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La visibilidad y sensibilizacion en
enfermedades raras, una de las acciones
en las que se vuelca D "Genes

. , =
Para la Asociacion de Enfermedades Raras D’- 4

Genes acercar las patologias poco frecuentes a
la sociedad es una de las actividades en las que
centra sus esfuerzos. Para ello, desarrolla y parti-
cipa en actividades que sirvan para dar visibili-
dad y sensibilizar sobre las enfermedades raras.
Este mes de marzo ha sido un buen ejemplo de
ello, con numerosas charlas que se han impar-
tido por parte de voluntarios o técnicos de la
asociacion, que han permitido acercar la reali-
dad de las enfermedades raras a diferentes co-
lectivos. De manera especial hay que destacar &
las charlas, cuentacuentos y otras acciones en =
centros educativos, ya que acercar las enferme-
dades raras a los mas jovenes y en el ambito
educativo contribuye también a la inclusién.
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Reconocimiento-

Aguilas pone el nombre de Celia Carrion Pérez de Tudela a una
calle del municipio, dando visibilidad a las enfermedades raras

Una calle de Aguilas lleva desde
el jueves 30 de marzo el nombre
de la nina Celia Carrion Pérez
de Tudela. El Ayuntamiento de
Aguilas ha hecho efectivo asi el
acuerdo adoptado en el pleno
del pasado mes de enero por el
que se acordd nominar una calle
del municipio con el nombre de
esta nifa totanera, fallecida en
2012 a los ocho afos de edad,
afectada por una rara enferme-
dad, y cuyo legado es un referen-
te en la lucha e investigacién de
las enfermedades raras

Celia naci6 el 27 de febrero de
2004 y a los dos afos de vida le
diagnosticaron una extrafa va-
riante de lipodistrofia congénita
bautizada como “de Berardinelli”,
que afecta los tejidos grasos pro-
vocando un elevadisimo nivel de
triglicéridos. Lamentablemente,
Celia fallecié a los 8 afios de edad
pero el impulso de sus padres,
junto al de otras familias, permi-
tié la creacién de la Asociacién
de Enfermedades Raras D'Genes
y la Asociacion Internacional de
Familiares y Afectados de Lipo-
distrofias (AELIP), implicadas en
tratar de mejorar la calidad de
vida de personas y familias que
conviven con una enfermedad
rara o lipodistrofia, respectiva-
mente.

Amigosy familiares de los padres
de Celia, Juan Carrién Tudela,
presidente de D’Genes; y Naca
Eulalia Pérez de Tudela, presi-
denta de AELIP, les arroparon en

este emotivo acto, en el que se
conté también con la asistencia
de la alcaldesa de Aguilas, Mari
Carmen Moreno, y otros miem-
bros de la Corporacién munici-
pal. También estuvieron presen-
tes miembros de la directiva de
D’Genes, entre ellos Inmaculada
Herndndez, promotora precisa-
mente de la solicitud al Ayunta-
miento de Aguilas de la nomina-
cion a nombre de Celia Carrion
de la calle.

Carrion destacd que era un “dia
muy especial”y agradecié al mu-
nicipio de Aguilas este gesto, que
servira también para dar visibili-
dad a las enfermedades raras.
Ademas tuvo palabras de agra-
decimiento a los presentes y a
todas las personas que les han
apoyado todos estos afios, por
no haberles dejado nunca so-
los en este camino y senalé que
este impulso les da fuerzas para
seguir luchando por las personas
con patologias poco frecuen-
tes. En este sentido, record6 que
guedan muchos nifios y adultos
con enfermedades raras o sin
diagnostico por los que seguir
luchando para garantizarles un
futuro mejor.

Tanto Juan Carrion como Naca
Pérez de Tudela se mostraron
emocionados porque “un trocito
de Celia” estard siempre en Agui-
las, y ademas mirando a la playa
y al mar, un medio que significa-
ba mucho para ella, como expli-
caron.
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Diov Mundiod
D'Genes participa en el acto central del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras celebrado en Santiago de Compostela

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes particip6,
junto a mas de sesenta aso-
ciaciones, en el acto central
por el Dia Mundial de las en-
fermedades raras de este ano
organizado por la Federacién
Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER) en Santiago de
Compostela y que estuvo pre-
sidido por su majestad Reina
Letizia.

