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D “Genes sigue
creciendo

Noviembre ha sido un mes muy
fructifero para la Asociaciéon de
Enfermedades Raras D’Genes.
En los primeros compases se
llevé a cabo el XIV Congreso
Internacional de Enfermeda-
des Raras, la actividad forma-
tiva y divulgativa mas impor-
tante que desarrolla la entidad
a lo largo del afio y que una
edicion mas no defraudé tanto
por la cantidad como por la ca-
lidad de las ponencias.

Pero ademds, el mes se cerré
también de la mejor manera,
inaugurando de manera oficial
el Centro Multidisciplinar de
Atencién integral a personasy
familias sin diagnodstico, enfer-
medades raras y discapacidad
“Pablo Ramirez Garcia” ubica-
do en el municipio sevillano de
El Coronil. Se trata de una infraestruc-
tura que si bien ya lleva en funciona-
miento un afno, no se habia podido
inaugurar de manera oficial como se
merecia, algo que por fin pudo hacer-
se el 30 de noviembre y que fue todo
un acontecimiento con la asistencia
del presidente de la Junta de Anda-
lucia, Juan Manuel Moreno Bonilla; el
consejero de Salud de Andalucia, Je-

sus Aguirre; el alcalde de El Coronil,
José Lépez; el delegado del Gobierno
en la Junta de Andalucia en Sevilla,
Ricardo Sadnchez, y el presidente de
D’ Genes, Juan Carrién.

Junto a ellos, otros responsables
municipales, representantes de ins-
tituciones y entidades sevillanas, de
empresas colaboradoras, del tejido
asociativo, y cdbmo no, usuarios y fa-

miliares, auténtica alma del centro
“Pablo Ramirez Garcia”.

Un broche de oro perfecto para ce-
rrar el mes de noviembre, que no
hace sino evidenciar que D’Genes
continda avanzando y afianzando su
objetivo de crecer para poder seguir
ayudando a personas y familias que
conviven con enfermedades raras y
sin diagndstico.
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El presidente de la Junta de Andalucia inaugura el Centro
Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de D'Genes

En un acto que contd con la asistencia de numerosas personas

El presidente de la Junta de
Andalucia, Juan Manuel Mo-
reno, inaugurd el Centro Mul-
tidisciplinar de Atencién inte-
gral a personas y familias sin
diagnéstico, enfermedades
raras y discapacidad “Pablo
Ramirez Garcia” de la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’Genes, ubicado en El Coro-
nil (Sevilla).

El acto conté con la asisten-
cia también del alcalde de El
Coronil, José Lépez Ocana; el
presidente de D’Genes, Juan
Carrion; el consejero de Salud
y Familias, Jesus Aguirre Mu-
Aoz; y el delegado del Gobier-
no en la Junta de Andalucia
en Sevilla, Ricardo Sanchez,
entre otras autoridades.

El presidente de la Junta de
Andalucia puso en valor la
apuesta clara de su Ejecutivo
por la investigacién de en-
fermedades raras o poco fre-
cuentes. Y es que, entre otras
medidas, fuentes de la Junta
indican que el Gobierno an-
daluz ha dado prioridad a los
proyectos de investigacion

de este tipo de enfermeda-
des, incrementando del 10%
al 20% las puntuaciones de
los proyectos con mayor po-
sibilidad de ser subvencio-
nados y, ademas, ha reserva-
do en las convocatorias una
cuantia especifica para las
enfermedades raras. En total,
se ha destinado un millén de
euros de forma exclusiva a la
investigacion de estas pato-
logias.

Asimismo, el sistema publico
sanitario de Andalucia tiene
activos 464 estudios clinicos
relacionados con las enfer-
medades poco frecuentes,
lo que supone en torno a un
15% del total. Cabe destacar
un proyecto piloto andaluz
pionero a nivel nacional que
arrancé a principios de 2021
para el cribado neonatal de
Atrofia Muscular Espinal y las
Inmunodeficiencias Combi-
nadas en Andalucia, a partir
de la muestra de sangre de la
prueba del talén. El objetivo
de este proyecto es mejorar
el pronéstico de estas patolo-

gias y valorar su inclusién en
el cribado neonatal.

La Junta estd trabajando en
la actualizacion del Plan An-
daluz de Atencién a las En-
fermedades Raras, un nuevo
plan integral, que se prevé
aprobar en 2022, cuyos ejes
principales son: la preven-
ciéon y deteccién precoz, una
atencion sanitaria y social, te-
rapias, investigacién, forma-
ciéon y una mayor divulgacién
de estas enfermedades en la
sociedad.

