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Asociacion de
Enfermedades Raras

D "Genes opta a los Premios Somos pacientes y
busca los maximos apoyos en forma de votos

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D'Genes ha
sido seleccionada como fi-

nalista en los Premios So-
mos pacientes.

Este hecho ya es un orgu-

[lo para la asociacién pero

ahora aspiraaserel proyec- o
to ganador del premio del

publico, ya que los usuarios

son los que votan al ganador

de entre las 18 candidaturas
finalistas de las numerosas

presentadas. El proyecto se-

Ieccio,nado”de D Genes lleva Ya sSe pUEde VOtar por e,
por titulo “Grupos de ayu-

da mutua y respiro familiar ro 3

para familias de personas en p yeCtO de D Genes
situacion de cuidados palia- . -

tivos pediatricos y crénicos entre ,OS ﬂna“StaS

complejos”. , .
Queda por lo tanto un paso

mas, que es conseguir su- S€ ecc'onados
mar el mayor numero de
votos posibles para poder
acceder a este galardén.
Por ello, apelamos a nues-
tra importante base social,
para que no solo voten sino
gque nos ayuden a difundir
esta candidatiura y animen

a votar por el proyecto de b ‘

D’Genes.
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Historiow de wnaw ilusionw

D'Genes hace realidad el suefio de dos jovenes sin
diagndstico de subir en un coche deportivo de alta gama

R

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha hecho
realidad el suefio de dos jove-
nes sin diagndstico, apasiona-
dos del mundo del motor, que
han podido cumplir el suefio
de pasear en un vehiculo de-
portivo de alta gama, gracias
a la colaboracion de dos ve-
cinos de Totana, Simén y Na-
talia Segura, que han cedido
su coche para que pudieran
montar en él.

Desde D’Genes se quiso ha-
cer cumplir el suefo de estos
dos jovenes, Mario y Angel,
con motivo de sus respectivos
cumpleanos, y gracias a la ge-
nerosidad de Simén y Natalia
se propicié que disfrutaran de
una tarde de motor de lo mas
divertida.

D’Genes se muestra muy sa-
tisfecho por haber cumplido
el suefno de estos jovenes y
haber llevado a cabo una de
sus ilusiones, haciéndoles dis-
frutar de una experiencia que
a buen seguro serd inolvida-
ble para ellos.
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Servicioy

Los usuarios mas jovenes de los centros y delegaciones de D 'Genes
conmemoran la fiesta de Halloween con manualidades variadas

Con motivo de la celebracion
de Halloween, los centros y
delegaciones de la asociacion
se llenaron de ambiente de lo
mas terrorifico.

Los usuarios mas jovenes rea-

lizaron manualidades en sus
sesiones de servicios de aten-
cién directa o trabajaron por
ejemplo vocabulario tipico de
estas fechas.

Ademas, los centros y delega-
ciones se engalanaron con ca-
labazas, telarafas y otros ele-
mentos de esta celebracion.
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Formacion

Un buen numero de personas
asistieron al webinar orga-
nizado por la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes
sobre el Sindrome X Frégqil,
coincidiendo con la conme-
moracién del Dia Europeo de
esta patologia.

La sesion se inaugurd con la
intervencion del presiden-
te de la Federacion Espano-
la de Sindrome X Fragil, José
Guzman, quien, entre otras
cuestiones hablé sobre cémo
trasladar la informacién den-
tro de la familia tras el diag-
nostico.

Posteriormente, la coordi-
nadora del Laboratorio de
Reproduccién asistida del
Hospital Clinico Universita-
rio Virgen de la Arrixaca de
Murcia, Inmaculada Torres
Gonzélez, explic6 de manera
muy didactica el trabajo que
se desarrolla en dicha unidad
y se centré en terapia preim-
plantacional en el Sindrome
X Fragil.

Durante el webinar también
hubo tiempo para el testimo-
nio de personas que conviven
con Sindrome X Fragil, en este
caso a través de las palabras
de la madre de un adolescen-
te con esta patologia, Esther
Avilés Lopez.

Asimismo, la técnico de la
asociaciéon D’Genes Carmen
Maria Soler abordd, desde la
perspectiva de un profesio-
nal, la importancia del acom-
pafamiento en adultos.

La sesion, que estuvo mode-
rada por la coordinadora del
grupo D’Genes X Fragil, En-
carna Banén Hernandez, con-
t6 en la clausura también con
el presidente de D'Genes, que
quiso agradecer a los ponen-
tes su colaboracién desintere-
sada y a los participantes en
esta accién formativa su asis-
tencia.