Este acto, celebrado el 16 de
marzo, ha sido la actividad
central de la campana de este
ano, que bajo el lema“Haz que
el tiempo vaya a nuestro fa-
vor”, ha reivindicado la necesi-
dad de un acceso en equidad
al diagnéstico precoz y acceso
en igualdad a tratamientos y
medicamentos huérfanos.

En este marco, Su Majestad ha
repasado a los desafios a los
que se enfrentan las familias
de este colectivo destacando
la importancia de: “que haya
equidad en el acceso al diag-
ndstico, pruebas genéticas y
cribado neonatal en todas las
Comunidades Auténomas”.

En este mismo sentido, ha
recalcado que “cuando no se
puede curar, se puede cuidar:
trato humano, recursos, apoyo
emocional, informacién claray
comprensible, escuchar, com-
plicidad en el proceso, aten-
ciéon integral”.

Por su parte, la ministra de
Sanidad, Carolina Darias, ha
puesto de manifiesto el com-
promiso del Gobierno de cara
al reconocimiento de la espe-
cialidad de Genética.

Juan Carrién, presidente de

FEDER y su Fundacién, y que a
su vez preside D'Genes, ha re-
cordado que la media de tiem-
po para que las familias que
conviven con enfermedades
raras accedan al diagnéstico
en nuestro pais es superior a
4 anos, llegando en un 20% a
tener que esperar mas de una
década. Asi también ha hecho
especial incidencia en la nece-
sidad de reconocer a las per-
sonas sin diagndstico como
un colectivo diferenciado y de

SFANULA DE ENFERME E= MAMAS

ﬁUE EL TIEMPO VAYA
ESTRO FAVOR

especial vulnerabilidad.

Durante el acto también se
entregaron los Reconocimien-
tos de FEDER en este 2023 que
premiaban proyectos e inicia-
tivas de alto impacto para la
mejora del acceso al diagnésti-
co para las personas con enfer-
medades raras. Este afo los los
reconocimientos han sido para
el Proyecto 2030 de EURORDIS
(European Organisation for
Rare Diseases), asi como para
el reconocimiento de un c6-

HAZ QUEEL TIEMPOVAYA |

digo especifico para personas
sin diagnéstico de Oprhanet, y
también al Movimiento asocia-
tivo, personas con enfermeda-
des raras, sin diagnéstico y fa-
milias que han contribuido al
desarrollo de la estrategia ga-
llega de enfermedades raras.
Por altimo, se ha otorgado el
reconocimiento ‘Somos FEDER’
al investigador Angel Carra-
cedo, por todo su trabajo y el
impacto que representa para
la lucha del colectivo.

[ESTRO FAVOR_
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D Genes participa en el acto del Dia Mundial de las
Enfermedades organizado por FEDER en Murcia

Durante el evento se pudo escuchar el testimonio de Maria Jesus Garcia,
secretaria y socia de D 'Genes, contando su experiencia y la de su hijo Angel,
de 16 afios, y sin diagnéstico

La Asociacion de Enfermeda- FEDER era “Haz que el tiem- enfermedades raras y Atencién al Ciudadano, Jesus
des Raras D'Genes participé en po vaya a nuestro favor”y ha En el acto estuvieron presen- Canavate; o la directora de la
el acto institucional por el Dia pretendido poner el foco en tes, entre otros, el consejero Fundacién para la Formacion

Mundial de las Enfermedades
Raras en la Regién de Murcia.
El acto estaba organizado por
la Federacion Espanola de En-
fermedades Raras (FEDER) vy : ., : :
se celebré en & voseital i Durante su intervencion tuvo la oportunidad de explicar
Arrixaca.

