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Febrero, un mes para hacer aun mas
visibles las necesidades de las personas
con enfermedades raras y sin diagnostico

El 28 de febrero es una jornada especial para las
personas con enfermedades raras y sin diagnds-
tico y el movimiento asociativo en torno a las pa-
tologias poco frecuentes.

Es un dia para dar mas visibilidad aun si cabe a
las necesidades y reivindicaciones de las perso-
nas y familias que conviven con una enferme-
dad rara. Este afno, desde la Federacion Espariola
de Enfermedades Raras (FEDER), de la que D’-
Genes forma parte, la jornada llevaba por lema
“Haz que el tiempo vaya a nuestro favor”, y se
ha centrado en poner énfasis en la necesidad de
buscar soluciones al retraso/ausencia de diag-
noéstico, una dificil situacién con la que convi-
ven muchas personas.

D’Genes ha desarrollado diferentes acciones
para dar visibilidad a este Dia Mundial, que se
han llevado a cabo a lo largo del mes de febre-
ro, y con las que se ha pretendido dar visibili-
dad y sensibilizar a la sociedad de la realidad
gue viven muchas personas que conviven con
enfermedades raras o no tienen diagndstico,
en concreto se estima que unos tres millones
en Espana.

El 28 de febrero fue, por lo tanto, un dia para

reivindicar, pero también para evidenciar las muestra del movimiento asociativo y que son
muchas las personas y entidades que trabajan y apoyan al colectivo de afectados por patologias de baja prevalencia.
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Div Mundiad ER - Premios D Geney

Mas de trescientas personas arropan a D 'Genes en su Comida Dia Mundial
delas Enfermedades Raras, durantea que se entregaron los Premios 2023

Mds de trescientas personas
acompanaron el domingo 26
de febrero a la Asociacién de
Enfermedades Raras D’Genes
en la Comida Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, en el trans-
curso de la cual se entregaron
los Premios D’Genes 2023.

El acto contd, entre otros, con
la presencia del presidente de
D’Genes, Juan Carrién; el con-
sejero de Salud, Juan José Pe-
drefo; la consejera de Politi-
ca Social, Familias e Igualdad,
Conchita Ruiz; la directora ge-
neral de Personas con Discapa-
cidad, Miriam Pérez Albadalejo;
el alcalde de Totana, Pedro José
Sanchez Pérez; y concejales de
los municipios de Totana, Lor-
ca y Cartagena, asi como la di-
rectora de la Fundacién para la
Formacién e Investigacién Sa-
nitarias de la Regién, Fuensanta
Lozano.

Durante el acto se entregaron
galardones en catorce catego-

rias, con los que se quiso reco-
nocer a personas, entidades e
instituciones que con su labor e
implicaciéon han colaborado con
las patologias poco frecuentes y
contribuyen a dar visibilidad a
este colectivo.

El galardon de Empresa solidaria
fue para Banco Santander; el de
Institucién Publica para el Con-
servatorio de Musica de Murcia;
y el del Club Deportivo para el
Team Reto Yo si puedo de Lorca.
El Premio Club social recayé en
el Club Travesia Playas de La
Azohia; el de Voluntariado y La-
bor social en Maria Dolores Ros
Marin, vecina de Totana; y el de
Labor médica, en DKV Mazarrén.
La asociacién Puente Gotas de
luz recibié el galardéon ONG so-
lidaria, el Premio Colaboracién
social se entregé a Fundacién
“la Caixa”y Alnylam Pharmaceu-
ticals recibio el de Industria Far-
macéutica.

TV Cehegin recibié el Premio

Medios de Comunicacién por su
contribucién a la visibilidad de
las enfermedades raras y su di-
fusion de la labor que desarrolla
D’Genes, mientras que el CEIP
Ricardo Codorniu de Alhama
de Murcia recibié el Premio Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras y el Ayuntamiento de Car-
tagena el de Apoyo institucional.
La directora del Centro de Bio-
quimica y Genética Clinica del
Servicio Murciano de Salud, Isa-
bel Lopez Expdsito, fue premia-
da como Profesional solidario y
también se entregé un galardén
a Antonio Valero Torres, por su
colaboracién para la puesta en
marcha del Centro Multidisci-
plinar “Cristina Arcas Valero” de
Lorca, un galardén éste ultimo
que se tenia que haber entrega-
do con anterioridad pero no se
pudo hacer por la pandemia.

El dltimo galardén, el Premio
Especial 2023, recayd, a titulo
péstumo, en José Luis Mendoza

Pérez, presidente de la Univer-
sidad Catélica San Antonio de
Murcia (UCAM) hasta su falleci-
miento el pasado 18 de enero. El
premio lo recogié el vicerrector
de Relaciones Internacionales
de la UCAM, Pablo Blesa.

La celebracién continué poste-
riormente con una rifa solidaria
gracias a la aportacién de un
buen numero de empresas y
comercios, a quienes D’Genes
quiere agradecer su colabora-
cién, asi como a todas las per-
sonas y entidades que también
realizaron aportaciones a través
de la fila cero habilitada.

La jornada fue muy emotiva, ya
que la dltima edicién de esta
gala se habia llevado a cabo en
2019, pues la del ano 2020 ya
no se pudo celebrar debido a la
irrupcién de la pandemia del co-
ronavirus. Por ello, la asociacion
se mostré6 muy agradecida por
haber conseguido congregar a
mas de trescientas personas.
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D'Genes agradece la colaboracion de empresas y entidades que han
apoyado la Comida Solidaria Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes quiere
agradecer a todas las em-
presas y entidades que han
colaborado con la Comida
Solidaria Dia Mundial de las
Enfermedades Raras organi-
zada en Totana y durante la
que tendra lugar la entrega
de Premios D'Genes 2023.

