones debido a las inclemencias meteoroldgicas.

La prueba, solidaria con la Asociacién de Enfermedades Ra-
ras D’Genes, se celebrara finalmente el préximo 16 de di-
ciembre, después de que tuviera que posponerse primero el
pasado 21 de octubre y después el 18 de noviembre por las
malas previsiones del tiempo.

La prueba se disputard a las 10:00 horas organizada por el
Motoclub Alhama en el circuito Las Salinas de Alhama de
Murcia. Ademads, cuenta con la colaboracién de la Real Fede-
raciéon de Motocislismo Espafiola, la Federacion de Motoci-
clismo de la Regién de Murcia, el Ayuntamiento de Alhama
de Murcia y la Comunidad Autdbnoma.

El total de la recaudacion de la venta de entradas de esta
prueba deportiva, que siempre cuenta con numerosas asis- -
tencia de publico, se destinard a D'Genes. En este sentido, T i -
desde la asociacién quieren agradecer al Motoclub Alhama T || Ikl )| moialce
su solidaridad al destinar por tercer afio consecutivo el dine- T
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VIVIVURUO VP ™"

|

ro que se obtenga por la venta de entradas a D'Genes.
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El proximo 16 de diciembre
se celebrard en Alhama de
Murcia alas 12:30 horas el
IT Concierto Andrés Garcia,
a beneficio de D’ Genes

erosis Lateral Amiotrofca

DOMINGD 16 DE RICIEMBRE 2018 - 12:30H

UEOLDGICO LDSEANDS

Mdsica en favor de las enfermedades raras
?racias a sendos conciertos que tendrdn
ugar en el auditorio Victor illegias de
Murciay El Batel de Cartagena, los dias 6 y
9 de diciembre, respectivamente

Muisica y solidaridad se daran la mano en este mes de di-
ciembre por las enfermedades raras. El préximo dia 6 se
celebrara en Murcia un concierto de la Banda Sinfonica de
la Federacion de Bandas de la Regién de Murcia a benefi-
cio de las patologias poco frecuentes.

El concierto tendrd lugar a las 12:00 horas en el Auditorio
Victor Villegas de Murcia y la entrada sera un donativo de
5 euros.

El concierto esta organizado por la Federaciéon de Bandas
de Musica de la Regiéon de Murcia y cuenta con la colabo-
raciéon de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes,
Retimur, Universidad de Murcia, Massotti Conservatorio
Superior de Musica de Murcia, Auditorio y Centro de con-
gresos Regién de Murcia e Instituto de las Industrias Cultu-
rales y de las Artes.

Por su parte, el dia 9 el concierto se repetira en Cartagena,
alas 12:00 horas en el auditorio“El Batel”. El concierto esta
organizado por la Federacién de Bandas de Musica de la
Regién de Murcia y cuenta con la colaboracién de la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras D 'Genes, Retimur, El Batel
Auditorio y Palacio de Congresos, Universidad Politécnica
de Cartagena, Conservatorio de Cartagena, el Instituto de
las Industrias Culturales y de las Artes y el Ayuntamiento
de Cartagena.

Fiesta solidaria
beneficio de D’ Genes
el praximo 15 de
diciembre enun
colecI;io de Sant Feliu
de Llobregat

El proximo 15 de di-
ciembre se celebrara
en el colegio “Miquel
Marti i Pol” de Sant
Feliu de Llobregat,
una fiesta solidaria a
beneficio de dos aso-
ciaciones, una de ellas
D’Genes. La fiesta ten-
drd lugar a partir de las
10:30 horas en el cen-
tro educativo.

Desde D’'Genes quie-
ren agradecer a Ka-
ren Cristiani Martinez,
miembro del AMPA de
dicho centro educativo
y que forma parte del
grupodelncontinencia
Pigmenti de D'Genes,
su iniciativa y trabajo
para difundir en Barce-
lona la labor que reali-
za la asociacion.
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Visibilidad

D'Genes daa conocer sulaboren la

VI Semanayy Feria delVoluntariado y la
Diversidad organizada por la Universidad
Politécnica de Cartagena

La Asociacién de Enfer-
medadesRarasD Genes
participd este mes en
la VI Semanay Feria del
Voluntariado y la Diver-
sidad organizada por la
Universidad Politécni-
ca de Cartagena con la

colaboraciéon de la Casa
del Estudiante.