Maria Jesuis Garcia, socia y se- a los presentes lo que supone no disponer de un

cretaria de D’Genes, fue uno . ;. . .
de los testimonios clegidos  djagnostico, como es el caso de su hijo, que convive desde
personas que viven sin diag-

néstico en la Region. Durante  SU NA@cimiento con una patologia a la que todavia no han

su intervencion tuvo la opor- dd I b
tunidad de explicar lo que P P

supone no disponer de un 0d1do pon€rie nombre
diagndstico, una situacion que
conoce muy bien, dado que es
el caso que vive su hijo Angel,
de 16 anos.

Precisamente, el lema de la la importancia de afrontar los de Salud, Juan José Pedreio; el e Investigacién Sanitarias de la
campana por el Dia Mundial retos que suponen el retrasoy director general de Planifica- Regiéon de Murcia, Fuensanta
de las Enfermedades Raras de la ausencia de diagndstico en cién, Investigacion, Farmacia Martinez.
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D’'Genes acerca las enfermedades raras a alumnos de la
Facultad de Trabajo Social de la Universidad de Murcia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha dado
visibilidad y sensibilizado so-
bre las enfermedades raras a
alumnos de la Facultad de Tra-
bajo Social de la Universidad
de Murcia. En el marco de la
asignatura de Derecho admi-
nistrativo los alumnos partici-
paron en un ciclo relacionado
con patologias poco frecuen-
tes.

Tras haber visionado diferen-
tes peliculas sobre enferme-
dades raras y haber inves-
tigado y trabajado sobre el
tema y en concreto sobre las
patologias poco frecuentes
a las que se hacia referencia
en cada pelicula, los alumnos
recibieron la visita de la vice-
presidenta de D’Genes, Maria
Angeles Diaz Lozano.

Durante la misma,el pasado
23 de marzo, se explicé qué
son las enfermedades raras,
asi como la labor y cartera de
servicios que presta D'Genes
para mejorar la calidad de
vida de personas y familias
que conviven con ellas. Asi-

mismo, hablé de las funciones
que puede ejercer un trabaja-
dor social en las asociaciones
de enfermedades raras. Ade-
mas, ha realizado un kahoot
con cuestionarios que permi-

D Genes sensibiliza sobre
enfermedades raras a alumnos
del CEIP Deitania de Totana

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha impar-
tido charlas de sensibiliza-
cion con el fin de acercar las
patologias poco frecuentes a
alumnos del CEIP Deitania de
Totana.

Las voluntarias de D’Genes
Juani Carrasco y Maria del Mar
Crespo, acudieron al citado
centro educativo los dias 29 y
30 de abril, para impartir char-
las en las que explicaron a los
jovenes alumnos qué son las
enfermedades raras y darles a
conopcer la asociacién vy la la-

bory servicios que presta para
mejorar la calidad de vida de
personas que conviven con
patologias de baja prevalen-
cia.

Estas charlas se enmarcaban en
los proyectos “Las enfermeda-
des raras ya estan en el cole con
Federito”, subvencionado por la
Federacién Espanola de Enfer-
medades Raras (FEDER), y el<
de sensibilizacién sobre enfer-
medades raras en centros edu-
cativos y formacién a docentes
que cuenta con subvencién del
Ministerio de Educacién.

tieron a los alumnos aprender
o reforzar los contenidos de
una manera amena.

Desde D’Genes se agradece al
Decanato de Ordenacién Aca-
démica y Estudiantes de la UM

que se fomenten iniciativas
de este tipo, ya que posibilitéd
sensibilizar a mas de medios
centenar de alumnos acerca
de las enfermedades poco fre-
cuentes.
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El CEIP Romeral de Molina de Segura acoge
cuentacuentos y charlas para sensibilizar sobre las
enfermedades raras, actividades impartidas por D'Genes

La Asociacion de Enfermedades
raras D'Genes ha acercado la rea-
lidad de las personas que convi-
ven con enfermedades raras a
alumnos de Molina de Segura.
En concreto, voluntarios de la
asociacion acudieron al CEIP El
Romeral donde llevaron a cabo
cuentacuentos dirigidos a alum-
nos de Educacién Infantil, a quie-
nes les narraron el relato “Federi-
to, el trébol de cuatro hojas”