D’Genes agradece el apoyo
de todas los establecimientos
comerciales y empresas, tan-
to de Totana como de otros
municipios, que han colabo-
rado realizando aportacio-
nes para el cartel de la cena:
Cosmos 3G, Aquadeus, Pollos
Juana Mari, Viajes Espunfa,
Restaurante Paco Baile, Fede-
racion de Peias barcelonistas
de Alicante, Pena Barcelonis-
tas de Santa Pola, Pefia Barce-
lonista de Totana, Confiteria
Carreno, Grupo Moraman Ma-
teo, Calzados Carridén, Framu-
sa, Salvador Gémez Fitosani-
tarios y fertilizantes, Aquazul,
Automatismos Moraman,
Etosa, Distribuciénes Carridn,
Alfar Tudela, La despensa de
Tani, Cortinas Basilio, Floris-
teria del Carmen de Alhama
de Murcia, Asesoria Barcelé
de Alhama de Murcia, Anto-
nio y Canizares, Tosfrit, Proly-

GALA DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

Entrega Premios D Genes 2023
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co, Graficas Hermanos Rome-
ro, Muebles Paco Montalban,
Clinica dental Vera y Zabala,

copas XXL de EI Coronil, Bar
Piscina de El Coronil y Salén
de belleza SC de El Coronil.

cer a todas las personas y em-
presas que han colaborado a
través de aportaciones reali-

Consum Cooperativa, Bar de

Asimismo, se quiere agrade-

zadas a la Fila 0 habilitada.

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’'Genes quiere
agradecer a todos los esta-
blecimientos  comerciales
que donaron articulos para
ser sorteados en la rifa que
tuvo lugar en el transcurso
de la Comida Solidaria Dia
Mundial de las Enfermeda-
des Raras organizada por la
entidad.

Gracias a las aportaciones
de diversos comercios y em-
presas se pudieron realizar
seis lotes de regalos, que
fueron sorteados al finali-
zar el acto de entrega de los

Premios D'Genes 2023.

D’Genes agradece su gene-
rosidad a Cortinas Basilio de
Totana, La despensa de Tani
de Totana, Confiteria Carre-
no de Totana, Confiteria El
Sereno de Totana, Floriste-
ria del Carmen de Alhama
de Murcia, Flores Marin de
Alhama de Murcia, Clinica
dental Vera y Ruiz de Tota-
na, Ana Requena, Consum
cooperativa, Laboratorios
Sesderma, Laken, Peluque-
ria Manuel Canovas de Tota-
na, Isabel Martinez Lenceria
de Totana, Floristeria Ana

de Totana, Fruteria Inma de
Totana, Centro de Estética
Paquita, Calzados Carrién
de Totana, Colorines Ropa
y Complementos de El Pa-
retéon, Carniceria Zabala y
Garcia de El Paretén, Cafés
Camarca de Totana, Atmods-
fera Sport de Totana, Pefa
Barcelonista de Totana, An-
tonio y Canizares, Tosfrit y
Embutidos Canovas-Juanén
de Torre Pacheco.

La asociacién quiere dar las
gracias también a todas las
personas que realizaron do-
nativos solidarios para par-

D'Genes agradece a todos los comercios y empresas que donaron regalos para la rifa
soliclaria que tuvo lugar durante la Comida Dia Mundial de las Enfermedades Raras

ticipar en esta rifa y cuya
generosidad permitié re-
caudar fondos que se desti-
naran al mantenimiento de
la cartera de servicios que
la asociacion presta para
mejorar la calidad de vida
de personas y familias que
conviven con enfermedades
raras y sin diagnéstico.
Asimismo, se agradece a An-
tonio y Canizares y Tosfrit
las bolsas de snacks y ape-
ritivos que donaron y con
las que se pudo obsequiar a
todos y cada uno de los co-
mensales.




FEBRERO de 2023 <

»d'genes

Div Mundiad ER - Sesidn de Kundaling

La sesion de Kundalini grupal organizada en Aguilas
el 28 de febrero recauda 870 euros para D'Genes

Tuvo lugar en la sede social del Club Ndutico de Aguilas, que amablemente cedi¢
las instalaciones para la celebracion de este evento
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La sede social del Club Nautico
de Aguilas acogio6 el 28 de fe-
brero una sesiéon grupal bené-
fica de Kundalini a beneficio de
la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes, impartida por
José Manuel Higueras y Raquel
Segovia.

La sesidén contd con una buena
asistencia y permitié recaudar
la cantidad de 870 euros que se
destinaran de manera integra a
D’Genes.

Esta actividad se enmarcaba
en las actividades organizadas
en el marco del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras que se

conmemoraba precisamente el
28 de febrero y la aportacién
solidaria se destinard a cola-
borar en el mantenimiento de
la cartera de servicios que la
asociaciéon presta para mejorar
la calidad de vida de personas
y familias que conviven con
enfermedades raras y sin diag-
nostico.

D’Genes quiere dar las gracias
a José Manuel Higueras y Ra-
quel Segovia por el desarrollo
de esta sesién de kundalini que
ademas de para recaudar fon-
dos para la asociacién sirvid
para dar visibilidad a ésta y a

Ademds de para recaudar fondos, la

actividad celebrada en Aguilas sirvio

para dar visibilidad a las patologias
poco frecuentes

las patologias poco frecuentes.
Asimismo, quiere agradecer al
Club Nautico de Aguilas la ce-
sion de las instalaciones de su

sede social para que se pudiera
llevar a cabo esta sesién grupal
solidaria y por supuesto, a to-
dos los asistentes a la misma.
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D"Genes organiza en Murcia una charla sobre
laimportancia de ayudar a las familias

El psicélogo Manuel lllera
impartié una charla sobre la
importancia de ayudar a las
familias en el Centro Multidis-
ciplinar de atencién integral a
personas y familias con Sindro-
me X Fragil y otras enfermeda-
des raras “Pilar Bernal Gimé-
nez” de Murcia.

Varias familias asistieron a
esta sesion, organizada por
la Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes, que tenia
como objetivo abordar el pa-
pel que juegan las familias
para dar a conocer las enfer-
medades de sus hijos. Entre
otras cuestiones se hablé de
la preocupacién que se plan-
tean por el futuro de sus hijos,
de la importancia de controlar
las emociones de manera ade-
cuaday no censurarlas y estar
atentos a las sefales emocio-
nales.

Tabién se hablé del sentimien-
to de culpa que se genera en
algunos padres la enfermedad
de un hijo y que puede inca-
pacitar para promover estra-
tegias de afrontamiento adap-
tativas y la solucién eficiente a
los problemas.

