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Actividad al maximo

Octubre ha sido de lo mas activo en D'Genes. Plenamente asentados ya en el
curso 2021/2022, han sido muchas las iniciativasdesarrolladas por D'Genes o en
las que ha participado, ya sea de tipo formativo, de caracter solidario o para dar
visibilidad. Se pueden citar actividades de captacion de fondos en eventos de-
portivos o soxiales, reconocimientos a la entidad, acciones de visibilidad, mesas
divulgativas o participacion en ferias de voluntariado... Eiemplos todos ellos que
evidencian que la asociacién estd mas viva que nuncay que tiene ganas de dar-
seaconocery estar presente en la sociedad.
Pero lo importante es que octubre no ha sido una excepcién sino que los proxi-
mos meses se anuncian llenos de actividades, destacanco por ejemplo afinales
de noviembre en el municipio murciano de Torre Pacheco diferentes acciones
como charlas o exposicion fotografica, paraconmemorar el mes de la Discapa-
cidad o la participacion en Alhama de Murcia o Murcia en acciones con motivo
del Dia del Voluntariado. Ademds, en diciembre también hay programadas
otras dos actividades de calado, una es el VI WorkER Investigacion y humani-
zacion en enfermedades raras, que se llevara a cabo en la sede del Colegio
Oficial de Farmacéuticos de la Regién de Murcia, ubicado en el municipio de
Murcia. La otra, en Cehegin, es Atiende, Jornada de atencién a la diversidad
funcional, organizada por tres entidades, una de ellas D'Genes.

Todo ello ejemplos de que D'Genes estd muy viva y deseando ofrecer ac-
ciones que contribuyan a formar sobre enfermedades raras y dar visibilidad. ~ ;——
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Servicioy

D"Genes incorpora actividades y ejercicios ambientados
en el otono en sus servicios de atencion directa

Los centros y delegaciones trabajaron en las sesiones esta temdtica

El ambiente otonal
Illené los centros y de-
legaciones de la Aso-
ciacion de Enferme-
dades Raras D’Genes.
Los profesionales que
imparten diferentes
servicios de atencién
directa trabajaron en
sus sesiones aspectos
relacionados con el
otono.

Asi, los nifos traba-
jaron, en servicios
como logopedia, apo-
yo educativo o esti-
mulacién  cognitiva,
vocabulario sobre el
otono, lecturas y otras
actividades.
Asimismo, en cada
centro o delegacién
se realiz6 un mural
con esta tematica, que
pudieron decorar los
usuarios con hojas y
otros elementos alusi-
vos a esta estacion del
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El ambiente terrorifico de Halloween
llegd a los centros y delegaciones de
D’Genes con motivo de esta festividad

El ambiente mas terrorifi-
co llené los centros mul-
tidisciplinares y delega-
ciones de la Asociacion
de Enfermedades Raras
D’'Genes. Con motivo
de la celebracion de Ha-
lloween, se decoraron las
instalaciones con motivos
alusivos a esta jornada.
Ademas, se realizaron y
se trabajaron murales, di-
bujos y otras actividades
en torno a la tematica de
Halloween. De esta mane-
ra, los usuarios tuvieron
la oportunidad, segun
la delegacion, de acudir
disfrazados, se pudieron
hacer fotos decorando las
instalaciones o posando
en un photocall.
Calaveras, arafnas, «ca-
labazas, brujas y otros
elementos o personajes
tipicos de esta fecha, fue-
ron los protagonistas por
unos dias, para hacer las
delicias de los usuarios
mas jovenes.

Estas actividades se en-
marcan en la programa-
cién anual que desarrolla
D’Genes con el fin de que
las sesiones se adapten a
las temdticas o fechas y
celebracion
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Magauwrrén
Donan a la delegacidn de
D Genes en Mazarrdn una

scooter para personas con
movilidad reducida

La delegaciéon en Mazarrén de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’Genes ha recibido una importante donacién, una scooter para perso-
nas con movilidad reducida.

Una vecina de este municipio, Barbel Degeorge, ha donado este vehi-
culo como producto de apoyo para que pueda ser utilizado por las per-
sonas que lo precisen de la sede de la asociacién en Mazarrén.

La entrega tuvo lugar precisamente en las dependencias con que D'-
Genes cuenta en este municipio, con la presencia del director de la en-
tidad, Miguel Angel Ruiz Carabias, y usuarios y miembros del equipo
profesional en dicha delegacién.

Desde D’Genes se quiere agradecer a Barbel Degeorge la donacién de
este vehiculo, que a buen seguro sera de utilidad para usuarios con mo-
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La cafeteria del Centro de Dia de la discapacidad y
mayores de Mazarrén y Zabala Vera Informatica han
hecho entrega a D'Genes de 100 euros cada uno
procedentes de la venta de cinco ejemplares del libro
Poder social y redes sociales: oligarquia, familia y
parentescos en Mazarron (1550-1592)"




OCTUBRE de 2021 <

Cehegin

D Genes se reune con el equipo de orientacion
educativa y psicopedagogica de Cehegin

La Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes ha mantenido
una reunién con el equipo de
orientaciéon educativa y psico-
pedagdgica de Cehegin. En la
misma han participado el coor-
dinador de D'Genes Noroeste
y miembro de la directiva de la
asociacioén, Pascual Donate, y el
responsable del area de Educa-
cién de la entidad, Pedro Tude-
la.

Durante el encuentro se ha
presentado a los miembros del
EOEP de Cehegin la asociacion
y los servicios que presta para
mejorar la calidad de vida de
personas y familias que convi-
ven con enfermedades raras y
sin diagndstico. Asimismo, se

han abordado las lineas basi-
cas de actuacion del presente
curso 2021/2022 y se han abor-
dado posibles actividades de
colaboracién entre ambas en-
tidades.

En el encuentro se ha puesto en
valor el proyecto de interven-
cion educativa que desarrolla
D’Genes, con sus tres ejes de
actuacion: intervencion edu-
cativa en aula, sensibilizacién y
formacién al profesorado.

Esta reunion se enmarca en las
lineas programéticas de D'Ge-
nes en aras a difundir la aso-
ciacién y a fomentar lazos de
colaboracién y alianzas para
trabajar en pro de una educa-
cion inclusiva.
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D Genes participd en una reunion convocada por el area de Bienestar Social del
Ayuntamiento de Alhama de Murcia, para recoger necesidades de asociaciones

El drea de Bienestar Social del
Ayuntamiento de Alhama de
Murcia y las asociaciones de
caracter social de este muni-
cipio se han reunido con el fin
de analizar y recoger las nece-
sidades de estas organizacio-
nes, asi como para planificar

actividades con motivo de la
celebracion del Dia Interna-
cional del Voluntariado, que
se conmemora el préximo 5
de diciembre.