D’Genes quiere agradecer a
Nour Nekrouf y Nawal Karachi,
voluntarias de la asociacién que
se encargaron de esta actividad,
asi como al centro, por su sen-
sibilidad e interés en querer dar
visibilidad a las patologias poco

Se llevd a cabo un taller en el CEIP Sierra Espufia de Alhama de Murcia para
acercar las enfermedades raras a alumnos de Educacion Infantil

Con motivo del Dia
Mundial de las En-
fermedades Raras,
que se conmemo-
raba el 28 de fe-
brero, se celebré
un taller dirigido
a alumnos de Edu-
cacion Infantil del
CEIP Sierra Espu-
na de Alhama de
Murcia, con el fin
de sensibilizar y
dar visibilidad a las
patologias poco
frecuentes.

Desde la Asocia-
cion de Enfermeda-
des raras D’Genes
se quiere agrade-
cer la implicacién
de Rubén, maestro
de Atencion ala di-
versidad, y Caridad
Lépez, miembro de
la junta directiva
de la asociacidn,
por su colabora-
cidon para acercarla
realidad de las pa-
tologias poco fre-
cuentes a los mas
pequefos.

frecuentes entre su alumnado
y contribuir a la sensibilizacién
en torno a ellas.

Ademas, hoy el centro ha con-
tinuado con charlas sobre en-
fermedades raras a alumnos de
varios cursos de Educacién Pri-
maria y el martes de la préxima
semana, dia 14 de marzo, conti-
nuaran con otras sesiones mas
dirigidas al resto de cursos.
Estas charlas se enmarcan en el
programa “Las enfermedades
raras ya estan en el cole con
Federito” impulsado por la Fe-
deracion Espanola de Enferme-
dades Raras (FEDER) en el que
D’Genes participa en este curso
2022/2023.
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D’Genes participa en la VI Jornada por la Diversidad
en el colegio Hermanos Maristas de Cartagena

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes participé
en la VI Jornada por la Diver-
sidad junto a otras asociacio-
nes en el Colegio Hermanos
Maristas de Cartagena

La iniciativa fue muy intere-
sante y conté con dos partes,
una primera en la que se pre-
sentaron las jornadas al claus-
tro de profesores, junto a los
padres que quisieron asistir,
lo que propicié que unas se-
tenta personas estuvieran en
el salén de actos del colegio
escuchando la presentaciéon
de cuatro asociaciones, una
de ellas D’Genes. En este
apartado participé la vice-
presidenta de D'Genes Maria
Angeles Diaz Lozano, quien
presentd los servicio y labor

que desarrolla la entidad y
también hablé como madre
de una joven con una enfer-
medad rara.

En la misma jornada, el 27 de
marzo, se llevaron a cabo ac-
tividades para alumnos, co-
rrespondiendo a D’Genes el
grupo de alumnos de 1° de
la ESO, a los que ofrecié una
charla la voluntaria Loli Ben-
zal Vivancos. Desde D’Genes
quieren poner en valor que
los jovenes estuvieron muy
participativos y pendientes,
ofreciéndose cuando sean
mayores a colaborar como
voluntarios de la asociacién.
Ura me quam hacid de resser-
fes horacte fuerei consit, quo
include esces? An arem inc re
patquem
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D’Genes acerca las enfermedades raras a alumnos
de Primaria del CEIP Infanta Leonor de Mazarron

La Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes ha acercado las pa-
tologias poco frecuentes a alum-
nos de Primaria del CEIP Infanta
Leonor deMazarrén.

Organizado por Yazmina Rubio,
socia de D’Genes, y también con
la colaboracién de las trabajado-
ras Juana Mari Méndez y Catalina
Diaz, se impartieron charlas y se
narré a los pequefos un cuento
para sensibilizar a los alumnos so-
bre la realidad de las personas que
conviven con enfermedades raras
y sin diagnéstico.