Por ultimo, durante la sesién
se abordo el proceso de afron-
tamiento de una enfermedad
rara, las fases psicolégicas en

el proceso de adaptacién y la
figura del cuidador principal en
el entorno familiar y cémo pue-
de verse afectado.

Ademas, dio a conocer recursos

para las familias, como grupos
de ayuda mutua, movimiento
asociativo y servicio de aten-
cién psicolégica con el objetivo
de orientar a las personas que

conviven con estas patologias
poco frecuentes para que pue-
dan elegir la herramienta mas
positiva para afrontar la situa-
cion.
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DiavMundial ER - Chawlawy sensibiligacion

Se impartieron varias charlas a alumnos de la UCAM
de Cartagena, CESUR Murcia e ISEN Cartagena
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La Asociacion de Enferme-
dades raras D’Genes ha
impartido diversas charlas
de sensibilizacion sobre las
enfermedades raras en el
marco del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras-.
Asi, voluntarios y profesio-
nales de D'Genes ofrecieron
charlas en el Centro ISEN
de Formacion Profesional
dirigida a alumnos del ci-
clo formativo Técnicos en
cuidados de auxiliar de
enfermeria, a alumnos de
Medicina de la UCAM en
Cartagena o a alumnos de
Formacion profesional de
los grados superior en Aten-
cion a Personas en situacién
de Dependencia y Auxiliar
de Enfermeria del CESUR de
Murcia.

Durante las sesiones se les
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presenté la asociacién y la
labor que desarrolla para
mejorar la calidad de vida
de personas y familias que
conviven con enfermeda-
des raras y sin diagnéstico,
asi como el proyecto desa-
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rrollado con personas con
necesidades complejas de
comunicacion, con las que
se trabaja con sistemas au-
mentativos y alternativos
de comunicacion (SAAC) de
alta tecnologia.
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D'Genes impartio charlas y cuentacuentos dirigidos a
ninos del CEIP Infanta Leonor de Mazarrdn, El Romeral
de Molina de Segura o Cruz Roja de Alhama de Murcia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’'Genes también
sensibilizé en el marco del Dia
Mundial de las Enfermneda-
des Raras a los mas pequenos.
De esta manera, ofrecié sen-
das charlas en la sede de la
Asamblea Local de Cruz Roja
en Alhama de Murcia dirigidas
alos nifos y jévenes de la mis-
ma, con el objetivo de dar visi-
bilidad y sensibilizar sobre las
patologias poco frecuentes.
Asimismo, se llevaron a cabo
cuentacuentos y charlas diri-
gidos a alumnos de Infantil y
Primaria del CEIP Infanta Leo-
nor de Mazarrén y otras sesio-
nes para alumnos del CEIP El
Romeral de Molina de Segura.
Estas sesiones, que se enmar-
caban en las actividades or-
ganizadas con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras, permitié hacer llegar a
los jovenes asistentes qué son
las patologias poco frecuentes
y dar a conocer D'Genes y los
servicios que presta para me-
jorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven
con enfermedades de baja
prevalencia.
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Diwv Mundial TR - Actividades en loy centros

Usuarios de los centros y delegaciones realizan murales
y otras manualldades para conmemorar esta jornada

w;., w

Usuarios de
centros y dele-
gaciones de la
Asociacion de En-
fermedades Raras
D'Genes han rea-
lizado murales y
otras manualida-
des alusivas al Dia
Mundial de las En-
fermedades Raras
para conmemorar
esta jornada que
se celebré el 28 de
febrero.

Manos o tréboles
de cuatro hojas
han sido algunos
de los elementos
que han decorado
estos murales o
que se han empleado para trabajar
en las sesiones, realizados o colo-
reados por usuarios de la asocia-
cion de los centros y delegaciones
de Murcia, Cartagena y Mazarrén.
Las manualidades que han deco-
rado los murales se han confec-
cionado en el transcurso de las
terapias a las que asisten, en el

marco de servicios de estimula-

cién cognitiva, logopedia, etc...
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En un encuentro de
Espana de Arco Ada

Lorca Deportivay el Campeonato de
ntado, celebrados en Lorca, se exhibieron

pancartas del Dia Mundial de las Enfermedades raras

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes dio visibi-
lidad a la labor que realiza la
entidad y al Dia Mundial de las
Enfermedades raras en varios
eventos deportivos celebra-
dos en Lorca.

El domingo 19 de febrero so-
cios y usuarios de D’Genes
saltaron al terreno de juego
del estadio Francisco Artés Ca-
rrasco en la previa del encuen-
tro entre el Lorca Deportiva y
La Unidn.

Los socios y usuarios, que tam-
bién estuvieron acompanados
por la concejal de ONGs, Maria
Dolores Chumillas, exhibie-
ron, junto a jugadores del Lor-
ca Deportiva, exhibieron una
pancarta del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras.
Asimismo, la asociaciéon tam-

bién dio visibilidad a las pa-
tologias poco frecuentes en
el Campeonato de Espana de
Arco Adaptado y Arco Salud,
en el que participaron el 25
de febrero unos 70 partici-

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
28 ::E FEBRERO RARE DISEASE DAY
fod-r B

pantes. Socios y usuarios de
la entidad salieron a la cancha
del Complejo Deportivo Feli-
pe VI con una pancarta del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras, accion durante la que

también estuvieron acompa-
fados de las concejalas de
ONGs, Maria Dolores Chumi-
llas, y Deportes del Ayunta-
miento de Lorca, Irene Jérdar,
respectivamente.

Las Biciwomen de Lorca
aprovecharon en su ulti-
ma salida para dar visibili-
dad a las patologias poco
frecuentes con motivo del
Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras que se con-
memoraba el ultimo dia de
febrero.

En el punto de quedada
de la salida en bicicleta
por Lorca que el grupo
realizé el dltimo domingo
de febrero, en la plaza del
teatro Guerra, exhibieron
una gran pancarta del Dia
Mundial de las Enfermeda-
des Raras.

Las Biciwomen es una sec-
cion de la Asociacion Lorca
Biciudad, entidad que fo-
menta el uso de la bicicle-
ta y pretende una ciudad
mads humana, cdmoday se-
gura para todos mediante
la prioridad peatonal y una
movilidad no contaminan-
te.