Esta reuniéon ha permitido un
espacio de encuentro entre
asociaciones, que han tenido

la oportunidad de plantear y
poner sobre la mesa sus prin-
cipales necesidades. Ademis,
desde el area de Bienestar
Social se ha emplazado a una
préxima reunion con el fin de
resolver cuestiones puntua-
les.

Por dltimo, durante el en-
cuentro se han definido di-
ferentes actuaciones a llevar
a cabo tanto para celebrar el
Dia del Voluntariado, que en
el municipio se celebrara el
domingo 28 de noviembre,
como para el resto del afo.
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Paco Egea "Nirvan! yJaV|er Carnero culminaron con éxtoel reto ”EI|ge ivir'
tras recorrer 240 kilometros para dar visibilidad a las enfermedades raras

ascendido a 4.500 euros entre la venta
de camisetas y las aportaciones ala Fila
0. Desde D'Genes se quiere agradecer

Corazdny piernas se unieron del 9al 12
de octubre para impulsar a los atletas
Javier Carnero y Paco Egea‘Nirvana’en
el reto solidario “Elige vivir’, a beneficio
de la Asociaciéon de Enfermedades Ra-
ras D'Genes. El 12 de octubre ambos
llegaron a la meta fijada en la expla-
nada del puerto de Cartagena tras re-
correr los 240 kilémetros que separan
Cabo de Gata de esta ciudad, con el
objetivo de dar visibilidad a las enfer-

medades raras y recaudar fondos para
D'Genes.

Enlametalesaguardaban el presidente
de D’Genes, Juan Carrién, junto a otros
miembros de esta entidad; la concejala
de Ciudad Sotenible y Proyectos Euro-
peos, Cristina Mora; el director general
de la Autoridad Portuaria de Cartagena
(APQC), Fermin Rol; y el el director de Re-
cursos Humanos, Alfredo Fresneda.
Los atletas habian completado su reto

en cuatro etapas, la primera de las
cuales les llevé desde Cabo de Gata a
Mojacar; la segunda desde Mojacar a
Aguilas; la tercera de Aguilas a Maza-
rrén, y la Gltima con final en Cartagena,
todo ello para dar visibilidad a D'Genes,
asociacion que trabaja para mejorar la
calidad de vida de personas y familias
gue conviven con patologias poco fre-
cuentes o sin diagndstico.

El dinero recaudado con este reto ha

7

a Javier Carnero y Paco Egea “Nirvana
su esfuerzo para poder llevar a cabo
esta iniciativa, que no sélo ha consegui-
do recaudar una importante cantidad
de dinero que se destinara al mante-
nimiento de la cartera de servicios que
presta la asociacion, sino también ha
contribuido a dar visibilidad.
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El Covonil
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Profesionales y familias de D"Genes participan en las 24 horas
contra el cancer en el municipio de El Coronil

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’'Genes ha
participado en las 24 horas
contra el cancer celebrada
en el municipio sevillano de
El Coronil, una actividad so-
lidaria que tiene como ob-
jetivo principal la concien-
ciacion contra el cancer de

mama a través de la actividad
fisicay el deporte, asi como el
apoyo a los afectados.

La actividad, consistente en
un recorrido de relevos, se
cfelebré entre los dias 22y 23
de octubre, organizada por la
Junta Local de la AECC de El
Coronil y el Ayuntamiento de

este municipio, a través de la
Delegacién de Deportes.
D’'Genes se quiso sumar a
esta marcha y solidarizarse y
mostrar todo el apoyo a las
personas con cancer.

De esta manera, tanto pPro-
fesionales como familiares de
usuarios del Centro Multidis-

ciplinar de Atencién integral
a personas y familias sin diag-
néstico y enfermedades raras
“Pablo Ramirez Garcia” de El
Coronil, estuvieron presentes
en esta marcha, una actividad
de referencia en este munici-
pio que se celebra todos los
anos..
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Murciov

José Carlos
Pérez, autor de
“El misterio de
las medusas
voladoras” dio
visibilidad a
D'Genes en la
Feria del libro
de Murcia

José Carlos Pérez, autor del li-
bro “El misterio de las medu-
sas voladoras”, volumen con
el que da visibilidad a D'Ge-
nes, al incluir en la solapa el
logo de la asociacién,

visité el Centro Multidisci-
plinar de atencién integral a
personas y familias con en-
fermedades raras y sin diag-
néstico “Celia Carrién Pérez
de Tudela”, donde recibié una
camiseta de la asociacién.
José Carlos Pérez estuvo fir-
mando ejemplares de su obra
en la Feria del libro de Murcia,
que se celebré del 6 al 10 de
octubre, donde pudo lucir la
camiseta de la asociacién con
el fin de contribuir a dar visi-
bilidad a D'Genes y la labor
que desarrolla para mejorar
la calidad de vida de perso-
nas y familias que conviven
con enfermedades raras y son
D Genes quiere agradecer a
José Carlos Pérez su impli-
cacién y colaboracién con la
asociacion. En este sentido,
recuerda que ya hace meses
cedié a D'Genes un total de
40 ejemplares de su obra, de
los que la entidad audn tiene
disponibles algunos volume-
nes, al precio de 12 euros uni-
dad, en sus centros multidis-
ciplinares “Celia Carrion Pérez
de Tudela” de Totana y “Pilar
Bernal Giménez" de Murcia”
Ademas, también se pueden
reservar a través del teléfono
675 94 38 30.

Los beneficios de la venta de
estos cuarenta voliumenes se
destinaran de manera inte-
gra a D’'Genes, para el man-
tenimiento de la cartera de

s d’'genes
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servicios que la asociacién
presta para mejorar la cali-
dad de vida de personas vy
familias que conviven con
una enfermedad rara o sin
diagndstico.

“El misterio de las medusas

voladoras”, es la tercera obra
de José Carlos Pérez Lopez.
La primera fue la novela “El
triatleta globero que se forjo
una coraza de acero”, una no-
vela de deporte, aventuras y
mucho humor. Tras ella pu-

gl-r.l'l.L”
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blicé su primer cuento, una
especie de adaptacion de la
historia de la novela, pero
para nifos de 10 a 100 afos,
titulado “Cuento ligero del
sobrino del triatleta globe-
ro”.
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Pedaladas solidarias en la XV Integral de la Cabra, cita
cicloturista a beneficio de D'Genes

Centenares de deportistas pe-
dalearon por las montafnas de
Murcia participando en la XV
Integral de la Cabra, organiza-
da por la Asociacién Ciclista
de Montana rutas MTBmurcia,
una prueba solidaria con la
Asociacion de Enfermedades
Raras D'Gernes y en particular
con su grupo D’Genes X Fra-
gil.