D Genes quiere agradecer a Yaz-
mina, Juana Mari y Catalina su
colaboracién, asi como al centro
educativo su interés e implicacion
por fomentar la sensibilizaciéon y
visibilidad de las enfermedades
raras.
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Solidawridad,
Un total de 1.970 euros se recaudaron en un concierto solidario de

marchas de Semana Santa organizado por la Junta Municipal Centro
Oeste y la Asociacion Musico Cultural Las Musas de Guadalupe

Musica y solidaridad se dieron la
mano al son de marchas de Se-
mana Santa el domingo 26 de
marzo, en el Palacio Almudi de
Murcia, a beneficio de la Asocia-
cién de Enfermedades Raras D'-
Genes.

El concierto estaba organizado
por la Junta Municipal Centro
Oeste de Murcia, la Asociacion
Musico Cultural Las Musas de
Guadalupe y D’Genes y conté
con una amplia asistencia de pu-
blico que pudieron disfrutar con
la actuacién de la Agrupacion
Musical Las Musas de Guadalupe,
asi como de la concertista de cas-
tafuelas Maria Dolores Moreno.
Entre los asistentes, el presidente
de D’Genes, Juan Carrion Tudela,
y otros miembros de la junta di-
rectiva de la entidad, como Diego
Bernal y Verdnica Cano. Asimis-
mo, se conté con la asistencia de
la consejera de Politica Social, Fa-
milias e Igualdad, Conchita Ruiz;
el presidente del Distrito Centro
Oeste, Diego Avilés; y represen-
tantes de la Asociacion Mdusico
Cultural Las Musas de Guadalupe.
Desde D’Genes se quiere agrade-
cer a las entidades organizadoras
por su colaboracién, asi como a
todas las personas asistentes al
concierto. Asimismo quiere fe-
licitar al director de la banda de
musica, José Vivo, y la directora
del coro de Las Musas, Asuncion
Ballester, asi como a Maria Dolo-
res Moreno, por la gran mafana
de musica de la que permitieron
disfrutar a las personas que acu-
dieron al Palacio Almudi.
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Actividades enw Loy centroy

Usuarios de los centros y delegaciones realizan manualidades
con motivo de la llegada de la primavera y el Dia del Padre

Usuarios de
centros y dele-
gaciones de la
Asociacién de En-
fermedades Raras
D'Genes realiza-

ron manualidades
con motivo del
Dia del Padre,
para conmemorar
esta jornada que
se celebraba el
19 de marzo, asi
como sobre la lle-
gada de la prima-
vera.

Flores para decorar
un mural o una bo-
nita corbata fue-
ron algunos de los
disenos elegidos,
que los jovenes usuarios colorearon
y decoraron a su gusto.
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Efemeéride
El Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” celebra
el primer aniversario de su inauguracion

El Centro Multidisciplinar de
Atencién Integral a perso-
nas y familias con enferme-
dades raras, sin diagnéstico
y discapacidad “Cristina Ar-
cas Valero” de Lorca celebro
el primer aniversario de su
inauguracion oficial. Si bien
el centro llevaba tiempo en
funcionamiento, fue final-
mente un 23 de marzo de
2022 cuando se inauguraron
de manera oficial unas insta-
laciones que se encuentran
ubicadas en la calle Prolon-
gacion de Abellaneda del
municipio de Lorca.

En el Centro “Cristina Arcas
Valero” se prestan diferentes
servicios de atencién direc-
ta, como atencién psicolo-
gica, fisioterapia, logopedia,
estimulacién cognitiva, apo-
yo educativo y habilidades
sociales. Ademas, desde el
centro se presta servicio de
atencién social e informa-

cién y orientacién sobre en- i e - ';' . e
fermedades raras y se ofrece Centro mUl[.'""’:‘;Clpll

un servicio de ocio con ac- ’
tividades cada viernes para /alero
jovenes. A

Desde D’'Genes se quiere
reiterar su agradecimiento
a todas las entidades y per-
sonas que permitieron que
este proyecto fuera una rea-
lidad y dar las gracias a las
familias y usuarios que han
depositado su confianza en
la entidad y sus profesiona-
les y acuden a él para recibir
diferentes terapias. En el ano
2022, en el centro se atendid
a 65 usuarios diferentes y se
prestaron en conjunto mas
de 4.500 sesiones de los di-
ferentes servicios.
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D'Genes expone su proyecto de Intervencion educativa en el
aula con alumnos con enfermedades raras, sin diagndstico y
discapacidad en unas jornadas en Extremadura