Las Biciwomen de Lorca dan visibilidad a las enfermedades raras en su Ultima salida
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Una caseta informativa y la presentacion del libro“El hilo dorado invisible

n

en la Universidad de Lorca, algunas accciones para dar visibilidad

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D’Genes desarrollé diferentes
actividades en Lorca con motivo
del Dia Mundial de las Enfermeda-
des raras, que culminaron con la
instalacion el 1 de marzo de una
caseta informativa en ‘Las Colum-
nas’ donde miembros de la entidad
estuvieron ofreciendo informacion
a todas las personas que hasta alli
se acercaron.

Ademas, también se pudieron ad-
quirir articulos solidarios y papele-
tas para participar en el sorteo de
un cuadro del pintor Manuel Coro-
nado.

La caseta, en la que estuvieron
miembros de la directiva de D'Ge-
nes y voluntarios de la asociacion,
también fue visitada por la conce-
jal de ONGs, Maria Dolores Chumi-
llas.

La noche de antes, miembros de
D’Genes asistieron al momento de
la iluminacion de color verde de
la fachada del edificio del Ayunta-
miento como simbolo del apoyo a
las personas que conviven con pa-
tologias poco frecuentes y sin diag-
néstico, en unajornada en la que se
dio lectura asimismo a un manifies-
to con motivo del Dia Mundial de
las Enfermedades raras.

Ademas, la Universidad de Ciencias
de la Salud de Lorca dio la oportu-
nidad en la tarde del 27 de febrero
a D’Genes de hablar a alumnos de
segundo curso de Enfermeria de las
enfermedades raras, de genética y
delalabor que desarrolla la entidad
para mejorar la calidad de vida de
personas y familias que conviven
con patologias poco frecuentes y

sin diagnéstico.

La vocal de la junta directiva de la
asociacion D'Genes Rosa Valero fue
la encargada de impartir la charla y
presentd ante dicho auditorio su li-
bro “El hilo dorado invisible”, junto
a Beatriz Romera y Lile Gonzélez.
Las tres estuvieron muy bien arro-
padas por Marina Santaella, profe-
sora de dicha Universidad; por la
concejal de ONGs, Maria Dolores
Chumillas Martinez; y por por Ana
Ibarra, de la Concejalia de Sanidad.
Ademas, la pancarta de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes quedo colgada en la fachada
principal de la Universidad de Lor-
ca para seguir dando visibilidad
durante unos dias a las patologias
poco frecuentes.
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DivMundiad ER- Visibilidad e espacioy publicoy
El Ayuntamiento de Dos Hermanas dio visibilidad

a varias asociaciones, entre ellas D'Genes, con la
instalacion de carteleria en marquesinas de autobuses

Con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Ra-
ras el Ayuntamiento de Dos
Hermanas también quiso su-
marse a dar visibilidad a las
patologias poco frecuentes.
Entre otras acciones, se ela-
bord un cartel con los logos
de las asociaciones de enfer-
medades raras que tienen
representacion en Dos Her-
manas: Fundacién contra la
Hipertension Pulmonar, AER
Retiniblastoma, ELA Anda-
lucia, Sindrome de Wolfram,
D’'Genes, ACIMET y ASEN-
SE-A, junto con la Federa-
ciéon Espanola de Enferme-
dades Raras (FEDER.

En el cartel se incluia tam-
bién un cédigo gr de vca-
da asociacién, con el fin de
remitir a la informaciéon y
contacto de éstas y que las
personas que lo desearan
pudieran ampliar el conoci-
miento de las mismas.

El lemadela campanade FE-
DER este afo por el Dia Mun-
dial era “Haz que el tiempo
vaya a nuestro favor” ya que
pretende impulsar una mo-
vilizacion internacional para
afrontar los retos que supo-
ne, no solo el retraso o la au-
sencia de diagnéstico en ER,
sino también la dificultad en
el acceso al mismo. En Dos
Hermanas el lema recogido
en ese cartel iba en la misma
linea:“Por un diagndstico ra-
pido y eficaz”.

En este municipio se instalé
el cartel de la campana por
el Dia Mundial de las Enfer-
medades raras en un total
de veinte mupis/marquesi-
nas distribuidos por toda la
ciudad.

Desde D’Genes se quiere
agradecer al Ayuntamien-
to de Dos Hermanas esta, y
otras acciones desarrolladas
en el marco del Dia Mundial
de las Enfermedades raras,
ya que han contribuido a
dar visibilidad a esta jorna-
day alalabor que desarrolla
el movimiento asociativo en
torno a este colectivo.

FEBRERD | MES DE CONCIENCIACION DE
2023 | LAS ENFERMEDADES RARAS
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Dl Mundial ER- Visibilidad,

El color verde ilumind edificios y espacios publicos para
dar visibilidad al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Edificios y espacios publicos
de diferentes municipios se
iluminaron de verde para
conmemorar el Dia Mundial
de las Enfermedades raras y
mostrar el apoyo a las per-
sonas y familias que convi-
ven con estas patologias.
Gracias a las instituciones
que se quisieron sumar, fue- |
ron muchas las ciudades en
la que brillé la luz verde de
la esperanza. En esta pagi-
na, una muestra de algunos. |
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DivMundial ER- Alineadoy con otray campariay

La Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes se sumé ademas a la campa-
fa del Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras impulsada por la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras (FE-
DER), de la que es miembro.

Cada 28 de febrero se celebra el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras
para impulsar una movilizacion mun-
dial que permita posicionar la reali-
dad de estas patologias en la agenda
publica. Desde su puesta en marcha
en 2008, cada vez mas paises se han
sumado a esta iniciativa hasta llegar a
106 el afho pasado.

En Espafa, desde FEDER aterrizaron
esta campanfa global alineados con
la alianzas europea, iberoamericana
e internacional: EURORDIS, ALIBER y
RDI, respectivamente.

