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Un descanso para volver con fuerzas
en el nuevo curso 2022-2023

Tras el paréntesis de las vacaciones estiva-
les, el curso 2022/2023 da comienzo en la
Asociacion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes en este mes de septiembre.

Agosto ha sido un mes de descanso para
cargar pilas por parte de los profesionales
y volver con fuerza para el nuevo curso.
Eso si, si bien los servicios de atencion di-
recta permanecieron cerrados en el mes
de agosto, lo que no ha dejado de funcio-
nar en ningn momento ha sido el area

de gestién, con tareas administrdativasl y ‘-‘ : Retomamos los servicios
del dia a dia, asi como atendiendo a las k| o 2 o
persolnas qlue h:am requeridolalguna in- an de qtenClon directa tras
formacion sobre la asociacion o tramites | las‘i“'vacaciones estivales
varios. & _

Con el inicio de septiembre se han incor-
porado de nuevo los profesionales de
atencién directa para preparar el nuevo
curso, que da comienzo el 5 de septiem-
bre. Ademas, en otras dreas D’Genes tie-
ne por delante retos y proyectos.

Entre ellos, la celebracién de su préoximo
Congreso Internacional de Enfermedades
Raras, que este ano celebrard ya su deci-
moquinta ediciéon y que tendrd lugar el
préximo mes de noviembre.

Asimismo, se llevaran a cabo otras accio-
nes formativas y de visibilidad y captacién
de fondos, de las que como siempre se ira
informando de manera puntual.
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Nuevo-curso-2022/2023

D"Genes retoma los servicios de atencion directa tras el
paréntesis de vacaciones estivales el 5 de septiembre

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes inicia el lu-
nes 5 de septiembre, el curso
2022-2023 tras el paréntesis
de las vacaciones estivales.
Los servicios de atencion di-
recta comienzan a prestarse a
partir de este dia en los cen-
tros “Pilar Bernal Giménez” de
Murcia, “Celia Carrion Pérez
de Tudela” de Totana, “Cris-
tina Arcas Valero” de Lorca y
“Pablo Ramirez Garcia” de El
Coronil, asi como en las dis-
tintas delegaciones en las
que se prestan, como Carta-
gena, Mazarréon y Alhama de
Murcia o en los casos de ser-
vicios a domicilio o terapias
on line.

Los profesionales de las dife-
rentes especialidades han es-
tado preparado el calendario
y horario de las sesiones con
los usuarios de los distintos
centros y delegaciones, asi
como el desarrollo y progra-
ma a llevar a cabo con cada
uno de ellos en funcién de
sus necesidades especificas.
D Genes presta, entre otros y
segun el centro, servicios de
logopedia, fisioterapia, aten-
cién psicolégica, estimula-
cion cognitiva, reflexologia,
estimulacion multisensorial,
atencién domiciliaria, aten-
cién social, terapia asistida
con animal (perro) o apoyo
educativo en el aula.
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Servicioy

D'Genes pondra en marcha el curso 2022/2023 un nuevo servicio de
Encuentros-Talleres grupales con la participacion de la terapeuta canina Luna

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D’'Genes va a incor-
porar a su cartera de
servicios de cara al
curso 2022/2023 un
servicio de Encuen-
tros-talleres grupales
con la participacion
de la terapeuta cani-
na Luna.

Este nuevo servicio,
que pretende aunar
las caracteristicas de
un respiro familiar
que incluya terapia
asistida con animal,
se dirige a usuarios
con enfermedades
raras, sin diagndsti-
co y/o discapacidad.
Se llevard a cabo en
diferentes centros
con los que D'Genes
cuenta en la Regidén
de Murcia y Andalu-
cia: Murcia, Lorca, To-
tana, Mazarrén, Car-
tagenay El Coronil.
Luna, la perra de
raza Australian Co-
bberdog de tamano
mediano y color rojo
que ejerce como te-
rapeuta canina en la
asociacion y que lle-
g6 a la misma gracias
al apoyo y la cola-
boracién de la Fede-
racion Espanola de
Enfermedades Raras
(FEDER) y Dogking,
tomara parte en las
diferentes sesiones
de este nuevo einno-
vador servicio, que
tendrad caracter gra-
tuito para los socios
de D’'Genes.

Los interesados en
participar deben re-
llenar el formulario
https://forms.gle/
2V6ENDNnnnMug3D-
Dz9

Para mas informacion
se puede llamar al te-
[éfono 675 94 38 30.

