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Siempre al lado de las personas
que conviven con enfermedades
raras o sin diagnostico

Una vez mas, en la Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes toca hacer balance del ejercicio
anterior, para repasar todo lo logrado y evaluar ob-
jetivos y logros. Como presidente de la entidad, es
para mi una satisfaccion ver todo lo conseguido y
como el proyecto de D’Genes continua y avanza
siempre con la meta de ayudar a personas y fa-
milias que conviven con enfermedades raras y sin
diagnéstico.

Repasando por areas, hay que destacar que se
han impartido mas de 33.000 sesiones de los dife-
rentes servicios de atencion directa, atendiendo a
un total de 380 usuarios diferentes en sus diferen-
tes centros y delegaciones.

En materia de infraestructuras, se finalizé el equipa-
miento del Centro Multidisciplinar “Leire Gonzalez
Diaz” de Cartagena y se consiguio la cesion de un
local para albergar la sede de la delegacion D'Ge-
nes Cebras Canarias en Telde, delegacién que
precisamente comenzé a andar con la presenta-
cion en sociedad en un multitudinario acto.

Otro logro fue la constitucion formal de la Funda-
cion D'Genes un ilusionante proyecto que arranca
entre otros objetivos para impulsar la investigacion
en enfermedades raras.

En el area formativa hay que resaltar, ademas de
webinars sobre diferentes patologias o tematicas,
el buen desarrollo de dos acciones formativas con-
solidadas: el XVI Congreso Internacional de Enfer-
medades Raras, celebrado un afio mas en la sede
de la UCAM de Murcia, y el VIIl WorkER Investi-
gacién y Humanizaciéon en Enfermedades Raras,
que reunio a un buen numero de profesionales y
estudiantes de ramas sanitarias en el Hospital Cli-
nico Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.
También hay que poner en valor un programa que
se desarrollo en Lorca y Totana, con el fin de dar
respuesta a una demanda planteada por familias:
el programa de ocio y tiempo libre, que ha permiti-
do que en ambos municipios un buen nimero de
adolescentes y jovenes participen en actividades y
salidas, cubriendo asi un espacio vital como es la

necesidad de disfrutar del ocio y de compartir ratos
con otros jovenes de su misma edad.

En una linea similar, hay que valorar el esfuerzo por
ofrecer espacios de respiro familiar, en este caso
en Mazarrén y Cartagena, donde se desarrollaron
escuelas de verano y Navidad, respectivamente.
También quiero destacar la labor de informacion
y orientacién desarrollada para atender a todas
las personas, no solo de Espana sino también de
otros paises, que se ponen en contacto con la aso-
ciacion para saber mas sobre diferentes patologias
poco frecuentes. Junto a ello, importante resaltar
también el servicio de defensa de derechos, a dis-
posicidn de las personas que precisen un asesora-
miento en la reclamacion o presentacion de instan-
cias ante la administracion.

Como presidente de D’Genes quiero agradecer a
todos los integrantes del equipo profesional su de-
dicacion y buen hacer en la atencion a los usuarios
gue acuden a los diferentes servicios o las perso-
nas que se han acercado a la asociacién por otro
motivo. Sin la implicacion de todos y cada uno de
ellos, tanto en el area de atencion directa como en
gestion, este proyecto que es D'Genes, no avan-
zaria con paso firme.

De la misma forma, quiero tener unas palabras de
agradecimiento para mis comparieros de la junta
directiva, por su dedicacion altruista y desinteresa-
da.

No me puedo olvidar tampoco de todos los patro-
cinadores, colaboradores, donantes y socios de la
entidad, que con sus aportaciones hacen que los
diferentes proyectos que desarrolla la asociacion,
enfocados a mejorar la calidad de vida de perso-
nas que conviven con enfermedades raras y sin
diagnéstico, sean una realidad y se puedan llevar
a cabo.

D’Genes cerrd 2023 con el buen sabor de boca
que deja el saber que se ha hecho un buen trabajo
y sobre todo, el compromiso de seguir redoblando
esfuerzos para que la familia D°’Genes siga cre-
ciendo.
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Asociacion

D Genes celebro en 2023 quince aios de
trayectoria de ayuda a personas y familias
con enfermedades raras y sin diagnostico

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes naci6 el 25 de enero de 2008. Esta compuesta por
afectados, padres, familiares y profesionales de todos los ambitos y otras personas que quieren colabo-
rar con la entidad con el propdsito de crear espacios de intercambio y convivencia y sensibilizar sobre la
problematica de salud publica que suponen las enfermedades raras.

D’Genes busca desarrollar acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza de vida de los
enfermos y sus familias, poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en
muchos casos sufren los padres con hijos con enfermedades raras y realizar actividades de difusion de
las caracteristicas y particularidades de las enfermedades catalogadas como raras.