Durante el acto, el presidente
de D'Genes agradecio6 a todas
las personas y entidades que
han posibilitado que el sueiio
de contar con este centro fue-
ra una realidad, resaltando de
manera especial a las familias
impulsoras de esta iniciativa.
Asimismo, quiso destacar la
apuesta de la asociacién por
ayudar a personas que viven
en el entorno rural a tener ac-
ceso a servicios y terapias que
contribuyan a mejorar la cali-
dad de vida de personas con
enfermedades raras, sin diag-

néstico y discapacidad.
Ademas, senaldé que D’'Genes
Andalucia apuesta por apoyar
a personas que carecen de
lenguaje oral y dotarles de las
herramientas y adaptaciones
necesarias que posibiliten
que las personas con necesi-
dades complejas de comuni-
cacién puedan tener derecho
a comunicarse, expresarse y
participar en la vida.

En el centro, al que se atien-
de en la actualidad a 25 fami-
lias, se prestan servicios de
logopedia, fisioterapia, esti-
mulacién cognitiva, atencion
psicoldgica, atencién social y
programa de alfabetizacién
para personas con necesida-
des complejas de comunica-
cion.

El acto contd con la asisten-
cia de numerosas personas,
entre ellas familias y usuarios,
representantes de asociacio-
nes, empresas colaboradoras
y otras instituciones, entre
ellas también representantes
municipales de municipios
cercanos.
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La inauguracion del Centro “Pablo Ramirez Garcia” contd
con la presencia de numerosos usuarios y familias, asi como
representantes del tejido social, econdmico y politico de la zona

El acto de inauguracion ofi- | | 1777
cial del Centro “Pablo Ra- - =

mirez Garcia” de El Coronil
contd con la asistencia de
familias y usuarios que acu-
den al mismo, pero también
de representantes politicos
de municipios cercanos, de
diputados en el Parlamento
Andaluz, representantes de
entidades como Caixabank,
llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Seuvilla,
profesionales sanitarios,
empresas colaboradoras vy
patrocinadoras...
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El presidente de D'Genes y las coordinadoras del
Centro“Pablo Ramirez Garcia" de El Coronil se relinen
con el alcalde de este municipio para hacer balance

del trabajo que desarrolla la asociacion

El presidente de la Aso-
ciacion de Enferme-
dades Raras D’Genes,
Juan Carrién, mantu-
vieron una reunion con
el alcalde de El Coronil,
José Lopez Ocafa, para
abordar cuestiones de
funcionamiento de la
entidad en este mu-
nicipio, donde cuenta
con el Centro Multi-
disciplinar de atenciéon
integral a personas y
familias sin diagnosti-
co y enfermedades raras “Pablo Ramirez
Garcia’, que precisamente fue inaugurado
dias después de este encuentro. En la re-
unién se contd también con la presencia
de las dos coordinadoras del citado centro,
Rosario Lobato y Alicia Pastor.

Durante el encuentro, desde D'Genes se
aproveché para dar cuenta al alcalde del
trabajo que viene desarrollando la asocia-
Cién, que presta servicios de logopedia,
estimulacién cognitiva y psicopedagogia,
ademds de informacién y asesoramiento
en enfermedades raras. Ademas, también
hay que destacar el servicio de sistemas de
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comunicacién aumentativa y alternativa y
el proyecto de alfabetizacion para perso-
nas con necesidades complejas de comu-
nicacion que se desarrolla.

Asimismo, se aproveché para plantear al
alcalde algunos proyectos de la asocia-
cién, como la segunda edicién de la carre-
ra virtual por las enfermedades raras orga-
nizada por D’Genes Andalucia.

En otro orden de cosas, se abordé la po-
sibilidad de que la Escuela de verano que
D’Genes plantea realizar de cara al proxi-
mo estio se integre en la que programe el
ayuntamiento con el fin de que ésta tenga
caracter inclusivo.

D'Genes se suma a la celebracion del
Dia del Flamenco integrando en sus
servicios actividades en tomo a este arte

D’Genes quiso sumarse a
la celebracién del Dia del
Flamenco, el 16 de noviem-
bre, que conmemora el dia
en el que el flamenco fue
nombrado Patrimonio Cul-
tural Inmaterial de la Hu-
manidad de la Unesco. En
el Centro “Pablo Ramirez
Garcia” de El Coronil se es-
tuvo trabajando, en todos
sus servicios de logopedia,

estimulacion cognitiva y
psicopedagogia, con activi-
dades en torno a la temati-
ca del flamenco.

Para ello, los profesionales
han integrado en las tera-
pias el flamenco, median-
te el uso de instrumentos
musicales, escuchando a
artistas destacados, dibuja-
do elementos tipicos como
instrumentos o trajes...
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D'Genes participd con un stand en una
jornada organizada por el Ayuntamiento
de Murcia por el Dia de la Discapacidad,
donde difundi¢ el trabajo que desarrolla

La Asociacién de Enfermedades Raras D’Genes estuvo presente el domingo 28 de
noviembre en Murcia en las actividades organizadas por el Ayuntamiento para con-
memorar el Dia Internacional de las personas con discapacidad, una efeméride que
se celebra el 3 de diciembre.