SERVICIO GRATUITO
PARA SOCIOS

ENCUENTROS-TALLERES
GRUPALES CON LA
TERAPEUTA CANINA LUNA

Sesiones grupales para mejorar la atencidn, la

MAS INFORMACION
675 94 38 30

comunicacidn, la autonomia y las relaciones personales

EN LOS CENTROS DE MURCIA, TOTANA, LORCA,
CARTAGENA, MAZARRON Y EL CORONIL

Las familias interesadas deben rellenar el formulario

https:/ /forms.gle /2V6ENDnnnMug3DDZ9 madel
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Formacion

D’Genes ya trabaja en la organizacion del XV
Congreso Internacional de Enfermedades Raras,

La Asociacion de Enfermedades
en la organizacion del XV Congreso 39 4 b 5 dE HOVIEH'IbI'E de 2022
Internacional de Enfermedades Ra-
con la colaboracién de la Universi-
dad Catdlica San Antonio de Murcia I N T E R N Ac I 0 N A L D E
Enfermedades Raras (FEDER) y la
Alianza Iberoamericana de Enfer- E N F E R M E DAD E S
El XV Congreso Internacional de RA RAS
Enfermedades Raras tendrd lugar
los dias 3, 4 y 5 de noviembre y
liares, profesionales, estudiantes y E ( I L j' C f al. f V
cualquier persona interesada en la p
AYalaTal 3T 4 . -
estaran destinadas a las diferen- (l("‘! € {'I] 05 I}H'I a
tes mesas con participacion de
dia tendra lugar un encuentro de o
familias. enfermedades
greso retomara de nuevo la pre- raras
sencialidad tras los dos ultimos '
Unicamente de manera on line. No
obstante, este afo ademas de pre-
seguir de modo virtual.
La organizacion estd trabajando
que aborde los principales temas
de interés en torno a las patologias
se contara entre otras, con mesas
sobre politicas internacionales en
medicamentos huérfanos, diag-
néstico, investigacion, humani-
buenas practicas del movimiento
asociativo.
cerd la posibilidad de participar
mediante el envio de pdsteres y
sociales y educativos o sanitarios
en torno a las patologias poco fre-
Préximamente se habilitard el
formulario de inscripcion al XV
ferente al mismo se podra ir con-
sultando en la pagina web de la

Raras D’Genes esta trabajando ya

ras, que se va a celebrar a principios xv c 0 N G R E S 0
del préoximo mes de noviembre,

(UCAM), la Federacién Esparola de

medades Raras (ALIBER).

estd destinado a pacientes, fami-

materia. Las dos primeras jornadas

ponentes, mientras que el Ultimo 1 as IJEFSOI]HS con
La edicion de este afo del Con-

anos en que se habia desarrollado

sencialmente, también se podra

en la confeccién de un programa

poco frecuentes. En este sentido,

torno a las enfermedades raras,

zacion, educaciéon e inclusién o

Ademas, la organizacion ofre-

comunicaciones sobre aspectos

cuentes.

Congreso. Toda la informacién re-

asociacién www.dgenes.es.
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Asociacion de

Enfermedades Raras

Formacionw

La Asociaciéon de Enfermeda-

des Raras D’Genes invita a
profesionales y estudiantes
relacionados con la materia a
que presenten pdsteres o co-
municaciones al XV Congreso
Internacional de Enfermeda-
des Raras, que se va a celebrar
los dias 3,4y 5 de noviembre.
D’Genes estd organizando
esta nueva edicién de este
evento formativo, que cuen-
ta con la colaboracion de la
Universidad Catélica San An-
tonio de Murcia (UCAM), la
Federacién Espanola de En-
fermedades Raras (FEDER) y
la Alianza lberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER),
y que se celebrard de manera
presencial en Murcia y tam-
bién se podra seguir de ma-
nera on line.

Para el envio de podsteres y
comunicaciones se han esta-
blecido dos categorias: am-
bito de la Salud y Social y
Educativo. En el caso de las
comunicaciones orales el na-
mero queda limitado a seis en
total.

Para su aceptacién es im-
prescindible que al menos la
mitad de los autores figuren
como inscritos al Congreso
antes del inicio del mismo.
Todos los pdsteres se expon-
dran de manera virtual en la
web del XV Congreso. Ade-
mas, si se quiere participar
en el concurso, los podsteres
deberdn ser enviados y ex-
puestos también fisicamente
en el espacio habilitado du-
rante los dias de celebracién
del Congreso.