El video de este webinar se
puede ver en el canal de you-
tube de la asociacién D’'Ge-
nes.

éCausa?

SXF - Mutacién en el gen FMRlﬁprotel‘na FMRP1

- En el gen FMR1 existe un segmento especifico que se caracteriza

por la repeticién de una secuencia concreta: triplete CGG

NO AFECTO NO AFECTO PORTADOR

Normal Intermedio Premutacién Mutacién co

5-44 repeticiones
triplete CGG

45-54 repeticiones
triplete CGG

55-200 repeticiones
triplete CGG

nteresante webinar sobre Sindrome X Fragil organizado
nor D'Genes con motivo del Dia Europeo de esta patologia

AFECTADO

mpleta

>200 repticiones
triplete CGG

B Sindrome X Fragil (SXF) constituye la primera causa de
N e bognlrd s - 22
ntelec de fipo hereditario y la segunda de fipo genéfico

del

Quienes somos

® Grupos de personas que nos unimos por algo
comun: el SXF

*Por qué existimos
* Porque conocemos el problema
® Porque podemos aportar los primeros consejos
* Porque ofrecemos cercania y comprension
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Juan Antonio Carrasco Garcia

6.000 €

D'Genes felicita a su socio Juan Antonio Carrasco Garcia
por haber consequido el Premio Especial Empresa Social
en el XXX Concurso de Proyectos Empresariales de Murcia

La Asociaciéon de Enferme-
dades Raras D’Genes quiere
felicitar a uno de sus socios,
Juan Antonio Carrasco Garcia,
por el Premio Especial Em-
presa Social conseguido en
el XXX Concurso de Proyec-
tos Empresariales de Murcia,
una iniciativa con la que se
pretende incentivar el auto-

empleo, asi como consolidar
proyectos empresariales, me-
diante ayudas econdmicas,
formaciéon y asesoramiento
municipal.

El XXX Concurso de Proyec-
tos Empresariales estd orga-
nizado por el Ayuntamiento
de Murcia y Murcia Emplea
y al mismo se presentaron

una veintena de proyectos
murcianos.

Juan Antonio Carrasco, que
es socio de D’Genes, ha re-
cibido un premio en metali-
co de 6.000 euros y una beca
de estudio en la escuela de
negocios ENAE valorada en
10.000 euro.

Este concurso ha otorgado

una cuantia en premios por
valor total de 80.000 euros
con la finalidad de ayudar a
la creacion de empresas y la
dinamizacién de la actividad
econdmica local y el empleo,
que se distribuyeron entre
los diferentes premios otor-
gados en la convocatoria de
este ano.
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Proyecto-

Ya se puede votar el proyecto de D'Genes entre |os
finalistas de los Premios Somos Pacientes

SOMOS
pacientes

Ya se puede votar por el

proyecto de D'Genes
entre los finalistas
seleccionados

El proyecto presentado por la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes a los Premios Somos Pa-
cientes 2022 ha sido seleccionado
como finalista para someterse al
analisis del jurado y competir con
el resto de candidaturas en su ca-
tegoria, entre el centenar de can-
didaturas presentadas. El proyecto
seleccionado lleva por titulo “Gru-
pos de ayuda mutua y respiro fa-
miliar para familias de personas en
situacion de cuidados paliativos
pediatricos y crénicos complejos”.

Ademas, el estatus de finalista
supone que automaticamente es
uno de los proyectos candidatos
a ser elegido por los usuarios de
Somos Pacientes como el mejor
proyecto de esta edicién en el co-
nocido como Premio del publico.
Para votar por D'Genes se puede
hacer seleccionando el proyecto
de la asociacién en el siguiente
enlace  https://www.somospa-
cientes.com/premios-somos-pa-
cientes-2022-vota-a-los-finalis-
tas/

D’ Genes pide ayuda para conseguir
sumar muchos apoyos

Estos premios estdn convocados
por Somos Pacientes y Fundacion
Farmaindustria para reconocer los
proyectos de asociaciones de pa-
cientesy de personas con discapa-

cidad, y otras entidades publicas y
privadas, orientados a ofrecer ser-
vicios de calidad a pacientes, per-
sonas con discapacidad, familiares
y cuidadores.
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Cartageno

D'Genes estuvo
presente en la 1L g2
feria Inclusiones |58 Yl Ty=o) ERaes

. e
Secnes i

D’Genes estuvo presente en la 4 T g roh =l £dgene ‘,‘\
Il Feria de Entidades de Perso- ‘ " oAl 2052
nas con Discapacidad, titulada

‘Inclusiones’. que se realizé en la

Plaza de Espana de Cartagena

durante el dltimo fin de semana

de octubre.

