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Un merecido descanso en verano para tomar
impulso de cara al proximo curso

Los servicios de atencion directa descansan durante el mes de agosto, de manera que el nuevo curso 2023/2024 se retomard ya
el 4 de septiembre - El equipo de gestion st mantiene su atencion para informacion, orientacion o cualquier otro trdmite
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Vacaciones

Los servicios de atencion directa descansan en el mes
de agosto y el curso se retomara ya el 4 de septiembre

Las sesiones de las diferentes terapias en los centros y delegaciones comenzardn a
partir del primer lunes de septiembre

q

-

1>
\

Servicios de atencion Ey
directa

> yacaciones

. Comienzo del curso 2023/2024 ., £

ombre L
ol 4 de septiemb : Toliz
': verano!
LW____.__.

El curso 2022/2023 finalizé en
la Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes, de manera
que en el mes de agosto no se
prestan servicios de atencion
directa con el fin de que los
profesionales que imparten
las sesiones puedan disfrutar
de sus merecidas vacaciones,
al igual que los usuarios.

El curso se retomara ya en la
Asociacion de Enfermedades
Raras D’'Genes el préximo 4
de septiembre, dia en que
comenzaran de nuevo a im-

partirse en los centros y de-
legaciones las sesiones de los
diferentes servicios.

Sin  embargo, aunque en
agosto no se presten servi-
cios de atencidon directa, el
equipo de gestiéon si sigue
manteniendo la atencién
para personas que demanden
informacién y orientacién o
para llevar a cabo tramites y
gestiones que puedan surgir
o que requiera el diaadia del
funcionamiento habitual de
la entidad.

La asociacion mantienen sin embargo
su atencion también en agosto para
informacion y orientacion y otros
tramites, ya que el equipo de gestion
no paraliza su actividad
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Delegaciones
D Genes desarrolla en julio y agosto sus
Talleres de Verano Inclusivos en Mazarron

Cada semana las actividades giran en torno a una temdtica concreta

El 17 de julio arrancaron los Talleres
de Verano Inclusivos que lleva a cabo
la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes en el municipio de Mazarrén
hasta el 14 de agosto.

Este programa de respiro familiar que
sellevaacabograciasal Ayuntamiento
de Mazarrén, estd dirigido a menores
de 3a 16 afos del municipioy se esta
desarrollando en el CEIP La Cafadica
de Mazarrony el IES Antonio Hellin de
Puerto de Mazarrén, infraestructuras
en las que se han distribuido a la
veintena de nifos participantes.
Hasta el proximo 14 de agosto, de
lunes a viernes de 9:00 a 14:00 horas,
los asistentes pueden disfrutar de
diversas actividades, como juegos,
ejercicios de psicomotricidad o
manualidades. De hecho, cada
semana gira en torno a una tematica
diferente, de manera que las tres
primeras estuvieron dedicadas a la

ciencia y la tecnologia, el mundo de
los sentidos y el arte.

Este programa de “Talleres de verano
inclusivos” es desarrollado por
D’Genes con el objetivo principal
de estar al lado de las familias
para responder a sus necesidades,
ayudandoles a conciliar vida familiar y
laboral o social, a la vez que se ofrece
un espacio ludico y de ocio para sus
hijos.

Este es el tercer afio consecutivo
en que la asociacion lleva a cabo
este tipo de escuela o talleres de
verano inclusivos, consolidando una
iniciativa pionera en el municipio y
gue permite durante varias semanas
de verano ofrecer una alternativa de
ocio y tiempo libre para los pequefios
durante las vacaciones escolares pero
en la que también se aprovecha para
trabajar y reforzar aspectos como
abilidades sociales, etc.
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Delegaciones
Los Talleres de Verano Inclusivos de Mazarrdn son un espacio para la diversion
y el aprendizaje de los menores, que ademas permiten el respiro familiar
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Delegacioney
Un taller de mandalas, una sesion de yoga o visitasal ciney ala

niscina han sido algunas de las actividades llevadas a cabo en
julio en el marco del Programa de Ocio Inclusivo en Totana

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes
continda con su Programa de Ocio inclusivo
en Totana, que incluye actividades y salidas los
viernes por la tarde y sdbados por la mariana.

El programa estd dirigido a jévenes de entre 12
y 30 afos y se desarrolla por parte de la asocia-
cién gracias a una subvencion concedida por
la Concejalia de Juventud del Ayuntamiento
de Totana. Durante el mes de julio, entre otras
actividades, los jévenes han acudido al cine a
ver alguna de las peliculas de la cartelera, han
participado en una sesién de yoga o se han
divertido en la piscina cubierta. Ademas, han
disfrutado compartiendo juegos diversos, un
taller de mandalas y han salido a tomar algo a
una pizzeria del municipio.