Durante mas de ochenta exi-
gentes kildbmetros los parti-
cipantes realizaron una ruta
circular con inicio y final en

Sangonera la Verde.

La cita deportiva no fue una
concentracién mas de moun-
tain bike, ya que no tenia ca-
racter competitivo pero aun
asi ha contdé con una alta par-
ticipaciéon y ademis este ano
parte del importe de cada ins-
cripcién se destinard a D'Ge-
nes.

Precisamente, D'Genes estuvo
presente montando en la zona
de la linea de salida y meta un
stand informativo, en el que
estuvieron los miembros de la

directiva de D’Genes, Carmen
Serrano y Diego Bernal, asi
como la logopeda de la aso-
ciaciéon Natalia Lépez, y desde
el que se ofrecié informacién
acerca de la asociacién y los
servicios que presta para me-
jorar la calidad de vida de per-
sonas y familias que conviven
con enfermedades raras.

Desde D’'Genes se se quiere
agradecer de manera especial
a Fabian Lépez Aguiar, papa
de un nifo con Sindrome X
Fragil, quien ha promovido

que esta actividad haya sido
solidaria con D’Genes.
Asimismo, desde la asocia-
cion se agradece a la Aso-
ciaciéon Ciclista de Montana
rutas MTBmurcia y al club
Integral de La Cabra por la
organizacion de este evento,
que no solo ha permitido a la
asociacién ser receptora de
una importante aportacion
solidaria, sino que ademas ha
contribuido a dar visibilidad
a las enfermedades raras y al
Sindrome X Fragil.



Y%
~
o
(@

v
©
L
o
o
S
-
|
@)




OCTUBRE de 2021 <

Totowmaww

13

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes participé en el
programa “iNos vemos en La
Carcel!” organizado por la Con-
cejalia de Juventud de Totana
en el entorno del Centro Socio-
cultural “La Carcel” de este mu-
nicipio.

Esta actividad estaba organiza-
da dentro del programa “Otoiio
Joven” del Colectivo para la Pro-
mocién Social “El Candil”y cuen-
ta con la ayuda de la Concejalia
de Juventud.

D’Genes participé en las jorna-
das formativas que se desarro-
llaron en el Teatro “Ginés Rosa’,
donde el responsable de Edu-
cacion, Pedro Tudela, explicd
como surgié la asociacion, su
trayectoria desde su constitu-

vemos en La Carcel!

III

cién en 2008y los servicios que
presta no sélo a personas y fa-
milias que conviven con enfer-
medades raras, sino también a
personas sin diagndstico o con
discapacidad. Durante su in-
tervencion, hizo hincapié entre
los servicios en el de atencién
psicoldégica, no solo para afec-
tados sino también para fami-
liares y cuidadores.

Asimismo, dio cuenta al audi-
torio de algunos de los prin-
cipales proyectos que lleva a
cabo la entidad, como el de
intervencion educativa en el
aula, ocio y tiempo libre o res-
piro familiar.

Ademas, la asociacion también
participé con un stand en el es-
pacio habilitado en los jardines

D'Genes expone su trabajo y servicios en el programa“iNos
organizado por el Ayuntamiento

Ramos Camacho, donde ofrecio
informacion sobre la asociacion,
explicé las ventajas de ser socio

y puso a disposicion de las per-
sonas interesadas en colaborar
sus articulos solidarios.
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“Los Andarines’ realizaron la ruta del Sendero del rescate del avion
norteamericano y dan visibilidad a D'Genes y las enfermedades raras

Con camisetas de la asociacion

El grupo de amigos de Tota-
na aficionados al senderismo
que conforman “Los Andari-
nes” han conquistado la ruta
del Sendero del rescate del
avién norteamericano en Je-
rez del Marquesado (Grana-

da).

Ataviados con sus camisetas
con el lema “Raras son las en-
fermedades, no las personas
que las padecen” quisieron
aprovechar esta ruta para
dar visibilidad a las personas

y familias que conviven con
una enfermedad rara o estan
en busqueda de diagndsti-
co mostrando su apoyo a la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes, la Asociacién
Internacional de Familiares y

Afectados de Lipodistrofias
(AELIP) y la Asociacion Espa-
nola de Mastocitosis.

Desde D’Genes, de nuevo se
les agradece que siempre es-
tén implicados a la hora de
dar visibilidad.
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Exito de la tarde de fiitbol solidario organizada por el
Veteranos del Olimpico de Totana a beneficio de D'Genes

Se consiguio recaudar 3.500 euros para la asociacion

Gran tarde de futbol la vi-
vida en el campo munici-
pal “Juan Cayuela” de To-
tana, donde lo de menos
era el resultado. El Vetera-
nos del club Olimpico de
Totana organizé una tar-
de de futbol a beneficio
de la Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
que fue todo un éxito.

La tarde se inicié con el
partido que enfrentd al
Club Fuatbol Base Totanay
al Club Deportivo Miner-
va y posteriormente se
disputé un encuentro en-
tre el equipo Veteranos
del Olimpico de Totana y
el Real Murcia Veteranos.
La entrada dudnica para
presenciar ambos en-
cuentros era de 5 euros.
Numerosas personas qui-
sieron colaborar con esta
jornada solidaria y acu-
dieron al campo, mien-
tras que otras apoyaron
la iniciativa a través de la
fila cero.

Desde D'Genes se quiere
agradecer a todos los que

hicieron posible esta jor-
nada, que unié deporte
y solidaridad. Gracias a
los equipos Veteranos
del Olimpico de Totana
y Real Murcia, Olimpico
de Totana, Club Deporti-
vo Minerva y Club Fatbol
Base, y a todas las perso-
nas que apoyaron de una
manera.

La tarde de futbol solida-
rio arrojo la cantidad de
3.500 euros recaudados,
entre venta de entradas,
fila cero y rifa solidaria.
D’Genes destinara el di-
nero que recaudado al
mantenimiento de la
cartera de servicios que
presta para mejorar la
calidad de vida de per-
sonas y familias con en-
fermedades raras y sin
diagndstico. La asocia-
cion cuenta con cuatro
centros multidisciplina-
res de atencién integral
a personas con enferme-
dades raras, tres en la Re-
gion de Murcia, en Tota-
na, Lorca y Murcia.y otro
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Interesante webinar sobre el Sindrome X Fraqil
organizado por D'Genes

. /
Con motivo del Dia
Europero de esta
/
patologia

Interesante webinar sobre el Sin-
drome X Fragil organizado por la
Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes.