Voluntarios de D'Genes atendieron un stand en la Gran Via Escultor Salzillo de
Murcia, una de las principales vias de la capital murciana, donde se dieron cita mas
de una veintena de asociaciones y colectivos que llevaron a cabo acciones de dina-
mizacion y sensibilizacién. Desde él se pudo informar a las personas que pasaron
sobre la labor que desarrolla D'Genes y los servicios que presta para mejorar la cali-
dad de vida de personas y familias que conviven con patologias poco frecuentes y
sin diagndstico.

En este sentido, se informd también sobre los diferentes centros y delegaciones con
gue cuenta la entidad en la Region de Murcia, entre ellos el Centro Multidisciplinar
de atencion integral a personas y familias con Sindrome X Fragil y otras enfermeda-

Ayuntamiento
de Murcia
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Los conciertos de las fiestas patronales de Mazarron, a beneficio
de diez asociaciones de este municipio, entre ellas D'Genes

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes serd una de
las entidades beneficiarias de
los conciertos de las fiestas pa-
tronales en honor a la Purisima
Concepcién de Mazarrén, que
se estan celebrando durante los
primeros dias de diciembre. La

presentacion de los actos patro-
nales y de la pregonera de este
ano, con la asistencia del alcal-
de, Gaspar Miras, y los conce-
jales de Festejos, Miguel Angel
Pefa, y Cultura, Ginés Campillo,
tuvo lugar en los ultimos dias
de noviembre.

Este afio se ha decidido poner
precios simbélicos a cada uno
de los conciertos organizados
en las fiestas y donar el impor-
te integro de los beneficios a
partes iguales a un total de diez
asociaciones locales, cuyos re-
presentantes estaban presentes

enelacto. Entrelas asociaciones
beneficiarias figura D'Genes, en
cuya representacion estuvo pre-
sente en el acto, que tuvo lugar
en el salén de plenos de Casas
Consistoriales, la miembro de la
directiva de la asociacién Car-
men Moreno Porcel.
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Torre Pacheco-

Las actividades organizadas por D'Genes en el marco del Mes dela
discapacidad enTorre Pacheco incluyeron charlas y exposiciones

Las actividades programadas
por la Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’Genes con moti-
vo del Mes de la discapacidad,
que bajo el lema “Un mundo
para todos” se llevd a cabo en
Torre Pacheco en noviembre,
culminaron con una charla de
sensibilizacion sobre las enfer-
medades raras en el Centro de
Dia del Ayuntamiento.

Cada semana del mes una aso-
ciacion del municipio fue la en-
cargada de programar activida-
des, de manera que del 20 al 26

de noviembre le correspondia a
D’Genes y desarrollé charlas y
exposiciones de fotografias.

El grupo de trabajo D’Genes
DYRK 1 A impartié charlas infor-
mativas sobre enfermedades ra-
ras dirigidas a alumnos de 2° de
la ESO del IES Gerardo Molina y
de 3°de la ESO del IES Luis Man-
zanares. Ademas, se instalaron
exposiciones fotograficas en
ambos centros educativos con
imagenes de nifos y adultos
que conviven con patologias
poco frecuentes.

Asimismo, otra de las activida-
des que se ha llevado a cabo
fue la visita al programa “Blanco
Satén” en Canal TV1 Mar Menor,
donde se pudo dar a conocer
qué son las patologias poco fre-
cuentes y la labor que desarro-
[la D'Genes.

La ultima actividad fue la charla
en el Centro de Dia del Ayunta-
miento.

Todas estas actividades se en-
marcaban en un amplio pro-
grama que durante todo el mes
de noviembre se desarrollé en

Torre Pacheco para conmemo-
rar el Dia Internacional de la
Discapacidad bajo el lema “Un
mundo para todos”, y en el que
participaban la Concejalia de
Servicios Sociales y las asocia-
ciones D’Genes, Prometeo, Ai-
demar y Afal Levante, que se
unieron para visibilizar y con-
cienciar a la sociedad, confor-
mando un amplio programa
de actividades, de manera que
cada semana del mes estaba
protagonizada por una de estas
cuatro entidades.
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Alhamav de Murciov

D"Genes da a conocer su labor en la jornada dedicada
al Dia del Voluntariado en Alhama de Murcia

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’Genes estuvo
dando informaciéon y visibili-
dad a la labor que desarrolla
en Alhama de Murcia en el
marco de la jornada organi-
zada por el Ayuntamiento de
este municipio para conme-
morar el Dia del Voluntariado.
La plaza de la Constitucién
fue el escenario en el que
en la matinal del domingo
28 de noviembre se dieron
cita diferentes asociaciones
para poner en valor el tra-
bajo que llevan a cabo y la
funcion e importancia del
voluntariado. Responsables
de la delegacion de D'Genes
en Alhama de Murcia, junto
a voluntarios, atendieron un
stand con informacién sobre
la asociacion, por el que pa-
saron numerosas personas,
entre ellas, la alcaldesa, Ma-
riola Guevara, y varios conce-
jales.