Los retos de esta campana se centra-
ban en 2 EJES PRIORITARIOS

1. Ante la ausencia de diagndstico:

- Reconocer a las personas y familias
sin diagndstico como un colectivo
diferenciado por la administracion
desde una perspectiva internacional,
nacional y autonémica. Reconocer al
tejido asociativo que trabaja de mane-
ra incansable para dar respuesta a las
familias que enfrentan esta situacion.
- Implementar en el sistema sanita-
rio la codificacién “Trastorno raro sin
diagnéstico determinado” incluido
en Orphanet que sera clave para co-
nocer exactamente cuantas personas
en esta condicién hay en cada pais,
favoreciendo el posterior acceso a los
recursos cuando estos estén disponi-
bles.

- Impulsar programas para fomentar
la interaccién en la investigaciéon en
ERy la sostenibilidad de esta, favore-
ciendo que se comparta y se difunda
el conocimiento generado para que
se transfiera con mayor rapidez, agili-
dad y equidad a la practica sanitaria,
es decir a los pacientes.

2. Ante el Retraso Diagndstico:

- Es necesario impulsar e implantar el
Plan de Accién Europeo en Enferme-
dades Raras que permita la actualiza-
cién de politicas en materia de ER a
nivel europeo.

- Asegurar el acceso en equidad a in-
fraestructuras como las Redes Euro-
peas de Referencia (ERNs) y generar
procedimientos comunes de coor-
dinacién con los Centros Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR).

D'Genes se sumo a la campana de FEDER bajo el
ema “Haz que el tiempo vaya a nuestro favor” para
einvindicar medidas que eviten el retraso diagnéstico
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Nueva entidad

Se constituye la Fundacion D'Genes para apoyar la
investigacion en enfermedades raras y sin diasgnosticar

La Fundacion D’Genes para
la ayuda a personas con en-
fermedades raras y sin diag-
néstico es ya una realidad
después de que el pasado 28
de febrero se formalizara ante
notario la escritura publica de
su constitucién. Su fin princi-
pal es apoyar la investigacion
en enfermedades raras o sin
diagndstico, asi como contri-
buir al desarrollo y mejora de
vida de las personas con en-
fermedad rara y sin diagnés-
tico y dar visibilidad al pro-
blema de salud publica de las
enfermedades raras o la falta/
retraso de diagnostico.

Asimismo, segun figura en
sus estatutos, otros fines son
luchar por la igualdad de
oportunidades y derechos
del colectivo de personas con
enfermedad rara y sin diag-
néstico, impulsar la investiga-
cion en enfermedades raras,
mediante la convocatoria de

premios o becas destinados
a personas fisicas o juridicas
que desarrollen su actividad
investigadora sobre enferme-
dades raras o en beneficio de
las mismas, desarrollar actos
de difusién y comunicacién
sobre enfermedades raras ta-
les como cursos, conferencias,
foros, congresos... y fomentar
programas de investigacion
social, educativa, psicoldgica,
sanitaria o de otra indole en
favor de las personas con en-
fermedad rara y sin diagndsti-
co.

Los fines fundacionales de la
Fundacién se dirigen, con ca-
rdcter genérico, a personas
fisicas o juridicas relacionadas
con las enfermedades raras o
la falta/retraso de diagndstico
y personas afectadas, cuida-
dores o personas relacionadas
con la atencién y/o investiga-
cion relacionada.

La Fundacién contard como
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6rgano de gobierno y repre-
sentacion con un Patronato,
que estara constituido como
maximo por 15 patronos que
ejerceran su cargo gratuita-
mente y que adoptaran sus
acuerdos por mayoria. Podran
ser miembros del Patronato
las personas fisicas que ten-
gan plena capacidad de obrar
y no estén inhabilitadas para
el ejercicio de cargos publi-
cos. Las personas juridicas
podran formar parte del Pa-
tronato y deberan designar a
la persona o personas fisicas
que las representen.

Necesariamente la mitad mas
uno de los miembros del Pa-
tronato formaran parte de la
junta directiva de la Asocia-
cion D’Genes, coincidiendo
los cargos de presidente y te-
sorero, y el resto de sus miem-
bros serdn personas fisicas o
juridicas que por razones de
mérito, capacidad y experien-

cia sean invitadas a formar
parte como patronos de la
fundacion. El nombramiento
de los patronos tendrda una
duracion de 4 anos.

El Patronato se reunira, al me-
nos, dos veces al afno y tantas
veces COmo sea preciso para
la buena marcha de la Fun-
dacién. Corresponde al presi-
dente convocar las reuniones
del mismo, bien a iniciativa
propia, bien cuando lo solici-
te, al menos, un tercio de sus
miembros.

Los miembros del primer
Patronato son Juan Carridén
Tudela (presidente), Maria
Angeles Diaz Lozano (vicepre-
sidenta), Diego Bernal Fontes
(tesorero), Maria Jesus Garcia
Canovas (secretaria) y Juani
Carrasco, Carmen Moreno, In-
maculada Hernandez y Rosa
Valero (vocales), todos ellos
miembros en la actualidad de
la directiva de D Genes.
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Visibilidad

D Genes participd en la XXII Muestra de
Voluntariado organizada por la UCAM en Murcia

Tuvo lugar en el
Paseo Alfonso X
El Sabio y la
asociacion expuso
su labor en uno de
los expositores

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes participd
en la XXIl Muestra de Volun-
tariado organizada por la Uni-
versidad Catdélica San Antonio
de Murcia (UCAM) en el Paseo
Alfonso X El Sabio de Murcia.
En este evento, que tuvo lu-
gar del 22 al 25 de febrero,
participaron asociaciones,
congregaciones, ONGs y otras
entidades del ambito del vo-
luntariado social y la coope-
racion, que dieron a conocer
su labor.

D’Genes compartié con la
Asociacidon Internacional de
Familiares y Afectados de Li-
podistrofias (AELIP) uno de
los expositores, desde el que
voluntarios de la entidad
ofrecieron informacién sobre
los fines de la misma y la la-
bor que realizan para mejorar
la calidad de vida de personas
y familias que conviven con
una enfermedad rara o sin
diagnéstico.

Esta actividad se enmarcaba
en las XXIl Jornadas Interna-
cionales de Caridad y Volunta-
riado que organiza la UCAM.
El presidente de D’Genes,
Juan Carrién, agredeci6 a la
UCAM la posibilidad de dis-
poner de este espacio que
permite dar visibilidad y ex-
plicar las lineas de trabajo
y actuacién de la entidad a
las personas que pasean por
el centro de Murcia. Duran-
te la jornada inaugural, tuvo
la oportunidad de conversar
con la presidenta de la UCAM,
Maria Dolores Garcia.