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha presen-
tado su proyecto de Interven-
cion educativa en el aula para
personas con enfermedades
raras, sin diagnéstico y dis-
capacidad en el marco de la
| Jornada autondémica orga-
nizada por la Junta de Extre-
madura titulada “Personali-
zacion e Inclusién educativa
del aluado con enfermedades
raras o poco frecuentes”.

El acto estaba organizado
también por la Federacion
Espafola de Enfermedades
Raras (FEDER) y el Centro de
Profesores y Recursos (CPR)
de Trujillo.

egucativio
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Alumnos del CEIP Javier Sensat de Vigo se acercan al mundo de las
enfermedades raras y conocen la labor de D'Genes a través de una charla del
programa de sensibilizacion de la asociacion

La Asociaciéon de Enfermeda-
des Raras D’Genes visité el
CEIP Javier Sensat de Vigo, en
su labor para acercar las en-
fermedades raras al ambito
educativo. Gracias a la colabo-
raciéon de una voluntaria de la
asociacion en Galicia se llevd
a cabo una charla a alumnos
del citado centro educativo, a
quienes se explicé qué son las
enfermedades raras.

Ademas, a los jovenes también
se les dio a conocer D'Genes y
la labor que la asociacién de-
sarrolla por mejorar la calidad
de vida de personas y familias
gue conviven con enferme-
dades raras y sin diagndstico,
poniendo énfasis en su trayec-
toria de quince afnos y en la
cartera de servicios que presta.
Desde D’Genes se quiere agra-
decer a la voluntaria Angela
Cornlouer por su implicacién y
colaboracién para sensibilizar
y dar visibilidad a las enferme-
dades raras, asi como al CEIP
Javier Sensat de Vigo su inte-
rés en acoger esta charla.
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D"Genes participa en la guia “Educar en red:
recursos para la inclusion”, promovida por el
CREER y que cuenta con la colaboracion de FEDER

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes ha colaborado en
la guia “Educar en red: recursos
para la inclusién”, promovida por
el Centro de Referencia Estatal
de Atencién a Personas con En-
fermedades Raras y sus familias
(CREER) y en el que ha partici-
pado también la Federacién Es-
pafola de Enfermedades Raras
(FEDER) junto a otras asociacio-
nes. La publicacién pretende ser-
vir de apoyo a profesionales de
los sistemas de atencidn social y
educativo.

En el marco de la colaboraciéon
que se viene manteniendo du-
rante el curso 2022-2023 con
FEDER y el CREER, dentro de la
red “Educar en red” se ha estado
trabajando en la elaboracién de
contenidos e identificacién de
recursos para la inclusién.

Todo este trabajo ha dado lugar a
una guia promovida por el CREER,
dependiente del IMSERSO, y en
la que ha participado también
FEDER, junto a asociaciones que
forman parte del grupo focal
“Educar en red” como D’Genes,
Apoyo Dravet, Asociaciéon Euska-
di Elkartea Enfermedades Raras
Espina Bifida e Hidrocefalia, Aso-
ciacion Espaiola de Sindrome de
Rett, Asociacion Espaiola de Fie-
bre Mediterranea Familiar y Sin-
dromes Autoinflamatorios Stop
FMF, Asociacién Sindrome 22q,
Asociaciéon Huesos de Cristal de
Espafia Osteogénesis Imperfecta
AHUCE.

En la publicacion se identifican y
describen buenas practicas que
mejoran las oportunidades de
desarrollo personal, académico
y social del alumnado con en-
fermedades raras, y que a la vez
puedan servir de impulso para
hacer de la escuela un lugar don-
de se aprenda a convivir con la
diversidad.