El webinar se inici6 con unas pa-
labras del presidente de D’Genes,
Juan Carrién, y del de la Federacién
Espanola de X Fragil, José Guzman.
Posteriormente, se pudo escuchar
el emotivo testimonio de Noelia Je-
ronima Guillén, que ha convivido y
convive con esta patologia, al ser hija
y hermana de afectados.
Precisamente ella misma, que es
educadora en integracién social
en el Instituto Murciano de Accién
Social, ejercié6 de moderadora de la
sesion, que continud con la interven-
cién de M2 Concepcion Espin Pérezy
Juan Antonio Salmerén Garcia, direc-
tora y pedagogo del Centro de Per-
sonas con discapacidad de El Palmar

(Murcia), que hablaron sobre el traba-

jo con adultos con Sindrome X Fragil
en un centro de dia.

Posteriormente, la doctora Yolanda
de Diego, coordinadora adjunta del
area IBIMA-Rare y UGC Salud Mental
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en el Hospital Clinico Universitario
de Malaga, tras hacer un repaso a
las principales caracteristicas de las
personas con X Fragil, hablé de tra-
tamientos y abord6 los resultados
actuales del medicamento huérfano
X-Trocomir.
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Pedro segui

Desde D’Genes se quiere agradecer
a todos los ponentes por su genero-
sidad en compartir su experiencia y
trabajo de manera desinteresada du-
rante esta sesion, asi como a Noelia
Guillén por ejercer de moderadora
de lajornada.

sonas con Sindrome X Fragil
y otras enfermedades raras
“Pilar Bernal Giménez” de
Murcia acogié una sesion de
yoga meditacién el pasado

sion estaba dirigida a fami-
liares del grupo D’Genes X
Fragil.

Los asistentes disfrutaron de
esta sesion, enmarcada en
las actividades organizadas
por la asociacion con moti-
vo de la conmemoracién del
Dia Europeo del Sindrome X
Fragil, que se celebraba el
10 de octubre y acerca del
que D’Genes dio difusion y
mostré su apoyo a las perso-
nas que conviven con él.

El Centro Multidisciplinar
de atencién integral a per-

sabado, 9 de octubre. La se-

Desde D’'Genes se quiere
agradecer a Barbara Muiiz
Manuel, profesora de yoga

Se llevé a cabo una sesion de yoga meditacion para familiares del grupo
D'Genes X Fragil en el Centro Multidisciplinar“Pilar Bernal Giménez”

y especialista en yoga adap-
tado que impartié esta se-
sion, su colaboracién y buen

hacer para llevar a cabo esta
manana de yoga y relaja-
cion.
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D'Genes muestra su apoyo a las personas y familias que
conviven con Incontinencia Pigmentiy Sindrome X Fragil por los
dias mundial y europeo, respectivamente, de estas patologias

El 18 de octubre se conmemora
el Dia Mundial de la Incontinen-
cia Pigmenti y desde la Asocia-
cion de Enfermedades Raras D’-
Genes quisieron mostrar todo
el apoyo a las personas y fami-
lias que conviven con esta pato-
logia.

Desde D'Genes se animé en esta
jornada a mostrar el apoyo a las
personas que la padecen con un
sencillo gesto: haciéndose una
foto con las palmas mirando a
la cdmara con la mano derecha
cerrando el pufio y levantando
sélo el dedo mefique y con la
izquierda cerrando el pufio y le-
vantando los tres dedos centra-
les (anular, corazén e indice) y
posteriormente compartiéndo-
la en redes sociales con el hash-
gtag #ConocelalP y etiquetando
a D'Genes.

Con este simple gesto desde
D’Genes, y en particular desde
su grupo de trabajo D’'Genes
Incontinencia Pigmenti, se ani-
mo a colaborar en dar difusién 'y
visibilidad a esta patologia, una
displasia ectodérmica multisis-
témica, sindromica y ligada al
cromosoma X, que se presenta
en mujeres (en hombres es muy
poco frecuente) en forma de
una erupcién ampollosa. Pue-
de afectar a la piel, el cabello,
los ojos, los dientes y el sistema
nervioso.

Dias antes, el 10 de octubre, se
conmemoré el Dia Europeo del
Sindrome X Fragil e igualmente
D’Genes quiso mostrar todo su
apoyo a las personas con esta
patologia.

El sindrome X Fragil es un tras-
torno hereditario ligado al cro-
mosoma X y ocasiona principal-
mente discapacidad intelectual.
Es la primera causa de retraso
mental hereditario y la segunda
después del Sindrome de Down.
Desde 2015 D’Genes cuenta con
un grupo de trabajo especifico
de esta patologia, que aglutina
a familiares afectados

Para dar visibilidad a ambas patologias

18 DE OCTUBRE

Dia Mundial de la
Incontinencia Pigmenti

e d'genes

Apoya a las personas que conviven con IP, subiendo a las redes sociales |
una foto haciendo este gesto con las manos con el hashtag #ConocelalP

iNo olvides etiquetar a D Genes!
yv :jfl

10 de octubre

ff‘i" Dia Europeo

Sindrome X Fragil

Visibilidad. concienciacion, apoyo

sd'genes

v.d'genes
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Dos corredores realizan la 90K Camino de la Cruz
ataviados con camisetas de D Genes

Para dar visibilidad a
la asociacion y a las
enfermedades raras

Cualquier oportunidad es buena para
dar visibilidad a las enfermedades raras
y aD’'Genes. Dos de los corredores que
participaron en la 90K Camino de la
Cruz, disputada el 2 de octubre, quisie-
ron contribuir a visibilizar las patologias
poco frecuentes y el trabajo que desa-
rrolla D'Genes, y portaron camisetas de
la asociacion

La 90K salié desde Murcia para concluir
en Caravaca y durante su recorrido,
estos dos deportistas quisieron correr
ataviados con camisetas de D'Genes,
poniendo asi su granito de arena para
difundir el nombre de la asociacién y
la labor que ésta realiza para mejorar la
calidad de vida de personas y familias
gue conviven con enfermedades raras.
La vicepresidenta de D'Genes, Maria
Angeles Diaz, quiso agradecerles este
gesto y su apoyo a las patologias poco
frecuentes.

Voluntowriado-

DGenes expone su programa de Voluntariado a alumnos
de la Universidad de Murcia, en el marco de los actos de

D’Genes expuso su programa
de voluntariado en el campus
de Espinardo de Murcia. Con
motivo del inicio del nuevo cur-
so en la Universidad de Murcia
y dentro de los actos de la Bien-
venida universitaria, el servicio
de Atencién a la Diversidad y
Voluntariado puso en marcha
una Campafna Informativa de
difusiéon sobre el Voluntaria-
do Universitario para el curso
2021-22.