Los comités Organizador y
Cientifico seleccionaréan, en-
tre los podsteres y comunica-
ciones que entren a concur-
so, cinco trabajos premiados,
dandose a conocer el fallo
durante el acto de clausura.

Se establecen cinco galardo-
nes, de manera que para el
primer, segundo y tercer pre-
mio se realizard un reconoci-
miento en web de la asocia-
ciéon y redes sociales, ademas
de recibir un certificado del
premio. Ademas, habrd un
Premio Especial Estudiantes
Universidad, consistente en
reconocimiento en web y re-
des sociales y certificado del
premio; y un Premio Especial
Estudiantes de Formacién
Profesional, cuyo ganador
recibird igualmente un reco-

D'Genes invita a profesionales y estudiantes a la presentacion de
nosteres al XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras

nocimiento en web y redes
sociales y certificado del pre-
mio. Todos ellos tendran ade-
mds inscripcion gratuita en la
siguiente edicién del Congre-
so.

Las normas completas se
pueden consultar en https://
www.dgenes.es/wp-content/
uploads/Normas-de-Pds-
teres-y-Comunicacio-
nes-ano-2022.pdf
Proximamente se habilitara
en la web, un formulario para
el envio de los resumenes de
posteres y comunicaciones.
Para cualquier duda sobre el
tema, los interesados pueden
ponerse en contacto con D’-
Genes en el teléfono 642 42
32 45 o a través del correo
electronico  formaciondge-
nes@gmail.com.
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Voluntowiado

¢QUIERES FORMAR

PARTE DE NUESTRO
PROGRAMA DE
VOLUNTARIADO?

No hay mayor satisfaccion
que ayudar a los demas

LOS PARTICIPANTES RECIBIRAN CERTIFICADO
POR SUS HORAS DE COLABORACION

Mas informacidn en
educacion@dgenes.es
641 82 14 00
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D'Genes
despidio

su Escuela
de Verano
Inclusiva con
una manana
de juegos
acuaticos

La Escuela de Verano Inclusi-
va desarrollada en Mazarrén
por la Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes, jun-
to con el Ayuntamiento de
ese municipio, llegé a su fin
la primera semana de agosto.
En concreto, el viernes 5 de
agosto se despidio este pro-

grama, que se habia iniciado
el 4 de julio, y en el que to-
maron parte una treintena
de nifos y jovenes distribui-
dos en dos centros educati-
vos: CEIP Bahia de Puerto de
Mazarrén y CEIP Francisco
Caparrés de Mazarrén.

Durante cinco semanas se

llevaron a cabo actividades
variadas, cada semana en-
marcadas en tematicas dife-
rentes y definidas. Como co-
lofén, los jovenes disfrutaron
de una divertida manana de
juegos acuaticos.

Desde la asociacion D’'Ge-
nes se quiere agradecer al

Ayuntamiento de Mazarrén
su apoyo a este proyecto,
que ha permitido a los nifos
participantes poder disfrutar
de actividades variadas y di-
vertidas y a sus familias dis-
poner de tiempo libre para
poder conciliar vida laboral y
familiar.
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D"Genes denuncia la situacion de las familias en lista de
espera para acceder a una plaza en el Centro de Dia para
personas con discapacidad intelectual José Moya Trilla"

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes quiere denunciar
la situacion de familias en lista
de espera para acceder a una
plaza en el Centro de Dia para
personas con discapacidad inte-
lectual “José Moyd Trilla” de To-
tana. El presidente de D'Genes,
Juan Carrién, se ha reunido con
varias familias para analizar la
situacion que las deja fuera de
los recursos de atencién para las
personas con discapacidad en el
municipio de Totana.

Desde D’Genes se ha tenido co-
nocimiento de mas de 10 fami-
lias en el municipio de Totana
cuyos hijos o familiares se en-
cuentran en lista de espera para

acceder a una plaza en el Centro
de Dia para personas con disca-
pacidad intelectual “José Moya
Trilla”. Todos ellos han finaliza-
do su escolarizacién en centros
de educacién especial hasta los
21 anos y a dia de hoy no tienen
garantizado un recurso para
el nuevo inicio de curso 2022-
2023.