La guia se puede descargar en la
web del CREER, en el enlace:
https://creenfermeda-
desraras.imserso.es/do-
cuments/20123/758170/
guia_educar_red_creer.
pdf/85558529-14ef-f6b3-
4cdd-45324daa81047t=
1675860146709

fermedad de Dravet
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D'Genes asiste ala exposiuon

"Mujeres que dejan huel

organ

zada por la Conce

a,

delqualdad de Lorca

Las vocales de la junta direc-
tiva de la Asociacién de En-
fermedades Raras D’Genes
Rosa Valero y Micaela Correas
asistieron representando a la
entidad a la inauguracién de
la exposiciéon “Mujeres que
dejan huella”, una muestra
organizada y dirigida por la
Concejalia de Igualdad con el
objetivo de dar a conocer la
historia y los avances que han
protagonizado las mujeres en
pro de laigualdad y que se in-
cluye en la programacién con
motivo del 8M en este muni-
Cipio.

La exposicion se ubicd en
marzo en el nuevo Espacio ju-
venil “La Estacién” y hacia un
recorrido por los principales
hitos y por la historia de las
mujeres que han contribui-
do, en muchos casos sin ser
conscientes, al impulso de la
igualdad en diferentes dambi-
tos: internacional, espafnol y
de Lorca.

La asistencia de D’Genes fue
una muestra mas del apoyo
de la asociacién a las acciones
y politicas que promuevan la
igualdad.
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El grupo senderista Los
Andarines de Totana rea-
lizé la subida al Cid de
Petrer (Alicante) para sen-
sibilizar sobre las patolo-
gias poco frecuentes con
motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Ra-
ras que se conmemoraba
el 28 de febrero.

La Federacién Espanola
de Enfermedades Raras
(FEDER), junto a Los An-
darines, dieron visibilidad
a diferentes asociaciones
de enfermedades raras,
entre ellas D'Genes, reali-
zando en la jornada del 4
de marzo el ascenso al Cid
de Petrer

En el transcurso del dia
los participantes también
tuvieron la oportunidad
de vivir una jornada de
convivencia con la direc-
tiva la asociacién Sense

El grupo senderista Los Andarines de Totana dan visibilidad a varias
asociaciones, entre ellas D'Genes, realizando la subida al Cid de Petrer

barreres de Petrer y visitar
el centro multidisciplinar

de atencién integral a per-
sonas con enfermedades
raras que gestiona esta en-

tidad y que se integra en la tivo promovida por FEDER
red de centros de atencién y de la que forma parte asi-

especializada a este colec- mismo D’ Genes.
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D 'Genes participd en la Muestra de Voluntariado
organizada por la UCAM en Cartagena

Tuvo lugar en
la nueva Plaza
Mayor del Puerto
y la asociacion
expuso su labor
en uno de los
expositores

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
participé en la VI Muestra
de Voluntariado de la Uni-
versidad Catoélica (UCAM)
en Cartagena, que se de-
sarrollé en la nueva Plaza
Mayor del Puerto.

En ella se dieron cita en-
tidades de distintos am-
bitos como el sanitario,
educativo, sociocaritati-
vo, cooperacién social,
etc. El objetivo de esta
actividad era promocio-
nar y divulgar la labor
que realizan estas entida-
des, destacando la apor-
tacion y el compromiso
de los voluntarios que
participan en ellas, todo
ello organizado por el
Instituto Internacional de
Caridad y Voluntariado
Juan Pablo Il de la UCAM.
D’Genes ocupdé uno de
los expositores desde
el que dio a conocer la
asociaciéon y los servicios
que presta para mejorar
la calidad de vida de per-
sonas y familias que con-
viven con enfermedades
raras y sin diagndstico.
Ademds, esta muestra era
una buena oportunidad
para darse a conocer a la
sociedad cartagenera y
entre personas que pue-
dan estar interesadas en
colaborar con la entidad
como voluntarios.
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