Dicha campana pretende reno-
var la informacion, el interés y
la motivacion de la comunidad
universitaria hacia la solidari-
dad y el voluntariado, acercan-

do a las facultades y aularios
informaciéon sobre las plazas
de voluntariado en activo en
las que pueden colaborar.

En el marco de esta campana.
D’Genes, junto con otras enti-
dades expuso su oferta de vo-
luntariado con el fin de infor-
mar a los jévenes estudiantes
como colaborar en activida-
des de solidaridad y volunta-
riado. El responsable del area
de Voluntariado en D’Genes,
Pedro Tudela, y dos volunta-
rias de la asociacion dieron a
conocer la labor de la entidad,
actividades que desarrolla y
cémo colaborar con ellas.

SINDIAGNOSTICO
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Reconocimiento

La Federacion Scout de Exploradores de Murcia
concedio el | Premio Huellas a D"Genes por su labor

S 2=V 1D AJSUE T OLUVUUIS  ADD
la asociacién y a las T T i
enfermedades raras

¥ SCOUTS

La Federacion Scout de Explora- Conatr o Mejor ()
dores de Murcia ha reconocido
la labor y trayectoria de la Aso-
ciacion de Enfermedades Raras
D’Genes otorgandole el | Pre-
mio Huellas.

El presidente de la Federa-
cion Scout de Exploradores de
Murcia, Daniel Lopez Ferrer, hizo
entrega a la vicepresidenta de
D’Genes Maria Angeles Diaz Lo-
zano, del galardén, que ademas
va acompafnado de una dota-
cion econdmica de un total de
900 euros.

El premio reconoce a D’Genes
por “la labor de difusién y sensi-
bilizacion de las enfermedades
raras, asi como su propoésito de
crear un espacio de convivencia
y mejorar la vida de los afectados

Cuidadoy paliativoy
D'Genes entrega a dos usuarios del programa de Cuidados paliativos pediatricos,
diferente material,a través de su banco de productos ortoprote5|cos y de apoyo

sadaes de Muta

SDE

Expicradores de Mua

Barreros, ya que en el mismo hay
una nifa con una enfermedad
raras.

bia sido presentada por uno de
los 34 grupos scout que forman
dicha federacion, el grupo de Los

por enfermedades poco comu-
nes”
La candidatura de D’Genes ha-

La Asociacién de Enferme-
dades Raras D'Genes ha ce-
dido, a través de su banco
de productos ortoprotésicos
y de apoyo, diferente equi-
pamiento a dos familias del
programa de Cuidados Palia-
tivos pediatricos que desa-
rrolla la entidad, como una
cama, dos carricoches, una
silla de bano, etc.

Ests equipamientos han sido
donados a D’Genes por par-
te de una familia que tam-
bién participaba en este pro-
grama y cuyo hijo fallecié un
mes antes. Precisamente, el
responsable del proyecto de
Cuidados paliativos pediatri-

cos, Miguel Angel Ruiz, y una
de las colaboradoras, Jua-
na Maria Méndez, visitaron
a esta familia para recoger
todo el material y tuvieron
la oportunidad de pasar un
largo rato con ellos, prestan-
doles apoyo y soporte psico-
l6gico ante el trance por la
reciente pérdida de su hijo.
Ademads, agradecieron enor-
memente el gesto de donar
todos estos articulos para
que puedan ser utilizados
por otras familias que los ne-
cesiten.

Posteriormente, los respon-
sables de D’Genes visitaron
a las familias receptoras de

estos materiales, con quie-
nes también estuvieron con-

versando acerca de sus nece-
sidades e inquietudes.
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La asociacion particip6 en la Xll Escuela de
Formacion CREER-FEDER, celebrada en Burgos

Mas de 120 personas de 86 organi-
zaciones de pacientes de enferme-
dadesraras, entre ellas la Asociacion
de Enfermedades Raras D'Genes, se
dieron cita en la Xl Escuela de For-
macién que organizan anualmente
la Federacion Espaiola de Enfer-
medades Raras (FEDER) y el Centro
de Referencia Estatal de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras
(Centro Creer, dependiente del Im-
serso).

Tras mas de dos afios en los que
ha sido imposible el reencuentro
entre el tejido asociativo, la Escuela
retomé la presencialidad desarro-
llando esta edicidn por primera vez
en formato mixto manteniendo la
esencia de este encuentro historico:
capacitar y dotar de herramientas al
tejido asociativo.

La cita se desarrollé en un momen-
to clave para las personas con en-
fermedades poco frecuentes por
varios motivos. Uno de ellos es el
actual desarrollo normativo del
nuevo baremo, que se abordé en
este espacio, aprovechando ade-
mas la presencia institucional de
Luis Alberto Barriga, director del
Imserso. Para ello, FEDER y Creer se
apoyaron también en la experien-
cia de Javier Zugasti, director del
Centro de Valoracion de la Discapa-
cidad de Navarra.

Entre los motivos clave también se
encuentra como la actualidad de-
rivada de la pandemia también ha
marcado el programa, atendiendo
a las necesidades mas urgentes del
colectivo, de forma que FEDER y
Creer ofrecieron una vision actuali-
zada de los retos y las oportunida-
des que deja el nuevo panorama,
asi como compartieron herramien-
tas y trasladado la importancia de
la diversificacion de fuentes a través
de la trayectoria de José Gutiérrez,
fundador de La Escuelita de ONG.

Y todo ello, con proyeccién a futuro,
compartiendo con el tejido asocia-
tivo herramientas vinculadas a la
planificacién a fin de que el tejido
asociativo alcance soluciones para
las familias a las que representany a
toda la comunidad. Para ello, FEDER
y Creer también se apoyaron en la
experiencia de Aitor Diaz, Director
de AD Consultores.

Y todo ello, conscientes del papel
fundamental de las familias y del
tejido asociativo por abanderar el
cambio social que necesitan y que
también impulsan, como ha que-

dado patente en la presentacion
del libro ‘FEDER, la fuerza del mo-
vimiento asociativo. Una publi-
cacion en la que se evidencia la
creciente profesionalizacion y los
servicios especializados del movi-
miento asociativo, explican desde
FEDER.

Porque, agregan, las entidades de
pacientes de enfermedades raras,
si en un primer momento empeza-
ron evidenciando las necesidades
del colectivo al que representan;
ahora son parte de la solucion. Y
un ejemplo de ello es la constitu-
ién de la red de experiencia sobre
centros del tejido asociativo que
impulsan servicios de atencion di-
recta. Una red que nace en el mar-
co de este espacio de compartir
experiencias y que arranca de la
mano de 16 centros de atencién
impulsados por 13 organizaciones
de pacientes en 7 comunidades au-
tébnomas diferentes.