El programa se desarrollard hasta final de afio
con salidas y actividades todos los viernes y sa-
bados, excepto en el mes de agosto que se des-
cansa un par de semanas y se retomard a partir
de la segunda quincena. Los jévenes interesa-
dos en participar pueden ponerse en contacto
con D'Genes llamando al teléfono 69614 17 08
0 bien escribiendo al correo electrénico coordi-
nacion@dgenes.es.
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Delegacioney
Ya se pueden adaquirir papeletas para el sorteo de una colcha de

patchwork realizada por miembros de [a Asociacion Ceres de
Alhama de Murcia, cuyos beneficios se destinaran a D Genes

Elaborada por .
quince mujeres =
asistentes a los
talleres de cuerda y
patchwork llevados
a cabo en el curso
2022/2023
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Yase pueden adquirir papeletas para
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el sorteo de la colcha patchwork "o

realizada por mujeres miembros de C o l C h a Y d os C oJ Iines d e

la Asociacion de Mujeres Ceres de

Alhama de Murcia y cuyos benefi- PﬂtChwork hechos a mano Por
cios se destinaran a la Asociacion de - - - '
08 se destinaren a la soclad miembros de la Asociacion de

celebrara el préximo 22 de diciem-
bre, se venden a dos euros y se pue-
den adquirir en la Asociacion Ceres,
Tejidos Perdn y a miembros de D*-
Genes.

Las papeletas para el sorteo, que se . M
u]eres CERE

Las papeletas
ya se pueden
adquirir en
varios puntos
de venta del |

municipio
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- con los tres ditimos.
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La bonita colcha que han realizado

entre mas de quince mujeres de la = da Ia _Lu-i'ejria da ASOCIACION CERES
asociacion estara expuesta en uno AT TP P TEJIDOS PERAN

de los escaparates de la tienda que &8, “a"idad del dia ° e R A e
Tejidos Peran tiene en Alhama de H22:12-2023 .

Murcia hasta la celebracién del sor- AR gne Ry P -

teo.




JULIO de 2023 <

Delegacioney
Cientos de atletas
participaronen la

VI Goro Trail celebrada
en Telde (Las Palmas),
prueba deportiva
solidaria con D'Genes

Cientos de atletas tomaron parte en el
municipio de Telde (Las Palmas) en la VI
edicién de la Goro Trail, prueba solidaria
con la Asociacion de Enfermedades Raras
D’ Genes con tres categorias (7, 14y 22 ki-
I[6metros).

La salida y meta de la Goro Trail 2023,
prueba celebrada el 9 de julio y organiza-
da por el patronato de fiestas Los Goretes
de Lurdes, tuvo lugar en la plaza publica
de Telde, donde se dieron cita cientos de
corredores.

Desde D’Genes se quiere dar las gracias
a todos los participantes en la prueba asi
como a los organizadores, por contribuir
a dar visibilidad a las enfermedades raras
y su solidaridad ya que la aportacion re-
cibida se destinara al mantenimiento de
la cartera de servicios que desarrolla la
asociacién, que trabaja por mejorar la ca-
lidad de vida de personas y familias que
conviven con patologias poco frecuentes.
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Solidawidad

Exito de laV Travesia Solidaria Playas de La Azohia,
parte de cuya recaudacion se destind a D'Genes

La asociacion recibio mds dos mil euros, que se destinardn al mantenimmiento
de la cartera de servicios que presta para mejorar la calidad de vida de familias y
personas que conviven con patologias poco frecuentes o que no tienen diagnéstico

La V Travesia Solidaria Pla-
yas de La Azohia fue todo un
éxito que congregd a cien-
tos de personas dispuestas
a nadar por una causa soli-
daria. Esta cita deportiva so-
lidaria, que se llevé a cabo
el 16 de julio en la playa de
San Ginés en La Azohia en
Cartagena, estaba organiza-
da por la Asociacién de En-
fermedades Raras D’Genes,
la Asociacién Nacional del
Sindrome de Ehlers-Danlos
e Hiperlaxitud (ANSEDH)
y la Fundacién Tiovivo, en
colaboracién con la Conce-
jalia de Deportes del Ayun-
tamiento de Cartagena, la
Federacién de Natacion de
la Regién de Murcia, la Di-
recciéon General de Deportes
de la Regién de Murcia y la
Asociacion de Vecinos de La
Azohia. Fue una muestra cla-
ra de cémo la solidaridad y
la colaboraciéon pueden unir
a toda una comunidad en
una causa noble.

En esta ocasion, el evento
batié un récord con la par-
ticipacion de 400 valientes
nadadores, y conté con mds
de 60 voluntarios dedicados
a garantizar la seguridad ma-
ritima y el correcto desarro-
llo de la actividad en tierra.
La V Travesia Solidaria inclu-
y6 varias pruebas en distin-
tas distancias, comenzando
con el Reto Desafio Solidario
de 5 kildmetros. A continua-
cion, los mas jovenes toma-
ron el relevo en las catego-
rias Prebenjamin y Benjamin,
recorriendo 600 metros.

La jornada continud con una
prueba no competitiva, los
100 metros solidarios, en la
que se demostréo que la so-
lidaridad no entiende de
distancias. Posteriormente
se llevé a cabo la participa-
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cién de las categorias Alevin,
Infantil, Junior, Absoluto y
Master, cuyos participantes
recorrieron la distancia de
1.500 metros.