En el marco de esta
iniciativa se desarrollé
una jornada una feria
en la que diferentes
asociaciones y entida-
des pudieron exponer

D'Genes difunde sulabory a
importancia del voluntariado en
[a feria Volunfest celebradaen la
pedania murciana de Los Dolores

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes estuvo pre-
sente en el Volunfest Festival
Artistico y Social, feria de en-
tidades de voluntariado com-
plementada con actividades
ludicas y de animacién, que
se celebrd ayer en la pedania
murciana de Los Dolores, en
lasinmediaciones de su centro
cultural.

La jornada estaba organiza-
da por el Ayuntamiento de
Murcia con la finalidad de di-
fundir y promocionar los va-
lores solidarios y con el interés
en propiciar mayor cohesién,
conocimiento y trabajo cola-
borativo entre las entidades
de voluntariado, asi como

difundir los valores solidarios
entre la ciudadania.

La jornada incluyd juegos,
animaciones, arte circense,
stands, musica en directo, ar-
tesania... , paella gigante e
incluso regalos.

D’Genes contd con un stand
desde el que se ofrecié infor-
macién de la asociacion y los
servicios que presta para me-
jorar la calidad de vida de las
personas que conviven con
patologias poco frecuentes,
haciendo especial hincapié a
los jévenes que por alli pasa-
ron en la importancia y valor
del voluntariado como apoyo
y refuerzo de las actividades
que se organizan.

sd'genes

la labor que desempe-
fan. En ella D’Genes
conté con un expositor
desde el que ofrecié
informaciéon sobre los
servicios que presta
para mejorar la calidad
de vida de personas

que conviven con pato-
logias poco frecuentes.
Ademas, dado el ambi-
to donde se desarrollo,
se insistié también en
la importancia del vo-
luntariado, cuya cola-
boraciéon es imprescin-

dible para el desarrollo
de algunas actividades
y programas que de-

sarrolla la asociacién
D’'Genes, como por
ejemplo el Respiro Fa-
miliar o las salidas de
ocio y tiempo libre.

La delegacion de D'Genes en Lorca daa conocer
su labor en unaferia de asociaciones en el Campus
de [a Universidad de Murcia en Lorca

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes participd
en una feria de asociaciones
gue ha llevado a cabo en la
sede de la Universidad de
Murcia en Lorca, promovida
por el Servicio de Atencién a
la Diversidad y Voluntariado.

Con motivo de la bienvenida
universitaria y el comienzo del
curso 2018/19, desde el Ser-
vicio de Atencién a la Diversi-
dad y Voluntariado de dicha
universidad han organizado
para la jornada de hoy un

punto informativo con el fin
de que entidades que traba-
jan por la zona de Lorca y co-
marca puedan dar a conocer
a la comunidad universitaria
los diferentes proyectos y ac-
tividades de voluntariado que
desarrollan.

La delegacion de D’'Genes
en Lorca ha contado con un
expositor en el que se ofre-
ce informacién de la asocia-
ciones y de los servicios que
presta para mejorar la calidad
de vida de personas que con-

L

viven con patologias poco
frecuentes.

Ademas de dar a conocer la
asociacion, con estas iniciati-
vas se pretende captar volun-
tarios que puedan apoyar la
labor que desarrolla la asocia-
cién, sobre todo en lo concer-
niente a programas de ocio y
tiempo libre. El expositor ha
sido atendido por el director
de D’Genes, Miguel Angel
Ruiz Carabias, y miembros de
la delegacion lorquina de la
asociacion.



NOVIEMBRE de 2018<

UCAM

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE MURCLA

\1\'_}

AYUNTAMIENTD
oF Molive 0f SEGURA

IMaS

Instituto Murciano
de Accion socia

Rotary i5%
Club ;
Murcia Norte

JELUNERDE

= [l L
seonress ¥kids

CPR§!

Cotas Pratouina de Daveatenin Hdain

Shire

e oo

c ) v ESE%:';:[ DAS

de Murcia

‘i. -;I;lh'!l;.;li. i

ALEXION

.E TR ATTL A
Y

Regidn ' de Murcia

o Ayuntamiento
f P deTOTANA

COLEGID DFICIAL
DE PRICOLOOOS
DE LA HEGION

OE MURCLA

Lo TR R

B

ARDEIACISN Ui FAMILIARES T

AFEETADSE DF LIFOBIETHEFIAT

ERFANA - EURAPA - LATINGAMIRICA

B:OMARIN

Coleglo Oficial
de Trabajo Social
Regon de Murcia

' Consejo Genaral
(_mdel Trabaojo Sooial

E)m Gogye

®

Carrefour

sistemas
genomicos

e