Adaptar todo este contenido al mo-
mento actual y a este formato ha
sido posible gracias al compromiso
de entidades como el Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030,
Grifols, Alnylam, Takeda, Boehringer
Ingelheim Espafa y Recordati Rare
Diseases.

Desbloqueo y formula propo-
sitiva para evitar retrasos en la
valoracion de discapacidad

A pesar de que han pasado dos dé-
cadas desde la publicacién del ba-
remo de discapacidad, nuestro pais
aun continuaba evaluando con el
modelo anterior, sefalan desde FE-
DER. Se trata de un punto en el que
la familia FEDER viene trabajando
desde hace afos ya que mas de un
80% de las personas posee el certi-
ficado de discapacidad. No obstan-
te, el 35% de las personas asegura
no estar satisfechas con el grado
reconocido, normalmente porque
consideran que no se les hizo una
valoracién adecuada por escaso co-
nocimiento acerca de la enferme-
dad, sefalan.

Tal y como ha afirmado el director
General del Imserso, se cuenta con
un plan de trabajo al respecto y que
ya esta en marcha este 2021 basado
en el desbloqueo para hacerlo posi-
ble, ademas incorporando férmulas
propositivas que eviten ademas los
retrasos en la valoracion.

Todo ello ofrece una oportunidad
para valorar de forma mas comple-

ta, integrando el prondstico de la en-
fermedad y los factores sociales, tal y
como se desglosé en la ponencia de
Javier Zugasti.

Ademas, Luis Alberto Barriga trasla-
do que desde el Ministerio también
estan trabajando en mejorar la agi-
lidad de los procesos y los mecanis-
mos para la misma. Una noticia que
ademas se complementa con la re-
activacién del sistema de autonomia
personal de atencién a la dependen-
cia, poniendo sobre la mesa la reduc-
cién de las listas de espera, traslado a
la jurisdiccion social o la mejora de la
escala de valoracion.

Todo ello desde una perspectiva de
“no dejar a nadie atras” ligado a la
Agenda 2030, momento en que el
Director General del Imserso sefald
que éste ademas de un lema es un
objetivo asumido por todo el Minis-
terio y que los presupuestos que se
estdn trabajando actualmente des-
de el Consejo de Ministros tienen el
foco puesto en el componente 22,
vinculado a expandir las politicas de
proteccion. Entre ellas, también des-
taco la articulacion de mesas de dia-
logo en las que las organizaciones
de pacientes como «FEDER tienen
que estar, en lo relativo a politicas de
cuidado».

¢Como afrontar la sostenibili-
dad de las organizaciones con la
crisis post-COVID?

La Escuela Creer-Feder también vino
a dar respuesta a esta pregunta, re-
currente entre el tejido asociativo
con motivo de la crisis social y sani-

taria de la COVID-19.Y es que, en un
momento en que la pandemia ha
impactado de forma directa en las
estrategias de captacion de fondos
de las ONG, esta cita ha servido para
analizar la fotografia actual de la cap-
taciéon de fondos, valorando los retos
y las oportunidades que deja el nue-
VO panorama.

Y, en base a ello, compartir la im-
portancia de la diversificacion de
las fuentes de financiacién para ga-
rantizar la obtencién de recursos de
manera sostenible en el tiempo, asi
como herramientas de captacién,
priorizando el entorno digital como
nuevo escenario y trabajar en dos ca-
sos practicos a través del desarrollo
de tiendas y carreras virtuales.

Con el objetivo de que la autonomia
del tejido asociativo sea sostenible
también en el tiempo, la cita tam-
bién sirvi6 para compartir herra-
mientas, estrategias y métodos para
la planificacién. Para ello, en esta Es-
cuela también se generé una visién
compartida entre el movimiento
asociativo en torno a las prioridades
a impulsar para alcanzar la mejora
en la calidad de vida de las personas
con enfermedades poco frecuentes
y sin diagndstico.

Y se realiz6 desde una doble pers-
pectiva: una perspectiva individual,
como entidad propia que busca con-
seguir su misién, y una perspectiva
colectiva, como parte de un tejido
asociativo que trabaja para alcanzar
un sistema social y sanitario que da
respuesta a las necesidades de las
personas con enfermedades poco
frecuentes.
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D'Genes participa en la reunion de trabajo de
asociaciones de FEDER en Castilla la Mancha

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D’Genes ha partici-
pado en la reuniéon de trabajo

mantenida por las asociacio- (FEDER).

nes de Castilla la Mancha per-
tenecientes a la Federacion Es-
pafola de Enfermedades Raras

La reunion sirvié para poner en
comun actividades que las di-
ferentes asociaciones desarro-
[lan y abordar temas de accion

esta comunidad auténoma.

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes ha participado en Burgos en el encuentro
organizado por la Federacién Espariola de En-
fermedades Raras (FEDER) de la Red de cen-
tros gestionados por asociaciones de enfer-
medades raras o en busqueda de diagnéstico.
Esta red arranca de la mano de 16 centros de
atencién impulsados por 13 organizaciones
de pacientes en 7 comunidades auténomas
diferentes, entre ellas D'Genes. «<Estamos mar-
cando historia» sefal el presidente de FEDER
y su Fundacién, Juan Carrién, que también
preside D’Genes. Se trata de una historia “que
empezd hace mas de dos décadas cuando
desde el inicio hemos trabajado para crear
redes de personas frente al desconocimiento
que rodea las enfermedades raras», apunt6
Carrion.

La especificidad de las enfermedades raras
demanda que los prestadores de atencion
cuenten con el conocimiento, estrategias de
buenas practicas y procesos de coordinacion.
Esta especializacion se concentra habitual-
mente entre las entidades y por esta razon,
desde FEDER se quiere apostar por fortalecer
al tejido asociativo.

Tras meses de trabajo conjunto de manera
virtual, se celebré en octubre un primer en-
cuentro presencial que congregé a 10 enti-
dades de la Red, que aglutina la experiencia
de organizaciones de pacientes con centros
de atencién directa. En concreto, ademas de
D’'Genes asistieron la Asociacién Nacional
Huesos de Cristal (AHUCE), la Asociacion de
personas con discapacidad fisica, intelectual
y con enfermedades raras de Molina de Se-
gura y Vega Media de la provincia de Murcia
(DISMO), Aspace Segovia, Princesa Rett, Aso-
ciacion Madrilenia de Espina Bifida (AMEB),
Sense Barreres, Federacion Gallega de En-
fermedades Raras (FEGEREC), Asociacion
Murciana de Fibrosis Quistica y ASEM.

En el marco de la reunién se expuso por parte
de cada entidad, la accién de los centros espe-
cializados, profundizando en los servicios que
se prestan y en los procesos innovadores de
los mismos.