DIAYMUNDIAL
LIPODISTROFIAS!

-
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D’Genes sensibiliza sobre las enfermedades raras
a alumnos del CEIP “Luis Pérez Rueda” de Totana
con charlas y cuentacuentos

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes acerco
la realidad de las patologias
poco frecuentes al CEIP Luis
Pérez Rueda de Totana. En el
marco del programa que de-
sarrolla la asociacién junto
con la Federacién Espafola
de Enfermedades Raras (FE-
DER) titulado “Las enferme-
dades raras ya estan en el
cole”y coincidiendo con que
en febrero se conmemora el
Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras, se han imparti-
do charlas y cuentacuentos
a alumnos de Infantil y 1°y
20 de Primaria del CEIP “Luis
Pérez Rueda”.

La vicepresidenta de D'Ge-
nes Juani Carrasco, acompa-
fnada por la voluntaria de la

entidad Maria del Mar Cres-
po, impartieron las charlas y
cuentacuentos a los alum-
nos del centro educativo, a
quienes explicaron de ma-
nera sencilla qué son las en-
fermedades raras y sus prin-
cipales caracteristicas.
Desde laasociacion D'Genes
se agradece la atencién al
equipo directivo y docente
del CEIP “Luis Pérez Rueda”
por su interés en participar
en esta actividad de sensibi-
lizacién sobre las patologias
poco frecuentes y se anima
a otros centros educativos
que quieran tomar parte a
que se pongan en contacto
con la asociacién a través
del email educacion@dge-
nes.es.
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D'Genes participd de manera activa en el evento
congresual Epifoward, organizado por FEDE

La asociacion estuvo presente tanto en la inauguracion como en la clausura, ademds de
moderar una de las mesas,que abordd los servicios de informacién y orientacion

La Asociacion de Enfermedades Ra-
ras D'Genes asisti6 a la clausura del
espacio congresual Epiforward or-
ganizado por la Federacion Espafio-
la de Epilepsia (FEDE) y que se habia
venido desarrollando durante el
mes de febrero.

Al acto de clausura acudieron Cé-
sar Hernandez, director general de
Cartera y Farmacia del SNS; Purifi-
cacion Llaquet, subdirectora ge-
neral de Cooperacién Territorial e
Innovacién Educativa; y Fernando
Prados, viceconsejero de Sanidad
de la Comunidad de Madrid, que
participaron en diversas mesas de
debate. Juan Carrién Tudela, pre-
sidente de la Federacion Espaiola
de Enfermedades Raras (FEDER) y
su fundacién también formo parte
del encuentro.

Epifoward ha sido una plataforma
nacida desde el paciente, que ha
reunido a profesionales médicos y
sanitarios, investigadores, respon-
sables asociativos y pacientes y
familiares para romper el estigma,
dar visibilidad y demostrar la impor-
tancia del tratamiento y la investiga-
cion para mejorar la calidad de vida
de todas las personas que conviven
con esta enfermedad

Los responsables del proyecto Epi-
forward, Juan Jesus R. Uranga, Victor
Soto y Casto Rivadulla, junto a Elvira
Vacas, presidenta de FEDE, analiza-
ron en una mesa debate el impacto
y resultados obtenidos del proyecto
Epiforward. Mas de 7.200 personas
han visitado la web especifica crea-
da para esta iniciativa, ha habido
mas de 2.000 conexiones a las sesio-
nes en directo y cerca de 600 regis-
trados en la plataforma, entre profe-
sionales y no profesionales.
Seguidamente, todos los asisten-
tes disfrutaron de una experiencia
inmersiva en epilepsia, ademas de
conocer y profundizar mas en la
realidad de los pacientes y las fami-
lias que conviven con la patologia
al presentar FILUM, un proyecto de
visibilidad y concienciacion. Almu-
dena Adalaia y Berta del Rio, respon-

sablesy creativas de FILUM también
participaron en un didlogo sobre la
idoneidad de incorporar la cultura
como otro elemento mas donde
poner el foco para comunicar.

Antes de terminar el acto se entre-
garon los galardones de la | Edi-
cién de los Premios Epiforward,
que buscaban premiar las mejores
iniciativas desarrolladas por inves-
tigadores, profesionales clinicos y
asociaciones de pacientes, y cuyos
agraciados fueron el investiga-
dor Maximo Ibo Galindo, por su
investigacion “Biotecnologia de
Drosophila para el tratamiento de
encefalopatias epilépticas neona-
tales raras refractarias”; el proyecto
“Radiografias: viaje al interior de un
hospital’; desarrollado por el labora-
torio teatral del Hospital Nifio Jesus
de Madrid para niflos con enferme-
dades neuroldgicas; Guerreros Pur-
pura; Barbara Nicol, presidenta de la
delegacién Purple Day en Espaiia,
y Juan Martin, como cuidadora y
paciente empoderados, respectiva-

mente; y el neuropediatra Juan José
Garcia Penas.

Tanto el presidente de D’Genes,
Juan Carrién, que participé en el
acto en calidad de presidente de
FEDER, como la técnico de D'Genes
Encarna Baién, que forma parte de
la directiva de FEDE, tomaron parte
entregando cada uno de ellos uno
de los galardones a los premiados.
D'Genes ha estado presente de

manera activa en Epifoward pues la
técnico de D'Genes Encarna Bandn,
ademas de asistir de manera pre-
sencial a la inauguracién y la clausu-
ra, se encargd de moderar la mesa
titulada “Reforzando los servicios de
informacion y orientacién’, celebra-
da el 18 de febrero de manera on
line y en la que intervinieron como
ponentes el psicdlogo Eduardo Brig-
nani Pérez y Juan Carrién Tudela
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Cavrnowvals

Usuarios de centros y delegaciones viven el espiritu
carnavalesco con manualidades y otras dinamicas

El Canaval y su alegria lle-
go6 también a los centros y
delegaciones de la Asocia-
ciéon de Enfermedades Ra-
ras D’Genes. En algunos de
ellos como el Centro Multi-
disciplinar “Pilar Bernal Gi-
ménez” de Murcia o la de-
legacién de Mazarrén, los
usuarios se disfrazaron o
realizaron caretas y masca-
ras con motivo de las fies-
tas carnavaleras.
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Murciov

El Centro
Multidisciplinar "Pilar
Bernal Giménez" celebra
SU quinto aniversario

El Centro Multidisciplinar de Atencién Integral a Per-
sonas y Familias con Sindrome X Fragil y otras en-
fermedades raras “Pilar Bernal Giménez" de Murcia
celebré en febrero su quinto aniversario.