La feria estaba organizada por

la Concejalia de Servicios So-

ciales del Ayuntamiento de Car-

tagena, con la colaboracion de

otras areas de gobierno como

Deportes o Infraestructuras, en-

tre otras.

D’Genes contdé con un expo-

sitor desde el que se ofrecid 8
informacién de la asociacién y Eﬁ“,{'fﬁq%%ﬁ“
de los servicios que la entidad : e MY
presta para mejorar la calidad y =T 3
de vida de personas y familias

gue conviven con una enferme-

dad raray sin diagnéstico.

asociacién d
enfermedades rarq
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El 26 de noviembre se celebraran las Ill Jornadas
de Atencion a la diversidad funcional Atiende

Las Il Jornadas Atiende de
Atencién a la diversidad fun-
cional, organizadas de manera
conjunta por la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes,
Asociacién Conquistando esca-
lones y Serendipia Cetro de te-
rapias y formacion, se celebrara
el préoximo 26 de noviembre en
Cehegin.

La jornada contara con la in-
tervenciéon de profesionales
del dmbito sanitario y socio-
sanitario que hablardn de te-
mas como sexualidad y salud
mental, autonomia personal,
aceptacion del diagnéstico y
conflictos familiares, TEA en la
adolescencia o programas de
trabajo para personas con dis-
capacidad.

Organizadas por
tres asociaciones,

una de ellas
D "Genes

La jornada tendra lugar el sdba-
do 26 de noviembre en el Cen-
tro Cultural Adolfo Suarez de
Cehegin a partir de las 9:00 ho-
ras (@aportacion de 5 euros). Las
inscripciones se pueden reali-
zar a través del siguiente enlace
https://www.alcanzatumeta.
es/iii-jornada-atiende-de-aten-
cion-a-personas-con-diversi-
dad-funcional-de-cehegin/ o
también escanenado el cédigo
QR del cartel.

Las jornadas cuentan con la
colaboracién de la Comunidad
Auténoma de la Regién de
Murcia, Instituto Murciano de
Accién Social, Ayuntamiento de
Cehegin, Astrade, Tauza El Toro
Centro Ocupacional, Funda-
cién ONCE, Inserta Empleo Por
Talento, Fundacién RafaPuede
y Asociacion AFEMNOR Salud
Mental Noroeste.

atiende

IIT Jornadas de atencion a la diversidad funcional

Sdbado 26 de noviembre de 2022
Centro Cultural Adolfo Suarez de Cehegin

MAEg informacion en jornadas.atiende@gmail.com

Para ingeribirte
eccanea ecte QR
y rellena el formulario

www.alcanzatumeta.ee

Aportacion 5€ - ?;%%ﬁ%ﬁ‘%

IMa.
' rRstuin RAURCIanD
e Auccitn sodial

[=

el SERENDIPIA

£ Cll & | Inserta
ﬂ"‘:& rEQEHIED ONCE eonplee PoR TALENTD

asoclacién
g e
Cigueno¢ en: f@

Rafael Morenao Villar




OCTUBRE de 2022 <

sd'genes

Asociacion de

Enfermedades Raras

Murciov

D’Genes celebra su primer taller grupal con la
terapeuta canina Luna

La Asociacion de Enfer-
medades Raras D’Genes ha
llevado a cabo su primer en-
cuentro taller grupal con la
terapeuta canina Luna, que se
ha desarrollado en el Centro
Multidisciplinar de atencién
integral a personas y familias
con Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar Ber-
nal Giménez” de Murcia.
Durante esta primera sesion
primero la coordinadora del
Centro “Pilar Bernal Giménez”,
Encarna Banén, informé a los

familiares en qué consistia el
proyecto de la terapia asisti-
da con animal mientras que la
técnico responsable del mis-
mo, Maria José Barba, hablé
de las actividades que se iban
a desarrollar con Luna. Poste-
riormente, se trabajé con Luna
y los siete nifios asistentes.