Con estas actividades se qui-
so celebrar con algo de ade-
lanto el Dia del Voluntariado
en Alhama de Murcia, una
fecha que se conmemora a
nivel internacional el 5 de di-
ciembre.

Lrlqel’l’l’
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Molina de Segura

El Ayuntamiento de Molina de Segura destina
3.125 euros a la asociacion D'Genes

En el marco de su programa de subvenciones a entidades sociales sin dnimo de [ucro en 2021

La vocal de la junta directi-
va de la Asociacion de En-
fermedades Raras D’Genes
Verdnica Cano Latorre asis-
tié a la presentaciéon del pro-
grama de subvenciones del
Ayuntamiento de Molina de
Segura a entidades sociales
sin animo de lucro durante
este ano 2021. Ademas, en el
acto estuvieron presentes el
concejal de Bienestar Social
de Molina de Segura, Angel
Navarro Garcia, la trabaja-
dora social de la asociacion
Retina Murcia, Elena Esteban
Hidalgo; la directora gene-
ral de ASTRADE, Maite Jimé-
nez Lopez; la presidenta de
AMLEA, lIsabel Antolino Gui-
I1én; el presidente de la Junta
Local de la Asociacién Espa-
nola Contra el Cancer, Juan
Antonio Abelldn Séanchez; y
la responsable del Area So-
cial de la asociaciéon TEMEHI,
Susana Almarza Vives.

La Concejalia de Bienestar
Social de Molina de Segura

ha promovido, por quinto
ano, la concesiéon de subven-
ciéon a entidades sin dnimo
de lucro, en régimen de con-
currencia competitiva, du-
rante el ejercicio econémico
de 2021, referidas a progra-
mas de gasto en materia de
promocién e insercién social,
para la financiacién de gas-
tos de naturaleza corriente
de aquellas entidades que
tengan por objeto la reali-
zacion de proyectos y activi-
dades de insercién social en
el municipio de Molina de
Segura. El importe total del
gasto que supone financiar
a las entidades que desarro-
Ilan estos proyectos asciende
a 21.087,50 euros, de los que
a D’Genes se han destinado
3.125 euros.

Se trata, segu informan
fuentes municipales, de dar
cobertura a la atenciéon vy
prevencién de necesidades
y problemdticas sociales,
promocionando la sensibi-

lidad social, la solidaridad y
las iniciativas de cooperacion
por parte de los ciudadanos
de Molina de Segura a través
de las asociaciones locales,
contribuyendo a la cohesién
de la colaboracién ciudada-
na, evitando situaciones de
exclusién y discriminacién
social.

Los beneficiarios de las sub-
venciones han sido aquellas
asociaciones e instituciones,
legalmente constituidas,
que se han presentado en
el plazo establecido y han
reuniendo los requisitos es-
tablecidos en las bases. Se
habian presentado 8 entida-
des y, segun valoracién de la
comisién técnica establecida
en las bases, se propuso la
financiacién a 6 de ellas, en-
tre ellas D'Genes, ya que las
otras 2 no cumplian con los
requisitos establecidos en las
correspondientes bases.
Desde el afo 2017 hay una
partida presupuestaria habi-

litada abierta a todas las en-
tidades que desarrollan pro-
yectos de indole social en el
municipio y no disponen de
financiacién de convenio por
parte del Ayuntamiento de
Molina de segura. Las cuan-
tias concedidas a las distintas
entidades han sido estableci-
das desde criterios de trans-
parencia y gestién técnica.
La convocatoria establece un
baremo publico, que se ha
utilizado en la propuesta téc-
nica para la concesion. Ade-
mas, se establece una comi-
sién técnica que determina la
propuesta para el acuerdo de
la Junta de Gobierno Local.
El proyecto subvencionado
a D’Genes recoge diferentes
actividades para fomentar
la participacién de personas
con diagnéstico de enferme-
dad rara que les considere
ciudadanos de pleno dere-
cho y se fomenten espacios
de encuentro e intercambio
de experiencias.
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Neumaticos Totana donaraa D'Genes 1 euro por cada neumatico
que cambie, en el marco de la iniciativa ‘Neumaticos solidarios”

“Neumaticos solidarios” es el
nombre de una iniciativa que
ha puesto en marcha la empre-
sa Neumaticos Totana S.L. y que
permitira aportar fondos para
apoyar el mantenimiento de la
cartera de servicios que la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes presta para mejorar la
calidad de vida de personas y
familias que conviven con una
patologia poco frecuente o sin
diagnéstico.