Fue un 23 de febrero de 2018 cuando tuvo lugar la
inauguracion del Centro “Pilar Bernal Giménez”, ubi-
cado en la avenida Antonio Martinez Guirao esquina
Pa

Desde entonces haido creciendo el nUmero de usua-
rios y servicios que en él se prestan. En la actuali-
dad se ofrecen, entre otros, logopedia, fisioterapia,
estimulacién cognitiva, estimulacion multisensorial,
atencién psicoldgica, terapia asistida con animal,
respiro familiar, informacion y orientacion.P

Para conmemorar esta jornada, D'Genes ha montado
un sencillo photocall por el que han pasado profe-
sionales pero también usuarios y familiares para de-
sear feliz aniversario al Centro “Pilar Bernal Giménez”,
unas dependencias en las que en 2022 se prestaron
cerca de tres mil sesiones de servicios de atenciéon
directa.

e
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Totowmaw

El Centro Multidisciplinar “Celia Carridn Pérez de
Tudela” cumple nueve afnos de funcionamiento
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Nueve anos se cumplieron el
27 de febrero de la inaugu-
racion del Centro Multidisci-
plinar de atencién integral a
personas y familias con enfer-
medades raras “Celia Carrién
Pérez de Tudela” ubicado en
Totana. Se trata de una fecha
muy importante para Totana
porque permitié abrir un ca-
mino de trabajo que continué
posteriormente con la pues-
ta en marcha de otros dos
centros mdas en la Regién de
Murcia, en Lorca y Murcia, y
otro en El Coronil (Sevilla).

Desde el dia de su puesta en

funcionamiento, han sido
muchos los usuarios, nifos y
mayores, que han pasado por
el centro “Celia Carrién Pérez
de Tudela” para recibir dife-
rentes terapias, una cartera
de servicios que también ha
ido creciendo y adaptandose
a las necesidades y demandas
planteadas.

En el mes de febrero de este
ano, son 53 los usuarios que
acuden a uno o varios de los
diferentes servicios que en él
se prestan. Logopedia, fisio-
terapia, estimulacién cogni-
tiva o atencién psicoldgica,

Esta infraestructura se inauguro el 27
de febrero del ano 2014

ademids de atencién social
o servicio de informacién y
orientacién son algunos de
los servicios que se prestan
en el centro, junto a otros que
se gestionan desde el mis-
mo pero se desarrollan fuera,
como intervencién educativa

en el aula, respiro familiar o
atencidn domiciliaria.

El pasado afio 2022, un total
de 67 personas diferentes hi-
cieron uso de los diferentes
servicios, recibiendo en con-
junto mas de tres mil quinien-
tas sesiones.
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Magawvén
EI CEIP Francisco Caparrds de Mazarrdn celebrd su
Carrera Solidaria por la Paz a beneficio de D'Genes

¢ CARRERA  SOLIDARIA |
POR LA PAZ

El CEIP Francisco Capa-
rrés de Mazarrén celebré
su Carrera Solidaria por
la Paz el dia 3 de febrero,
a beneficio de la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D’Genes.

En la carrera participaron
alumnos de los diferentes
cursos de Infantil y Prima-
ria, que acompanados por
sus profesores, participa-
ron en esta bonita acti-
vidad que unié deporte,
sensibilizacion y solida-
ridad, ya que ademas de
celebrarse para conme-
mora el Dia Escolar de la
No Violencia y la Paz, sirvié
para recaudar fondos para
D’Genes, ya que los par-
ticipantes aportaban un
donativo por el dorsal, que
se destind a la asociacion,
que en Mazarrén cuenta
con una delegacion.
D’Genes quiere agrade-
cer a la comunidad edu-
cativa del CEIP Francisco
Caparrés que este afo
hayan tenido a bien que
la carrera solidaria fue-
ra a beneficio de la aso-
ciacién, de manera que
la aportacién recibida
se destinard al manteni-
miento de la cartera de
servicios que ésta presta
para mejorar la calidad
de vida de personas y fa-
milias que conviven con
enfermedades raras y sin
diagnéstico.
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Magarrén
Un grupo de ninos participd en febrero en

el taller grupal con la terapeuta canina Luna
organizado por la asociacion D'Genes

La delegacién de la Asocia-
ciéon de Enfermedades Raras
D’Genes en Mazarrén acogié
un nuevo encuentro taller
grupal con la terapeuta ca-
nina Luna organizado por la
entidad, tras las sesiones en
Murcia, Totana y Lorca.
Durante la sesién celebrada
en Mazarrén la técnico res-
ponsable del mismo, Maria
José Barba, trabajé con Luna
y los nifios asistentes, reali-
zando diferentes ejercicios y
desarrollando distintas dina-
micas. Ademas, estuvo acom-
pafada por voluntarios que
apoyaron esta actividad.

Este servicio, que pretende
aunar las caracteristicas de
un respiro familiar que inclu-
ye terapia asistida con ani-
mal, se dirige a usuarios con
enfermedades raras, sin diag-
noéstico y discapacidad. Luna,
la perra de raza Australian Co-
bberdog de tamaino mediano
y color rojo que ejerce como
terapeuta canina en la asocia-
cion y que llegé a la misma
gracias al apoyo y la colabo-
racion de la Federacién Espa-
fnola de Enfermedades Raras
(FEDER) y Dogking, toma par-
te en las sesiones de manera
activa.
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D'Genes lleva a cabo su Programa de Ocio y tiempo
libre en Lorca con salidas y actividades cada semana

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes esta lle-
vando a cabo en Lorca cada
semana su Programa de Ocio
y tiempo libre dirigido a ado-
lescentes y jévenes con enfer-
medades raras, sin diagnosti-
co o discapacidad, que ofrece
actividades ludicas y de en-
tretenimiento como salidas y
actividades programadas cada

viernes.