De esta forma, se trasladé como hoja de ruta
y meta a conseguir, la necesidad promover la
cultura de calidad y certificacion de los ser-
vicios, favorecer la sostenibilidad a través de
la financiacién publico-privada y desarrollar

D'Genes participaen Burgos en el encuentro organizado por FEDER de [a Red de centros
gestionados por las asociaciones de enfermedades raras o en busqueda de diagndstico

proyectos conjuntos para el acondiciona-
miento de centros mediante la adquisicion de
mobiliario y dotacion de recursos especificos.
Carrién trasladé que “esta red se configura
bajo dos premisas principales, la especializa-
cién, ya que delegamos en el tejido asociativo
el desarrollo de servicios imprescindibles para
las personas con enfermedades poco frecuen-
tes y corresponsabilidad, porque dotamos a
las entidades de la capacidad y autonomia
para la toma de decisiones"”.

politica y de defensa de los
derechos de los pacientes con
patologias poco frecuentes de
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D'Genes organiza el proximo 3 de diciembre el VIWorkER
Investigacion y humanizacion en enfermedades raras

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes ha or-
ganizado el proximo 3 de
diciembre el VI WorkER In-
vestigacion y humanizacién
en las enfermedades raras.
Cuenta con la colaboracion
del Colegio Oficial de Far-
macéuticos de la Region de
Murcia (COFRM), la Federa-
cion Espaniola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), la Comuni-
dad Auténoma de la Region
de Murcia, el Instituto Mur-
ciano de Investigacién Biosa-
nitaria (IMIB) y el patrocinio
de Janssen. Tendra lugar de
manera presencial en la sede
del COFRM, en Murcia, hasta
completar aforo.

Este VI WorkER nace de la
necesidad de intercambiar
ideas, conocimientos, lineas
de intervencién e investiga-
cion y protocolos de actua-
cion en torno a las enferme-
dades raras y en esta edicién
se hablard, entre otras cues-
tiones de tratamientos, in-
vestigaciéon o ensayos clini-
cos con medicamentos de
uso humano.

Durante la sesion, Ramoén
Frexes, government affairs
director en Janssen Cilag, ha-
blard sobre Nuevas coorde-
nadas del Modelo Afectivo/
Efectivo en la atencién al pa-
ciente, mientras que el doc-
tor Antonio Martinez Francés
disertara sobre avances en
pacientes con mieloma mul-
tiple. Por su parte, el cardié-
logo Francisco José Pastor
Pérez hablara sobre hiperten-
sion pulmonar, mientras que
la directora del Instituto Mur-
ciano de Investigacién Biosa-
nitaria, Fuensanta Martinez
hablara sobre lineas actuales
de investigacion en enfer-
medades raras en la Region
de Murcia. Por ultimo, Yoana

Vi1 WorkER

Asistencia gratuita

Imprescindible inscripciéon previa en:

https://forms.gle/UImV8KnEeFUUajN38

COLABORA

o feder’ mo¥ .

B Fundacion para la Fomacion
[ § L o Irensiigaciin Saniarins
do I Regitn do Murcia

Nuevo, del departamento de
Medicamentos de uso huma-
no de la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos

Sanitarios (AEMPS).

La participacion es gratuita,
si bien se requiere inscrip-
cion previa que se puede

PATROCINA

janssen §

prbemsra o

realizar rellenando el formu-
lario habilitado en el siguien-
te enlace: https://forms.gle/
UJmV8KnEeFUUajN38
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D’Genes organiza actividades en el marco
del Mes de la Discapacidad en Torre Pacheco

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
llevard a cabo este mes
de noviembre en Torre
Pacheco varias activida-
des para conmemorar
el Dia Internacional de
la Discapacidad, bajo el
lema “Un mundo para to-
dos”.

La concejalia de Servicios
Sociales y las asociacio-
nes D’Genes, Prometeo,
Aidemar y Alfa Levante
se han unido para visi-
bilizar y concienciar a la
sociedad, conformando
un amplio programa de
actividades, de manera
que cada semana del mes
estard protagonizada por
una de estas cuatro enti-
dades,

Se trata de un amplio
programa de actividades
para concienciar sobre la
integracién social de las
personas con discapaci-
dad fisica y organica, la
igualdad de derechos y
oportunidades, asi como
la no discriminacién y la
importancia de vivir sin
barreras, no sélo arqui-
tecténicas, también men-
tales.

Entre otras actividades,
el deporte serad el pro-
tagonista junto con la
discapacidad en la mesa
redonda que se celebra-
ré el 22 de noviembre, en
la que participaran Kike
Siscar, José Morenilla, Lo-
renzo Albaladejo y Rafa
Alcdzar; y el 24 de no-

~ viembre se ha programa-

do un taller sobre “Vio-
lencia en mujeres y nifas
con discapacidad”.

Por lo que respecta a las
actividades promovidas
por la Asociacién D’'Ge-

Noviebwe: Mes de ls Discapacided

nes, ésta sera la encarga-

en conmemoracion del
DIA INTERNACIOMAL DE LA DISCAPACIDAD

(i Mundo P Toed2s

- D'GENES GRUPO DYRK1A

i1 4 2 deNoviembre

Difusion en redes sociales del video de D"GENES GRUPO DYRK 1A.

Expesiciones fotograficas sobre enfermedades proce fecuentes enel
IES Gerardo Molina y en el IES Luis Manzanares.

12 de Noviembre:
Charta informativa sobre enfermedades raras a sumnos de 2° ESO
en ol |ES Gerardo Malina.

13 de Noviembre:

Charta informativa sobre enfermedades raras 2 alumnos de ¥ AESD
en & |IES Luis Manzanares.

22352 2345 Entrevista en o programa Blanco Satén,
Canal TV 1 Mar Mencr

16 de Noviembre:

Charta informativa sobre enfermedades raras a alumnos de 2° ESO
en ¢ |ES Gerardo Malina.

16:00a18:00 _ Charla sensibiizacion enfermedades raras.
Lugar. Centro de Dia. Ayuntamiento Torre Pacheco

Ayuntamiento de

Et Conceiatia de Servicios Sockakes
254 TORRE PACHECO

¥ wmgracian

actividades  informati- cacién Secundaria y el

da de las actividades del
22 al 26 de noviembre,
durante la que realizara

vas, charlas de sensibili-
zacién y concienciacion
en los centros de Edu-

Centro de Dia y exposi-
ciones sobre enfermeda-
des raras.
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El 4 de diciembre se celebrara en Cehegin
ATIENDE, Jornada de Atencion a la Diversidad
Funcional, en cuya organizacion participa D'Genes

atiende

Ir farhmfnf de Atencion a fa Divercidad Funcional

Sabado 4 de diciembre 2021

Centro Cultural Adolfe Suarez de Cehegin
Inscripolones gn httpst.co/ehqukXoT1X
Méc informasidn en jornadas.atiende@adinor.cu

B oo
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lmﬁfﬁw

Aportacion 5€
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el SERENDIPLA

El préximo 4 de
diciembre tendra
lugar en el muni-
cipio murciano de
Cehegin la jornada
ATIENDE, Jornada
de Atencion a la
Diversidad Funcio-
nal, de la que es
coorganizadora la
Asociacion de En-
fermedades Raras
D’Genes.