El presidente de D'Genes, Juan
Carrion, y el gerente de Neu-
maticos Totana, José Antonio
Gonzalez Benitez, presentaron
esta campana, y han suscrito un
convenio de colaboracién que
recoge esta iniciativa y la posi-
bilidad de otras acciones futuras
que se puedan llevar a cabo. En
el acto se conté también con la
presencia del concejal de Bien-
estar Social del Ayuntamiento
de Totana, Javier Banos.
Neumaticos Totana, cuyos pro-
pietarios son el propio José An-
tonio Gonzélez Benitez y José
Gonzalez Garro, destinara a D’-
Genes 1 euro por cada cambio
de neumatico que realice, con
el fin de colaborar con la asocia-
cion y la labor que presta en fa-
vor de personas con enfermeda-
des raras. José Antonio Gonzalez
sefalé que “en estos tiempos
que corren la solidaridad se
hace mas necesaria que nun-

ca, y desde la responsabilidad
social corporativa como em-
presa, nos planteamos cémo
devolver a la sociedad parte
de lo que recibimos”. En este
sentido explicé que “fue aqui
donde entré en escena D'Ge-
nes, ya que es una asociacion
que desarrolla una gran labor,
no solo en nuestro municipio,
sino también en el resto de la
Region de Murcia e incluso fue-
ra, para ayudar a personas que
conviven con una enfermedad
rara y sus familias”

El presidente de D'Genes, agra-
decio la generosidad y solida-
ridad de Neumaticos Totana
para ayudar a dar visibilidad
a las enfermedades raras y al
mantenimiento de la carte-
ra de servicios que desarrolla
D’Genes en el Centro Multi-
disciplinar “Celia Carridon Pérez
de Tudela’, donde se atiende a
mas de cien usuarios con pato-
logias poco frecuentes.

Por su parte, el concejal de
Bienestar Social, Javier Banos,
alabé que en estos tiempos
gue una empresa haya querido
realizar una iniciativa solida-
ria para ayudar a una asocia-
ciéon es muy de agradecer y fe-
licit6 a Neumaticos Totana por
su compromiso social. Ademas,
dedicé unas palabras de felici-
tacién a D'Genes por la labor
que realiza.

NEUMATICOS

POR CADA CAMBIO DE NEUMATICO, LA EMPRESA COLABORADORA
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El Ayuntamiento suscribe convenios de colaboracion con asociaciones

que operanen elambito social y sanitario, entre ellas D'Genes

El Ayuntamiento de Tota-
na ha suscrito un total de 16
convenios de colaboracién
con entidades, asociaciones
y organizaciones que vienen
operando en el ambito social
y sanitario en el municipio de
Totana por diferentes impor-
tes en funcién de los proyec-
tos y programas a desarrollar,
entre ellos uno con la Asocia-
cion de Enfermedades Raras
D’'Genes.

Los acuerdos ya habian reci-
bido luz verde presupuestaria
por parte del Pleno y la Junta
de Gobierno Local los habia
aprobado a propuesta del
concejal de Bienestar Social,
Javier Bafos, y corresponden
al ano 2021, en virtud a los fi-

nes sociales que el Consisto-
rio totanero tiene confiados
en su competencia de prestar
los servicios sociales en este
municipio.

El alcalde, Juan José Canovas,
acompanado por el edil del
ramo, procedieron a la firma
de los acuerdos en un acto
sencillo celebrado en el salén
de plenos municipal.

Los convenios se han desarro-
llado por diferentes importes
en funcién de los proyectos y
programas a desarrollar por
parte de las entidades y orga-
nizaciones implicadas, todas
ellas implantadas en Totana.
En el caso de Totana la dota-
cion econdmica asciende a
3.000 euros.




12

NOVIEMBRE de 2021 <

Totanov

D’Genes, gracias al convenio con Servinto, puso a
disposicion dos personas para participar en un curso
de controlador de accesos que realiza en Totana Inserta

Se trata de una accion formativa de controlador de accesos

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D’Genes, gra-
cias al convenio de colabo-
racion con Centro Especial
de Empleo Servinto Gestion
y Servicios, S.L, ha puesto
a su disposicion dos perso-
nas para incorporarse como
alumnos dentro del curso
de controlador de accesos
que estda haciendo en To-

=

tana Inserta Empleo, la en-
tidad de Fundacién ONCE
para la formacién y empleo.
A esta accion formativa,
que tiene una duracién de
60 horas lectivas, asisten
13 personas con discapaci-
dad de este municipio. Esta
dividido en varios modu-
los: El control de accesos.
Funciones, tareas y organi-

@talantu. O

zacion del puesto; Preven-
cion de riesgos laborales.
prevencion e higienizacién
contra el COVID-19; Cali-
dad y atencidn al cliente; La
proteccién en Poligonos In-
dustriales, urbanizaciones
residenciales y edificios; Re-
gistro informatico del pro-
ceso de control de accesos.
Microsoft Office 365.