Sobre nosotros

C/San Cristobal, 7 Totana
30.850 Totana (Murcia)
Teléfono 696 14 17 08 968
web: www.dgenes.es
e-mail: infodgenes.es
Centros en Totana, Murcia, Lorca (Region de Murcia) y El Coronil (Andalucia- Sevilla.
Delegaciones fisicas en Mazarron, Cartagena y Alhama de Murcia

Fines de la asociacion

- Crear espacios de intercambio y convivencia en-
tre familiares y padres con hijos con enfermedades
raras.

- Sensibilizar sobre la problematica de salud publi-
ca que suponen las patologias poco frecuentes.

- Emprender acciones que contribuyan a mejorar
la calidad y esperanza de vida de los enfermos y
sus familias.

- Poner en marcha acciones que repercutan en evi-
tar el aislamiento social que en muchos casos su-
fren los padres con hijos con enfermedades raras.
- Realizar actividades de difusion de las caracteris-
ticas y particularidades de las enfermedades cata-
logadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacion con to-
das las partes implicadas; pacientes, administra-

cion publica, profesionales de la salud, etc. para la
busqueda de recursos que repercutan en la mejora
de la calidad de vida y atencion de los afectados.

- Realizar actuaciones de promocion, dinamizacion
y reconocimiento del voluntariado social.

- Promocionar habitos de vida saludables que in-
cidan favorablemente en la evolucién y prondstico
de la enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas que
presenten problemas de salud desarrollando pro-
gramas de ayuda a personas con enfermedades
raras y enfermos cronicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion labo-
ral e integracion social de colectivos en situacion o
riesgo de exclusion social; personas con discapaci-
dad y otros colectivos de dependencia social.
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Servicios

D Genes ofrecio un aio mas a sus
usuarios una amplia cartera de servicios

Ademas de los servicios de atencion directa, la asociacion continud trabajando en otras
areas como formacion, voluntariado, atencion social, sensibilizacion o captacion de fon-

dos.

Mejorar la calidad de vida de personas y fa-
milias que conviven con enfermedades ra-
ras y sin diagnéstico es el objetivo principal
de la Asociacién de Enfermedades Raras
D’'Genes. A este fin dedica su estructura y
profesionales, en sus diferentes aras.

D’Genes distribuye las areas de trabajo
entre gestién y servicios de atencién di-
recta. En este ultimo caso, la cartera de
D’'Genes incluye, segun el centro o dele-
gacion, logopedia, estimulacion cognitiva,
fisioterapia, integracion sensorial, psicolo-
gia, respiro familiar, cuidados paliativos,
alfabetizacion y utilizacién de Sistemas de
Comunicacion Aumentativa y Alternativa
(SAAC), habilidades sociales, autonomia,

Areas y servicios
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terapia asistida con animal o apoyo edu-
cativo en el aula. Ademas, en algunos ser-
vicios cuenta con la opcidon on line, con el
fin de facilitar el acceso a las terapias a
personas que no se pueden desplazar a
centros o delegaciones.

Asimismo, D'Genes desarrolla otros pro-
gramas como el de ocio y tiempo libre,
orientacion laboral... y se ofertan otros
servicios como informacion y orientacion,
asesoramiento sexual on line, apoyo juridi-
co on line, defensa de derechos, etc...

La accion de D"Genes se completa asimis-
mo con otras actuaciones en materia de
sensibilizacion, visibilidad, accién politica,
formacion, grupos de trabajo, etc.

OTROS SERVICIOS
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Servicios

En 2023 D Genes tuvo 790 usuarios que recibieron 33,015

sesiones de diferentes servicios de atencion especializada
I

Alo largo de 2023 en los diferentes servicios de atencion 790 usuarios en los diferentes servicios en sus centros y
directa de D'Genes se atendio a 389 personas diferentes.  delegaciones, que recibieron en conjunto 33.015 sesiones.
Dado que muchas de ellas acudieron a mas de una tera-  Por lo tanto, hay que destacar el importante incremento ex-
pia, en términos de usuarios, la asociacion tuvo un total de  perimentado con respecto a 2022 en usuarios y sesiones.

— Fisioterapia — 77 usuarios — 3.422 sesiones

i Habilidades sociales — 31 usuarios — 882 sesiones )

_ Estimulacion cognifiva — 190 usuarios — 7.720 sesiones

— Logopedia — 229 usuarios — 11.077 sesiones )

= Programa autonomia — 4 usuarios — 108 sesiones

— Psicologl'q — 104 usuarios — 2.247 sesiones )
— Iniegracién multisensorial — 3 usuarios — 68 sesiones )

—  Apoyo educativo en el aula — 30 usuarios — 1,604 sesiones

SERVICIOS
DE

ATENCION S
DRECTA (sl LBl et e S SN

—  Respiro familiar individual —6 usuarios — 452 sesiones

— Ocio y fiempo libre—21 usuarios — 806 sesiones )

- SAAC— 9 usuarios — 267 sesiones

Terapia con animal — 37 usuarios — 85 sesiones

TOTAL: 790 usuarios — 33.015 sesiones
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D Genes atendio a mas de trescientas
cincuenta familias en el ano 2023 en sus
centros multidisciplinares y delegaciones

En cada uno de ellos se ofrece informacion y orientacion sobre enfermedades raras
y atencion social, ademas de su cartera de servicios de atencion directa

TOTANA l

Un total de 6.146
sesiones de ser-
vicios de aten-
cion directa se e
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usuarios en To- 1 T

tana en 2023 en _ THT
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tes servicios de L
atencion directa,
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ron mas de una
terapia por lo
que el numero de
usuarios real fue mucho mayor.