Carrion manifiesta que esta si-
tuacidon esta generando ansie-
dad, incertidumbre y malestar
en las familias ya que le supone
mas dificultades a la hora de su
conciliaciéon laboral y familiar.
Por otro lado, se tiene cons-
tancia de que el Centro de Dia
“José Moya Trilla" actualmente

tiene autorizacion para 46 pla-
zas, de las cuales hay 34 plazas
ocupadas y 2 plazas municipa-
les. En los ultimos anos se han
ampliado el numero de plazas
(en 2016 habia 32 plazas conve-
niadas y en 2017 habia 34 pla-
zas conveniadas) hasta llegar al
numero actual (34 conveniadas
+ 2 municipales) que no cubre
las necesidades planteadas por
las familias en lista de espera ni
se llega a la ocupacién total de
plazas autorizadas (46 plazas).

D’Genes insta a la Direccién Ge-
neral de Personas con Discapaci-
dad de la Comunidad Autbnoma
de la Region de Murcia a am-
pliar el numero de plazas con-

veniadas y disponibles segln
la autorizaciéon actual de este
organismo con el Ayuntamiento
de Totana para el Centro de Dia
“José Moya Trilla” de Totana.

En este sentido, se tiene cono-
cimiento de que ya desde el
Ayuntamiento de Totana se ha
trasladado también al IMAS la
solicitud de un aumento de pla-
zas concertadas.

Carrion reivindica que se alcan-
ce el numero de plazas conve-
niadas en dicho centro para
dar respuesta a las necesidades
planteadas por las familias que
actualmente se encuentran sin
un recurso en el que se atienda
a sus hijos y familiares.
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Totowmaww

D"Genes traslada al alcalde de Totana los principales
proyectos de la asociacion para el curso 2022/2023

El presidente de la Asociaciéon
de Enfermedades Raras D Ge-
nes, Juan Carrion Tudela, se
ha reunido con el alcalde de
Totana, Pedro José Sanchez,

a quien ha trasladado los
proyectos que tiene previsto
desarrollar la entidad para el
curso 2022/2023.

Carrién también solicité co-
nocer el estado de situacion
del expediente de cesién del
espacio del Centro de Aten-
cién a la Infancia (CAIl) ubica-
do en el Poligono industrial El

Saladar de este municipio a la
asociacion, que ya se acordd
hace tiempo por el pleno mu-
nicipal.

Asimismo, el presidente de
D’'Genes trasladé al primer
edil la necesidad que tienen
familias de este municipio
que a dia de hoy se quedan
sin posibilidad de plaza para
llevar a sus hijos a un centro
de educacién especial. Con el
fin de dar respuesta a estas
familias, Carrién ha solicitado
la cesiéon por parte del Ayun-

tamiento del uso de un espa-
cio en la ludoteca municipal
del Centro Sociocultural “La
Carcel” para poder implantar
un proyecto que fomente la
autonomia y habilidades de
estos jovenes y que permita
que puedan ser atendidos en-
tre semana.

Carrién también quiso agra-
decer el apoyo del Ayunta-
miento a la asociacién y al
colectivo de enfermedades
raras y la sensibilidad de toda
la corporacién municipal con

la entidad a la hora de visibili-
zar y sensibilizar sobre las pa-
tologias poco frecuentes.

D’Genes presta en el munici-
pio de Totana, donde cuenta
con el Centro Multidisciplinar
de Atencién integral a perso-
nas y familias con enfermeda-
des raras “Celia Carrion Pérez
de Tudela”, diversos servicios
de atencién directa como fi-
sioterapia, logopedia, esti-
mulaciéon cognitiva, atenciéon
educativa en el aula o aten-
cion psicolégica, entre otros.
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Alhamav de Murciov

El 15 de septiembre tendra lugar el | Corte Solidario
de Jamon a beneficio de D'Genes organizado por la
comision de fiestas del barrio de Los Dolores

'.\l

Los amantes del buen jamén tienen
una cita el préoximo 15 de septiembre a
partir de las 20:00 horas en el barrio de
Los Dolores del municipio de Alhama
de Murcia, donde va a tener lugar el |
Corte Solidario de Jamon a beneficio
de la Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes.

Esta actividad estd organizada por la
comisién de fiestas del barrio de los
Dolores de Alhama de Murcia y cuen-
ta con la colaboracién de D’'Genes, la
Asociacion de Cortadores de Jamoén
de Murcia (ASOJAM), El Pozo y Aqua-
deus. Asimismo, se contara con la mu-
sica de Paco Espadas que amenizara
con éxitos de los afos 80 y 90 la ve-
lada.

Este evento tendra lugar en el marco

de las fiestas del barrio de Los Dolores,
que se desarrolla en dicho emplaza-
miento, y que también incluird, entre
otras actividades, chupinazo, corona-
cién de lareinay vecino del afio, atrac-
ciones y feria para los nifos...