Este nuevo servicio, que pre-
tende aunar las caracteristicas
de un respiro familiar que in-
cluye terapia asistida con ani-
mal, se dirige a usuarios con
enfermedades raras, sin diag-

g T
P AR AR R

nostico y discapacidad. Luna,
la perra de raza Australian Co-
bberdog de tamafo mediano
y color rojo que ejerce como
terapeuta canina en la asocia-
cion y que llegd a la misma
gracias al apoyo y la colabo-
racion de la Federacion Espa-
nola de Enfermedades Raras
(FEDER) y Dogking, toma par-
te en las sesiones.

Se llevard a cabo una vez al
mes y cada vez en un centro
de D'Genes. Tras la primera se-
sién llevada a cabo en Murcia,

el segundo encuentro esta
programado para el 19 de
noviembre en Totana. Los si-
guientes ya seran en Lorca (17
de diciembre), Cartagena (14
de enero), Mazarrén (11 de fe-
brero) y Sevilla (11 de marzo).
Es gratuito para los socios de
D’Genes y tiene un coste de
10 euros para los no socios.
Los interesados en partici-
par en las siguientes sesiones
deben rellenar el siguiente
formulario: https://forms.gle/
2V6ENDnnnMug3DDZ9
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Magarrén

D"Genes apoya la celebracion del | Campeonato
europeo de futbol sala de personas con talla baja

La Asociacion de Enferme-
dades raras D'Genes apo-
y6 el primer Campeonato
europeo de futbol sala de
personas con talla baja ce-
lebrado en Mazarrén del
21 al 23 de octubre y en el
que la seleccién espanola
se proclamé subcampeona.
El director de D'Genes, Mi-
guel Angel Ruiz Carabias,
estuvo acompanando a la
entidad organizadora, Aso-
ciacion Crecer, y mostran-
do su apoyo a su presiden-
ta, Susana Sempere.

La Seleccion
Espariola se
proclamé
subcampeona
en esta cita
deportiva que
tuvo lugar
a finales de
octubre

En la inauguracién se con-
t6 asimismo con la parti-
cipacion de la consejera
de Mujer, Igualdad, LGTBI,
Familias, Politica Social y
Transparencia, Isabel Fran-
co; la directora general de
Personas con Discapaci-
dad, Concepcién Ruiz Ca-
ballero; el director gene-
ral de Deportes, Francisco
Javier Sanchez Lépez; la
senadora Violante Tomas;
el alcalde de Mazarrén,
Gaspar Miras; el primer
teniente de alcalde, Ginés
Campillo; y los concejales
de Politica Social y Depor-
tes, Miguel Angel Pefa y
Francisco José Garcia, res-
pectivamente.
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Charla dirigida a profesores del Colegio La Milagrosa de Totana, en el marco
del programa de sensibilizacion y formacion a docentes de D Genes

e
La Asociaciéon de Enfermedades Ra-
ras D'Genes ha impartido una charla
dirigida a profesorado del Colegio
La Milagrosa de Totana. La sesion se
enmarcaba em el proyecto de sensi-
bilizacion sobre enfermedades raras
en centros educativos y formacién a

docentes que lleva a cabo D'Genes s 2 ION DE SISTEMAS DE AL TERNSENEEEE

y Qe cuenta con subvendon de Ay aToS OE commMEac an UM
Ministerio de Educacién. A la char- o ' SC APACIDAD '
la asistio todo el claustro del centro

educativo.

Durante la misma se abordaron las
caracteristicas y necesidades del
alumnado con graves problemas de
comunicacion, los mitos de la Comu-
nicacion Aumentativa y Alternativa
(Romscki y Sevcki, 2005), las nuevas
tendencias en CAA, el lenguaje na-
tural asistido con Tecnologias de la
Informacién y la Comunicacion (TIC)
y se analizaron y compararon los
diferentes programas que hay en el
mercado de comunicadores y tam-
bién el reciente y gratuito AsTeRICS
Grid desarrollado por el equipo de
ARASAAC.

Desde D'Genes se quiere agradecer
a la nueva directora del Colegio La
Milagrosa, Sor Ana Rodriguez, jefes
de estudio de Primaria y Secundaria
y al Departamento de Orientacion
del centro que hicieron posible esta
jornada formativa en sistemas au-
mentativos y alternativos relaciona-
dos conlasTIC.
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Alhamov de Muwciov

La proyeccidn solidaria de la pelicula “Lourdes” en Alhama
de Murcia, permitio recaudar 635 euros para D'Genes

Exito de asistencia a la proyeccién

"

solidaria de la pelicula “Lourdes
en el Cine Velasco de Alhama de
Murcia, a beneficio de la Asociacién
de Enfermedades Raras D’Genes,
que tuvo lugar recientemente y
que permitié recaudar la cantidad
de 635 euros para la asociacién. La
actividad estaba organizada por la
Asociacion Hospitalaria de Nuestra
Senora de Lourdes de Alhama de

Murcia y contaba con la colabora-
cion del Ayuntamiento de este mu-
nicipio.