ATIENDE es una jor-
nada en la que a
través de diversas
ponencias, se ofre-
cerd informacion,
formaciéon y orien-
tacién, a personas
con diversidad fun-
cional, familiares,
profesionales  sa-

nitarios y socio-sa-
nitarios, asi como
publico en general
que asista y esté
interesado en en la
tematica a abordar.
La jornada, organi-
zada por D’Genes,
Conquistando  es-
calones y Serendi-
pia terapias y for-
macioén, junto con
el Ayuntamiento
de Cehegin, cuen-
ta con el patrocinio
del Instituto Mur-
ciano de Acciéon
Social (IMAS). Se
llevard a cabo en
el Centro Cultu-
ral Adolfo Suéarez y
estd acreditada por
la Consejeria de Sa-
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fural™

T30 a 1120

T30 a 20:00

Foafugive, uma

atiende

joernada de atenclién a la diversidad funcional

Programacidn

Entrega de material y café
Apertura Tnctitucional

ddfe acompaiiar? Todss
Eaguel Sorinme Hice
Marctra s pedagogia Lerapdulica y Formadera de Bacale Stimufation®
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Maria Puie Cdrehes
Becpomcabls del departamsnte de eropin ccupacional en ASTEADE Murcia,
Dhiplomada en Terapa &u_pu.'ﬁmfpr i ﬂh?vrrﬁh'ﬂuf—{'figw.' erndndes de Elohe
{Alceante)

weva Fedondn Tineraricor laborafer para percesas
Lemedior Abelldi [ dpez, Preparadora {aboral de Centre de Becorvor de Emples
de Aidewar [TREA),
Frameives Javier ﬁatrcah Martings, Coordinador de fa (Nieina Begional de Infor-
Avecoramients o g Perponar com Diccapasidad,

Tewdc (dpee Palazde, [irector def Contre Epecial de Emples de Aidemar,

Eodrige Merere Becerra, (EQ de Travel Xperience”

Lascadnr Sobre Buedags

Junn Ermecte Pera Poc - Weeprecidente de Fancadac Cobre Puedas
Framgigeo [Wménee Vergara - Uruario de Lancadar Cobre Facaag

Prdeticar contradar i fa famila y of entorns: eding tomtrtirner en lof padree
que muertrec hijer necevitan’,

Baguel Sactre. Humoricta, mensloguicta, guionicta y actric
lawewra de fa Jornada,

Pl lRiLAr | G UniSAl et

vidad funpipnal, 8ige mad ue un

o gt o rddd para ader

na esperiencin de depeete imelagiv

com Diverpidad Funoonal

e, en ol e Ma-

lud con 0,7 créditos
de formacién conti-
nuada.

Las inscripciones
ya estan abiertas y
se pueden forma-

lizar rellenado el
formulario habilita-
do en el siguiente
enlace https://t.co/
ekqwkX0T1X o en
el coédigo QR que

aparece en el car-
tel.

Las plazas son limi-
tadas y la inscrip-
cion tiene un coste
de 5 euros.
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AGENDA

El préoximo 26 de no-
viembre tendrd lugar
una nueva sesion del
programa de formacion
de voluntariado organi-
zado por la Asociacion
de Enfermedades Raras
D’ Genes. Tendra lugar a
través de la plataforma
zoom a las 16:30 horas
y versard sobre ocio in-
== clusivo y enfermedades
SRSl raras.

Esta serd la cuarta y ulti-
ma sesién de un ciclo en
el que ya se han celebra-
do otras tres que giraron
en torno al conocimien-
to de las enfermedades
raras, habilidades socia-
les y de comunicacién y
trabajar con la familia.
La participacién enlase-
sién es gratuita, si bien
se requiere inscripcion
previa obligatoria, que
se puede realizar en el
siguiente enlace https://
forms.gle/JzkSHuY5m-
Ma4bjLi6é. Una vez ins-
critos, el dia antes de la
charla se les hara llegar
el enlace para participar
en la misma.

Con este ciclo D'Genes
pretende formar a vo-
luntarios y personas in-
teresadas en colaborar
con la asociaciéon de la
manera mds adecuada
y dotarles de las herra-
mientas necesarias para
desarrollar su labor de
apoyo en actividades y
programas que desarro-
s | lla la asociacion.

Para mas informacién
los interesados pueden
[lamar al 641 82 14 00
o escribir a educacion@
dgenes.es.

El préximo 26 de noviembre tendrd lugar la Uttima charla del
ano incluida en el programa de formacion de voluntariado
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ORGANIZA

wd'genes

PROGRAMA DE FORMACION
DE VOLUNTARIADO 2021
g

MARTES 20 DE ABRIL 16:30 HORAS
Nociones bdsicas sobre enfermedades raras: Qué son,
tipos de ER y discapacidad y caracteristicas generales.
Imparte: Pedro Tudela (responsable area Voluntariado
de la asociacién D'Genes).

MARTES 8 DE JUNIO 16:30 HORAS
Habilidades sociales y de comunicacién para el
voluntario.

Imparte: Encarna Banon (Psicéloga asociacion D Genes).

MARTES 21 DE SEPTIEMBRE 16:30 HORAS e
Trabajar con la familia, Tipos de acompanamiento de »

Imparte: Pedro Tudela (responsable drea Voluntariado de

voluntarios a personas con discapacidad.
la asociacion D Genes).

VIERNES 26 DE NOVIEMBRE 16.30 HORAS i
Ocio inclusivo y ER. .

Imparte: Carmen Soler (responsable programa Ocio v
asociacion D'Genes).

Imprescindible inscripcion previa en:
https://forms.gle/JzkSHUY5mMa4bjLi6

Mas informacion
641 82 14 00
educacion@dgenes.es
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Colabora con D'Genes s d ge

¢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)

Tamaino 400 ml.........eeeeceeeeeeeneeneeee 10 euros
Tamaiio 650 ml (con dosificador)....12 euros
Tamainno 790 ml.......ceeeeecceecenssececees 15 euros

Disponible en color rojo burdeos, blanco o negro.

Encargos hasta el 30 de noviembre rellenando el
formulario https://acortar.link/ZéuUsz -1

Para envios a domicilio consultar precio en el teléfono 696 14 17 08
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