Los jévenes han disfrutado en
febrero de una variada progra-
maciéon, como una salida un
dia para cenar, otro para ir al
teatro, merendar en una ham-
burgueseria o celebrar una
fiesta de Carnaval en el Centro
Multidisciplinar “Cristina Ar-
cas Valero” Ademds, en enero
un dia vieron una pelicula en

el centro y pidieron comida a
domicilio, otro participaron en
un taller de arcilla y otro fue-
ron a una bolera.

El Programa de Ocio y tiempo
libre permite que los partici-
pantes, acompanados por pro-
fesionales y voluntarios de D’-
Genes, disfruten de salidas en
las que se relacionan con otros
jovenes de su edad. Ademas,

el programa sirve para traba-
jar con los jovenes objetivos
como potenciar la integracién
social, apoyando y fomentan-
do un funcionamiento lo mas
auténomo posible; conocer
gustos y aficiones; participar
activamente en juegos de gru-
po; aprender reglas y normas
sociales en grupo o manejar
dinero.
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Profesoras y alumnas del IES SANJE visitan el Centro
Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez" de Murcia

24

La coordinadora del centro les ensefid las dependencias y les explicd los diferentes servicios
que en él se prestan por mejorar la calidad de vida de personas y familias que conviven con
enfermedades raras y sin diagnéstico

Profesoras del Instituto de Edu-
cacién Secundaria SANJE del
municipio murciano de Alcan-
tarilla, junto a algunas alumnas
del citado centro educativo, vi-
sitaron el Centro Multidisciplinar
de atencién integral a personas
y familias con Sindrome X Fragil
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y otras enfermedades raras “Pilar
Bernal Giménez" de Murcia.

La coordinadora del centro, En-
carna Banén, les mostré las de-
pendencias del mismo, ubicado
en la avenida Antonio Martinez
Guirao esquina con la calle
Joaquin Garrigues Walker. Asi-

mismo, durante la visita les ex-
plicd los servicios que en él se
prestan para mejorar la calidad
de vida de personas y familias
gue conviven con enfermedades
raras y sin diagndstico.

Para D'Genes es muy importan-
te este tipo de acciones, ya que

permiten dar a conocer la labor
que desarrolla la asociacién en-
tre miembros de la comunidad
educativa y fomentar asi el co-
nocimiento y acercamiento de
ésta hacia la realidad de las per-
sonas con patologias poco fre-
cuentes.
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Se presenta la delegacion Canarias D'Genes Cebras

El sdbado 25 de febrero tuvo lu-
gar la presentacién de la nueva
delegacion de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes
en Canarias. El acto se realizé
en las instalaciones del Club La
Pardilla, en Telde, y se conté con
la asistencia de alrededor de
doscientas personas, entre ellas
personas con enfermedades ra-
ras y familiares; la alcaldesa del
municipio, Maria del Carmen
Herndndez, asi como represen-
tantes de diferentes formacio-
nes politicas. También se conté
con la presencia de mas de me-
dio centenar de profesionales
del ambito sanitario y educati-
vo.

Durante el acto de presenta-
cion de la delegacién Canarias
D'Genes Cebras los presentes
pudieron conocer los origenes
de D'Genes y la gran labor que
desarrolla la asociacion en otras
comunidades auténomas para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que convi-
ven con enfermedades raras y
sin diagnéstico. Intervinieron
las cinco mujeres que han li-
derado la puesta en marcha de
esta delegacién, que se presen-

L
il

T‘.&;‘Iilrv" ﬁ

i

LA1

D

f

.-

ol e
LTIV ey

taron y ofrecieron su testimonio.
Ademas, durante el acto se con-
té con la presencia del doctor
Alfredo Santana, genetista clini-
co del Hospital Materno Infantil,
que acompafé en calidad de pa-
drino de la delegacién. Durante
su intervencion compartié con
los asistentes una presentacion

muy interesante sobre la impor-
tancia de la genética en las en-
fermedades raras y hacia donde
camina la genética.

Como colofén al evento se dis-
frutd de la actuacién de la can-
tante Demelza Gonzélez.

La delegacién de Canarias D'Ge-
nes Cebras nace para acompa-

Aar, guiar y arropar a todos los
pacientes con enfermedades
raras, sus familiares y las perso-
nas sin diagndstico. Todo el que
quiera contactar con ella los
puede hacer a través del correo
electrénico canarias@dgenes.es
o bien por teléfono llamando al
629681749.
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Votawpor D “Genes hastov el 15 de maw g0

D'Genes participa en la iniciativa "La voz del paciente” de Cinfa
con su proyecto de promocion de la autonomia personal para
personas con enfermedades raras, sin diagndstico y discapacidad

La asociacion pide ayuda para ser uno de los proyectos mds votados y poder ganar 2.500 euros

Promocion de autonomia
personal para personas con
enfermedades raras,
discapacidady sin diagnodstico

. Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes participa en la ini-
ciativa “La voz del paciente” de
Laboratorios Cinfa, que va a en-
tregar 2.500 euros a los cien pro-
yectos que reciban mds apoyos.
La asociacion participa con
su  proyecto “Promociéon de
la autonomia personal para

personas con enfermedades
raras, sin diagndstico y disca-
pacidad”, por el que se pue-
de votar en https://lavozdel-
paciente.cinfa.com/admin/
la-voz-del-paciente---3-edicion-
-vota-por-tu-proyecto-11616/
promocion-de-autonomia-per-
sonal-para-personas-con-en-

fermedades-raras-discapaci-
dad-y-sin-diagnostico-14580
D’Genes necesita ayuda para
sumar miles de votos y conse-
guir ser uno de los proyectos
beneficiarios de esta ayuda.
Por ello, apela a todo aquel que
quiera apoyar el proyecto que
vote y comparta con sus conoci-

dos para que muchas mas perso-
nas puedan votar.

Se puede votar hasta el 15 de
marzo asi que aln quedan unos
cuantos dias para apoyar. Se
puede votar en el enlace que he-
mos citado anteriormente o bien
entrar en lavozdelaciente.cinfa.
com y buscar D’Genes y votar.
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