Las pruebas de 600 y 1.500
metros formaban parte del
circuito de Aguas Abiertas de
la Regién de Murcia, lo que
le daba un valor adicional al
evento y lo convierte en una
referencia en la Regidn.
Toda la recaudacién obteni-
da se destin6é integramente
a tres organizaciones: la aso-
ciacion D’Genes, cuya labor
es crucial para ayudar a per-
sonas que padecen enferme-
dades poco frecuentes y a sus
familias, la Fundaciéon Tiovivo,

El evento deportivo y solidario
batio en esta edicion un récord
de participacion con la cifra
de cuatrocientos nadadores
tomando parte

que realiza terapias con ani-
males, y ANSEDH, cuya misién
principal es apoyar, ayudar y
orientar a los enfermos con el

Sindrome de Ehlers-Danlos y
a sus familiares. D’Genes reci-
bié la aportacién solidaria de
2.142 euros.
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Solidawridad,

raras y sin diagnostico
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La empresa Angel Linares de Lor-
ca, dedicada a la distribucién de
productos de alimentacién, ha
mostrado un afno mas su solidari-
dad con la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes. La empresa
ha donado a la D'Genes 840 euros,
un porcentaje especifico asociado
al dinero recaudado en 2022 con la
venta de los cubos de mayonesa y
de alioli de su propia marca B+, tal
y como ya hiciera en los dos ejerci-

cios anteriores.

El CEO de Angel Linares, Fernando
Vasi, y Antonia Soriano, del depar-
tamento de Producto de la em-
presa, hicieron entrega del cheque
con la cantidad recaudada en 2022
con esta iniciativa solidaria al pre-
sidente de D'Genes, Juan Carrion
Tudela, quien estuvo acompanado
también de otros miembros de la
asociacion, Inés Sanchez, y Manuel
Martinez Hernandez, empleado

il
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ademas de la empresa.

Juan Carrién quiere agradecer
a Angel Linares su solidaridad y
apoyo a la asociacién y agradece
enormemente esta importante
aportacién, que se destinara al
mantenimiento de la cartera de
servicios que la asociacion presta
para mejorar la calidad de vida de
personas y familias con enferme-
dades raras y sin diagndstico, y en
particular en Lorca, donde la enti-

La empresa lorquina Angel Linares dona a
D Genes 840 euros

Para contribuir al mantenimiento de la cartera de servicios que la asociacion
presta para mejorar la calidad de vida de personas y familias con enfermedades

-

&y
L

dad cuenta con el Centro Multidis-
ciplinar“Cristina Arcas Valero”.
Asimismo, el presidente de D'Ge-
nes hatenido palabras de agradeci-
miento a Manuel Sanchez Hernan-
dez, por permitir el conocimiento
de una gran empresa como Angel
Linares y su solidaridad y generosi-
dad, que se ha consolidado ya du-
rante tres ejercicios y ademas, cada
ano incrementando la aportacion
que realizan.
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Captacid de fondoy

En Murcia se puede colaborar con D'Genes descargando la App
de Reciclos y registrando los envases que se reciclan

La campana estara
en marcha hasta
el préximo 16 de

septiembre por

lo que se anima

a las personas
que residen en la

ciudad de Murcia a

colaborar

Las personas que residen en
el municipio de Murcia pue-
den ayudar a la Asociacion de
Enfermedades Raras D’'Genes
al mismo tiempo que cola-
boran con el medio ambien-
te reciclando sus envases.
AYUDAR ES MUY SENCILLO.

Solo tienen que registrar en
una App todos los envases que
reciclanen casa.Aside sencillo.
Los puntos reciclos que acu-
mula cada persona por reciclar
se canjean por dinero. Dan 1
euro por envase reciclado, de
manera que en el proceso se
puede elegiraqué proyecto de
los dos que aparecen (uno de
los cuales es el de D’Genes) se
quiere destinar la aportacién.
Desde D’'Genes se pide cola-
boracion a las personas re-
sidentes en Murcia a quien
se anima a participar en esta
iniciativa descargando la App
de RECICLOS (https://www.re-
ciclos.com/) y que a la hora de
reciclar sus envases deben se-
guir los pasos que se indican
en las imagenes, de la pagina.
Con el dinero que se recaude
para D'Genes se financiard un
dispositivo electréonico para
ninos con afectacién senso-
rial por una enfermedad rara.
La campana solo estara abier-
ta hasta el 16 de septiembre,
asi que todo lo que se pueda
sumar hasta esa fecha cuenta.
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Q Contenedores QR

Escanea los codigos de barras de las latas
¥ boteilas de plastico de bebidas que
CONSUMmOas.

Siguiente

Q Contenedores QR

Codo envase validado se afadird a tu cubo
wirtual

Siguienta

{,} Contenedores QR

Para convertir tus envases en RECICLOS,
escanea el codigo OR del contenedor y
deposita tus envases en su interior,

Siguiente
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Canjear RECICLOS

Proyectos
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p Limpieza de fondos
& marinos — Asociacion
Oceanidas
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