Inserta proporciona a los
alumnos y alumnas partici-
pantes destrezas profesio-
nales que les permitan un
rendimiento  competitivo
en el mercado de trabajo y
el desarrollo de aptitudes y
habilidades personales para
conseguir la plena partici-
pacién en su entorno labo-
ral y social.
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El pintor Manuel Coronado dond una obra para ser

subastada a beneficio de D'Genes

En el marco de la exposicion “De la magia del color a lo divino, lo profano y el dolor’,

El Paso Azul de Lorca organizé la
exposicién ‘De la magia del co-
loralo divino, lo profanoy el do-
lor’ del pintor Manuel Coronado
en el Museo Azul de la Semana
Santa, que se pudo visitar del 5
de noviembre al 5 de diciembre.
La muestra, organizada a través
de la Fundacién Paso Azul, tenia
también caracter solidario pues
el autor doné dos cuadros para
ser subastados a beneficio de la
Asociacién D'Genes y los afecta-
dos por la erupcién del volcan
de La Palma.

Esta es la primera exposicidon
que acoge el Museo Azul de la
Semana Santa tras los peores
meses de la crisis sanitaria oca-
sionada por el COVID-19. Cabe
destacar que el artista, Manuel
Coronado, doné tres de sus
obras. Una de ellas a la coleccion
de la Fundacién Paso Azul, am-
bientada en las procesiones de
Lorca y protagonizada por un
nazareno, otra para ser subasta-
da a beneficio de D’'Genes y que
refleja el rostro de una ‘menina’
bajo su reinterpretacién picté-
rica y una tercera obra para ser
subastad a beneficio de los afec-
tados por la erupcion del volcan
de La Palma y en el que se vis-
lumbra un paisaje de la Iglesia
de Santa Maria tras los terremo-
tos de 2011.

organizada por el Paso Azul de Lorca

A la inauguracion de la expo-
sicion ‘De la magia del color a

7

lo divino, lo profano y el dolor
asistieron representantes del
Paso Azul y el artista. Por parte
de D’Genes asistio el presiden-
te, Juan Carrién, asi como otros
miembros de la asociacion, en-
tre ellos la vocal de la junta di-
rectiva y vecina de Lorca Rosa
Valero.
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D'Genes cierra su ciclo de charlas dedicadas a formacion de
voluntariado con una sesion sobre ocio inclusivo

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes
ha cerrado su ciclo de charlas dedicadas a la for-
macion de voluntariado en este afio.

Esta ultima charla, que tuvo lugar en la tarde del
viernes 26 ?e noviembre, versé sobre ocio in-
clusivo y enfermedades raras. Durante la misma r
intervinieron el responsable del 4rea de Volun- ?¢ POR U UE ES IMPORTANTE EL OCIO INCLUSIVO ?
tariado de la entidad, Pedro Tudela, y la de Ocio,
Carmen Soler, quienes dieron unas pinceladas
sobre laimportancia del ocio inclusivo, dinamiza-
cién de grupos, etc.

Esta ha sido la cuarta y Ultima sesién de este ci-

MOVILIDAD

clo formativo, en el que previamente se celebra- FELICIDAD INTERESES
ron otras tres sesiones que giraron en torno al HABILIDADES SOCIALES
conocimiento de las enfermedades raras, habili- CREATIVIDAD

dades sociales y de comunicacion y trabajar con
la familia. CRECIMIENTO PERSOMNAL

El objetivo de este ciclo formativo de D’Genes ha MEJORA DE LA AUTOESTIMA
sido formar a voluntarios y personas interesadas
en colaborar con la asociacién de la manera mas
adecuada y dotarles de las herramientas necesa-
rias para desarrollar su labor de apoyo en activi-
dades y programas que desarrolla la asociacion.

EMOCIONES

2.;POR QUE ES IMPORTANTE EL 0CI0 INCLUSIVO ?

. Experiencia humana integral.
. Contribuye a la calidad de vida de las personas.
. Es un derecho

Toda persona tiene
derecho al descanso, al
disfrute del tiempo libre,
a una limitacion
razonable de la duracion
del trabajo y a vacaciones
periddicas pagadas

v d'genes
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El XIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras, tres dias de
formacion e informacion en torno a las patologias poco frecuentes

Se cont6 con inscritos de una veintena de paises

El XIV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras organizado
por D'Genes junto a la Univer-
sidad Catdlica San Antonio de
Murcia (UCAM) fue de nuevo un
éxito de participacion. Alrededor
de 700 personas se inscribieron
para seguir la actividad de forma-
cién mas importante que organi-
za D’Genes a lo largo del afo, y
gue en esta ocasion se celebro los
dias 3,4 y 5 de noviembre de ma-
nera on line bajo el lema “Com-
partido conocimiento, formando
personas”.