Desde D’Genes se quiere animar a ve-
cinos y visitantes a que se acerquen
y disfruten de un plato de jamén a la
vez que apoyan con su participacion
el mantenimiento de la cartera de ser-
vicios que la asociacién presta para
mejorar la calidad de vida de personas
que conviven con patologias poco fre-
cuentes.

Tanto la entidad organizadora como
colaboradores y representantes de D’-
Genes se han reunido para coordinar
el desarrollo de esta accion.
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Recursoy

Seamplia el banco
de recursos de
D'Genesconla
incorporacion de
unagruaarticulada
donadaala
as0Ciacion por una
familia

La Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes ha ampliado su
banco de recursos de productos
ortoprotésicos y de apoyo con la
incorporacion de una grua arti-
culada.

Este articulo ha sido donado a
la asociacién por parte de una
familia, a quien D’Genes quiere
agradecer su gesto, que permiti-
ra que familias que necesiten un
articulo de estas caracteristicas
puedan hacer uso de ella.

Las personas que
precisen algun
equipamiento o

estén interesadas
en donar algun
articulo pueden

llamar al teléfono

696 141708

Las personas interesadas en do-
nar articulos para el banco de
productos ortoprotésicos y de
apoyo de D’Genes o bien por su
parte las que precisen de algun
tipo de equipamiento que pue-
da tener la asociacién, puede
contactar con ésta a través del
teléfono 696 14 17 08.




JULIO de 2022<

DYRK 1A
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D"Genes muestra su apoyo a las personasy
familias que conviven con Sindrome DYRK 1A

Coincidiendo con el Dia Mundial de esta patologia que se conmemord en la
jornada del 21 de agosto
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La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes mues-
tra su apoyo a las personas
y familias que conviven con
el Sindrome DYRK 1 A, coin-
cidiendo el dia 21 de agosto
con la conmemoracién del
Dia Mundial de esta patolo-

gia.

El Sindrome DYRK 1A es una
enfermedad ultrarrara. Re-
presenta un conjunto de sin-
tomas relacionados con una
mutacién puntual del gen
DYRK 1A. El Sindrome de dis-
capacidad intelectual relacio-
nado con DYRK 1A se carac-
teriza por una discapacidad

intelectual que incluye un de-
terioro del desarrollo del ha-
bla, un trastorno del espectro
autista que incluye proble-
mas de conducta ansiosa y/o
estereotipica y microcefalia.

Desde la asociacion D'Genes
y el grupo de trabajo D'Genes
DYRK 1a se quiso mostrar el

apoyo a todas las personas y
familias g conviven con DYRK
1Ay se quiso aprovechar esta
jornada de concienciacién
para dar visibilidad a este
sindrome y sensibilizar a la
poblacién sobre el mismo y
sobre las necesidades de los
afectados.
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Obituawrio

D’Genes expresa sus condolencias por el fallecimiento
de Ma Pilar Fontes, madre del directivo de la entidad
Diego Bernal y una gran colaboradora de la asociacion

La Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes expresa sus condo-
lencias por el fallecimiento el 30 de
agosto de Maria Pilar Fontes Mese-
guer.

D’Genes lamenta profundamen-
te la pérdida de Maria Pilar, madre
del directivo de la asociacion Die-
go Bernal Fontes, y quien siempre
prestd un decidido apoyo a las en-
fermedades raras.

El presidente de D'Genes, Juan Ca-
rrién, quiere resaltar el respaldo que
siempre presto a la asociacion y su
generosidad sin limites, poniendo
en valor la cesiéon que realizé de las
dependencias que actualmente
albergan el Centro Multidisciplinar
de atencion integral a personas y

familias con Sindrome X Fragil y
otras enfermedades raras “Pilar Ber-
nal Giménez” de Murcia. De hecho,
recuerda que la asociacion recono-
cié su apoyo haciéndole entrega
del Premio Especial D'Genes 2017.
Carrién también quiere destacar de
Maria Pilar Fontes su contribucién
y ayuda para sensibilizar sobre la
realidad de las enfermedades raras
y su apoyo estando siempre al lado
de la asociacion junto con sus com-
panerasy amigas.

La familia D'Genes lamenta esta
pérdida tan sensible y quiere ex-
presar todo el apoyo a la familia y
allegados de Maria Pilar Fontes, una
persona entranable y cuya pérdida
supone un doloroso golpe.
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