Del dinero recaudado con la venta
de las entradas el 35%, un total de
155 euros, fue para D'Genes, que
lo destinard al mantenimiento de la
cartera de servicios que la asociacion
presta para mejorar la calidad de
vida de personas y familias con en-
fermedades raras y sin diagnostico.

D’Genes quiere agradecer a todos
los asistentes por su participacion.
Ademads, quiere dar las gracias a to-
das las personas que colaboraron
con la fila cero que se habia habi-
litado para aquellas personas que
no pudieran asistir a la proyeccion,
y cuya recaudacion, 480 euros, se
destiné de manera integra a la aso-
ciacion.

Y por supuesto, quiere mostrar su

agradecimiento a la Asociacién
Hospitalaria de Nuestra de Lourdes
de Alhama de Murcia por pensar en
D’Genes para esta actividad solida-
ria, que tuvo lugar el 22 de octubre,
asi como al Cine Velasco, Ayun-
tamiento de Alhama de Murcia,
las parroquias de San Lazaro y La
Concepcion, Museo Arqueoldgico
Los Baios y Sonata, por su colabo-
racion.
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Solidauwridad,
El pasaje del terror organizado en la Escola Herois del Bruc de este municipio
tuvo caracter solidario y permitio recaudar 218 euros para D Genes

Miedo y solidaridad fueron en
esta ocasion de la mano en una
actividad organizada en Piera
con motivo de la celebracion
de Halloween.

En la Escola Herois del Bruc de
este municipio barcelonés se
organizd un Pasaje del terror a
beneficio de la Asociacién de
Enfermedades Raras D’Genes.
Se recaudaron un total de 218
euros wue se destinaran a la
asociacién, quien agradece
enormemente a los promoto-
res esta iniciativa, no solo para
recaudar fondos, sino para dar
visibilidad a la entidad.

v o
ESCOLA HEROIS DEL BRUC g

(PLERA)

: <N
PASAYE DEL TERROR

¥ ¢ HAUOWEEN

A'BENEFICIO DE LA ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS D'GENES

.

)
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Reconocimiento-

La Fundacion Cajamurcia y CaixaBank reconocen en un
acto a las asociaciones beneficiadas en la convocatoria

'Accion Social 2022’ una de ellas D'Genes

La Fundacién Cajamurcia y Caixa-
Bank reconocieron en un acto a
las asociaciones beneficiadas en la
convocatoria ‘Accion Social 2022,
entre las que se encuentra la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes. En esta convocatoria se
han concedido un total de 200.000
euros a 70 proyectos sociales pre-
sentados por organizaciones sin
animo de lucro de la Regién de
Murcia, y de los que se benefician
mas de 19.000 personas en situa-
cién de vulnerabilidad.

El vocal de la junta directiva de
D’Genes, Diego Bernal, asistié en
representacion de la asociacién a
dicho acto. D'Genes ha recibido un
total de 3.000 euros para el Proyec-
to de respiro familiar integral para
personas con enfermedades raras.
Enmarcadas dentro del acuerdo de
colaboracién entre Fundacién Ca-
jamurcia y CaixaBank como parte

del compromiso que mantienen
con entidades sociales, el objeti-
vo de la convocatoria es respaldar
a organizaciones que desarrollan
su actividad en la Regién y cuyos
programas estan centrados en la
inclusion social, la atencién a la de-
pendencia y accesibilidad, el desa-
rrollo local, el fomento del empleo
y la orientacién ocupacional.

En el acto, que tuvo lugar el 14
de octubre en el patio del Centro
Cultural Las Claras de la Funda-
cién Cajamurcia, intervinieron el
presidente de la Fundacién Caja-
murcia, Carlos Egea, la directora
Territorial de CaixaBank en Murcia,
Olga Garcia, la presidenta de Astra-
pace, Rosa Garcia, y el director de
Fundown y presidente del CERMI
Region de Murcia, Pedro Martinez.
Ademas, también articipé Oscar
Dayero, usuario de la Fundacion
Cepaim.

J€ CaixaBank

#CABKConvocatoriasSociales

=

FUNDACION
CAJAMURCIA




OCTUBRE de 2022 <

15

Colaboradores
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