Medio centenar de ponentes ex-
pusieron en la decena de mesas
programadas, distribuidas por te-
maticas como las enfermedades
raras en el ambito internacional,
Iberoamérica, diagnéstico, inves-
tigacion, inclusion, medicamentos
huérfanos, tratamientos y terapias

LIC A M | Porrresmmis ommuscs

to asociativo.

El Congreso organizado por D'Ge-
nes volvio a ser todo un referente,
como muestra el hecho de contar
en su apertura con la participacién
de la ministra de Sanidad, Carolina
Darias, quien en un video avanzé
la préxima evaluacién de la Estra-
tegia Estatal de Enfermedades Ra-
ras del Sistema Nacional de Salud
y la préxima publicacién del infor-
me 2021 del Registro Estatal de
Enfermedades Raras.

La ministra de Sanidad puso en
valor la Estrategia Estatal que ha
permitido al Gobierno de Espana
coordinar “importantes acciones”
en el campo de las Enfermedades
Raras que, desde 2013, se imple-
menta ano a afo. Unas acciones
que, tal y como subray6 Carolina
Darias, se llevan a cabo gracias al

permanente didlogo con la Fede-
raciéon Espafola de Enfermedades
Raras (FEDER), entidad de la que
forma parte D'Genes.

En este sentido, la ministra de Sa-
nidad hizo hincapié en la impor-
tancia de la colaboracion entre
las asociaciones de pacientes y las
administraciones publicas para se-
guir avanzando en la toma de de-
cisiones en beneficio de las perso-
nas afectadas por Enfermedades
Raras.

“El conocimiento, y en particular
el conocimiento acerca de la salud
y la enfermedad, ha sido sin duda
el elemento mas importante en la
evoluciéon y progreso de las socie-
dades”, senalé Darias, quien tam-
bién signifcé el peso de la unidad
de accion, tal y como ha quedado
demostrado durante los casi dos
anos de pandemia provocada por

la COVID-19.

“Juntos, hemos llegamos y llegare-
mos mas lejos”, destacd la ministra
de Sanidad, quien reiteré la dis-
posicion y el compromiso del Go-
bierno de Espafia a ir de la mano
de los colectivos y asociaciones de
pacientes “para seguir avanzando”.
En este sentido, aplaudio la acciéon
de sociedades como D'Genes, que
integran a afectados, familiares y
profesionales de diferentes ambi-
tos; una accion conjunta a favor de
una mejor calidad y esperanza de
vida de personas con Enfermeda-
des Raras.

Durante tres dias se llevé a cabo
esta nueva edicion del Congreso
Internacional de Enfermedades
Raras con inscritos de una veinte-
na de paises y miembros o repre-
sentantes de una treintena de aso-
ciaciones de pacientes.
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La asociacion D'Genes y el Colegio Oficial de

Veterinarios de la Region de Murcia, unidos para
ayudar a los afectados de Lyme

Ambas entidades han suscrito un convenio de colaboracion

El Colegio Oficial de Veterina-
rios de la Regién de Murcia y
la Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes, han firma-
do un convenio de colabora-
cion por el que se impulsaran
y fomentardn las relaciones
de cooperaciéon entre ambas
instituciones.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela, y la pre-
sidenta del Colegio de Veteri-
narios de la Regién de Murcia,

Teresa Lépez Hernandez, han
suscrito un convenio marco
de colaboraciéon que va a per-
mitir desarrollar acciones for-
mativas dirigidas fundamen-
talmente a dar a conocer la
importancia de la prevenciéon
de la picadura de las garra-
patas, uno de los principales
transmisores de la enferme-
dad de Lyme, y dar a conocer
los avances en diagnéstico,
tratamiento e investigacién

en esta patologia.

La primera accién con la que
se va a materializar la firma
de este convenio es la orga-
nizaciéon de unas jornadas
nacionales en las que tengan
cabida tanto profesionales del
diagnéstico, el tratamiento y
prevencion de la enfermedad
de Lyme.

Asimismo, también estd pre-
visto desarrollar otras inicia-
tivas que puedan contribuir a

la visibilidad de las enferme-
dades raras y contribuyan a
mejorar la calidad de vida de
afectados por estas patolo-
gias en la Region de Murcia.
Ya hace algun tiempo repre-
sentantes de D’Genes habian
mantenido una reunién con
la presidenta del Colegio de
Veterinarios de la Regién de
Murcia, en el que se habia
profundizado en acciones a
llevar a cabo.
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Medicamentoy hérfonoy
El presidente de D'Genes particip6 en un seminario
sobre Acceso Judicial a Medicamentos Huérfanos

Organizado por el Centro de Estudios en Bioderecho, Etica y Salud de la

868 076 920 '
info@

El presidente de la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Ge-
nes, Juan Carrién, participo
en el un seminario sobre ac-
ceso judicial a medicamentos
huérfanos organizado por el
Centro de Estudios en Biode-
recho, Etica y Salud de la Uni-
versidad de Murcia (CEBES).
La sesiéon, que se celebré en
la tarde del 10 de noviembre,
se enmarcaba en el ciclo de
Seminarios de invierno CEBES
2021-2022, y se llevé a cabo
de manera on line.

Conté con la participacién del
abogado Fernando Losana,
quien explicé el acceso por
via judicial a tratamientos, en
especial a colacién de algun

Universidad

de Murcia

caso que recientemente se
ha dirimido en los tribunales.
Por su parte, el presidente de
D’Genes, Juan Carrion, hablg,
desde el punto de vista de
las asociaciones de pacientes
y afectados, de la problema-
tica que existe en el acceso
a medicamentos huérfanos.
En este sentido se refirié a la
falta de equidad en el acceso
y realiz6 una comparativa de
la situacién en otros paises
europeos, resaltando que en
Espafna, de los 116 medica-
mentos huérfanos que actual-
mente cuentan con autoriza-
cion de comercializacién en la
Unién Europea, sélo 46 estan
financiados por el Sistema Na-

cional de Salud. (el 40%).

Como muestras de la proble-
matica en esta materia, Ca-
rrién explicé que soélo el 5%
de las enfermedades raras tie-
nen tratamiento y que, segun
datos extraidos del Estudio
sobre situacion de Necesi-
dades Sociosanitarias de las
personas con Enfermedades
Raras en Espafa (ENSERio)
realizado por FEDER, en Espa-
fna, sélo el 34% del colectivo
tiene acceso a tratamientos y
el 35% tiene dificultades para
acceder a productos sanita-
rios. Ademas, explicé que el
20% de los ingresos familiares
se destinan a tratar la enfer-
medad. Otro dato significa-
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tivo que puso sobre la mesa
es que, desde su aprobacién
en Europa, un medicamento
puede tardar hasta 4 anos en
llegar a las familias.

El presidente de D'Genes abo-
g6 por que se deben armoni-
zar los criterios de evaluacién
y acceso a productos farma-
coterapéuticos entre los dife-
rentes paises y comunidades
auténomas, favorecer la con-
tinuidad en la administracién
del tratamiento, regular la dis-
pensaciéon de tratamientos a
nivel domiciliario o fomentar
y legitimar la participacion
de los pacientes en distintos
foros en los que se aborde el
tema de tratamientos.
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D’Genes participara en un mercadillo solidario
en la puerta de la sede del Grupo Scout Atalaya
de Cartagena el proximo 11 de diciembre

El Grupo Scout
Atalaya de Carta-
gena ha organi-
zado un mercadi-
llo solidario en la
puerta de su sede,
que contard con la
participacion de la
Asociacién de En-
fermedades Raras
D’Genes.

El mercadillo soli-
dario tendrd lugar
préximo 11 de di-
ciembre de 10:30
a 14:00 horas y en
el se contarda con
la participacién de
tres asociaciones:
Astus, Asteamur y
D’Genes.

En concreto, la
asociaciéon de en-
fermedades raras
expondra la labor
que desarrolla para
mejorar la calidad
de vida de perso-
nas y familias que
conviven con en-
fermedades raras
y sin diagndstico y
pondrd a la venta
articulos solidarios
como llaveros, bol-
sas, camisetas o la-
pices plantables.
Esta no es la pri-
mera vez que este
grupo scout cola-
bora con la asocia-

cion pues ya el aio
anterior también
organizé otro mer-
cadillo solidario
navideno, parte de
cuya recaudaciéon
destin6 a D'Genes.
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¢Quieres hacer un regalo
personalizado y a la vez dar
visibilidad a las enfermedades raras?

Botella personalizado por una cara con el nombre que se desee (colores
disponibles rojo, negro y blanco)

Tamano 400 ml..........ccccceeeeeeccccccenees 10 euros
Tamaiio 650 ml (con dosificador)....12 euros
Tamano 790 ml.............cceeeeeeeeeeccccceee 15 euros

Disponible en color rojo burdeos, blanco o negro.

Encargos llamando al teléfono 696 1417 08

Recogida en centros y delegaciones de D Genes

Para envios a domicilio consultar precio
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Colaboradores
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