En concreto, en logopedia hubo 50 usua-
rios que recibieron 2.407sesiones; en fisio-
terapia 19 usuarios que recibieron 1.242
sesiones; en estimulacién cognitiva 43
usuarios que recibieron 1.872 sesiones y
en psicologia 7 usuarios recibieron 182
sesiones. En el servicio de Ademas, hubo
6 usuarios en el servicio de apoyo educati-
vo en el aula, con un total de 231 sesiones.
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También hubo un usuario del servicio de
respiro familiar individual, que recibié 32
sesiones.

Ademas, se llevaron a cabo dos sesiones
grupales de terapia asistida con animal con
la participaciéon en cada una de ellas de
siete usuarios y se desarrollé el programa
de ocio y tiempo libre con la participacion
de 10 usuarios que en conjunto recibieron
178 sesiones
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En el aino 2023 se contd en el Centro Mul-
tidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” con un
total de 103 personas diferentes atendidas
gue en conjunto sumaron 8.209 sesiones, de
las que 220 fueron de SEPAP. Un total de 58
usuarios fueron atendidos en el servicio de
logopedia y recibieron 3.259 sesiones y 44
sesiones del SEPAP, en atencidn psicologica
hubo 50 usuarios (que recibieron 715 sesio-
nes, en estimulacion cognitiva 32 usuarios
que recibieron 1.625 sesiones y otras 92 en-
marcadas en el SEPAP y en fisioterapia 34
usuarios que recibieron 1.649 sesiones y 84
de SEPAP.

Ademas, el programa de autonomia personal
conté con 4 usuarios con 108 sesiones a lo
largo del afo y en estimulacion multisensorial
en la sala Snoezelen hubo 3 usuarios que re-
cibieron 68 sesiones. Asimismo, se atendi6 a
3 usuarios desde el programa de Respiro fa-
miliar individual que recibieron 320 sesiones.
En el programa de intervencion educativa en
el aula se atendid a 3 usuarios que recibieron
168 sesiones y el SEPAD Educativo un usua-
rio recibidé 32 sesiones.

Por ultimo, 9 usuarios asistieron al servicio
de intervencion asistida con animal, ofrecién-
dose desde D'Genes 77 sesiones.
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En Lorca D'Genes atendid a un total de 81
usuarios diferentes que en conjunto recibieron
7.041 sesiones de servicios de atencion direc-
ta.

En el servicio de logopedia prestado en el
Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero”
hubo en 2023 un total de 59 usuarios, que re-
cibieron 3.047 sesiones; en el de estimulacién
cognitiva 55, que recibieron 2.057 sesiones; y
en el de fisioterapia 16 usuarios que recibie-
ron 447 sesiones.

Ademas, el servicio de psicologia tuvo 1 usua-
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rio con 12 sesiones recibidas; y el de habilida-
des sociales 14 usuarios que recibieron 464
sesiones.

Por otra parte, el servicio de apoyo educativo
registré6 6 usuarios que recibieron 384 sesio-
nes, mientras que en el programa de ocio in-
clusivo tomaron parte 11 usuarios que suma-
ron 628 sesiones presenciales.

Asimismo, la terapeuta canina Luna visito el
centro en dos ocasiones para el desarrollo de
sendas terapias grupales, con la participacién
en vcada una de ellas de 7 nifios y jovenes.
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El Centro multidisciplinar de atencidén integral a personas y familias sin diagndstico y
otras enfermedades raras “Pablo Ramirez Garcia” que D Genes gestiona en El Coronil
(Sevilla) atendié en 2023 a un total de 21 usuarios diferentes que en conjunto recibieron
899 sesiones.

En 2023, en este centro se atendid en el servicio de psicologia a 11 usuarios que reci-
bieron 238 sesiones, en estimulacidén cognitiva el centro atendié a 13 usuarios que reci-
bieron 394 sesiones; y en el servicio de Alfabetizacion para personas con necesidades
complejas de comunicacion hubo 9 usuarios que recibieron 267 sesiones.
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Delegaciones
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La delegacion de Cartagena atendié en 2023
un total de 22 usuarios diferentes a los que
se ofrecié un total de 2.523 sesiones.

En el servicio de logopedia se atendi6 a 17
usuarios que recibieron 697 sesiones, en el
servicio de estimulacion cognitiva se atendi6
a 13 usuarios a quien se impartio 556 sesio-
nes. En el servicio de respiro familiar indivi-
dual se atendié a 2 usuarios, a quien se ofre-
ci6 100 sesiones.

Por otro lado, un usuario fue atendido desde
el programa de intervencion educativa en el
aula recibiendo un total de 16 sesiones.
Asimismo, se llevd a cabo un servicio de res-
piro familiar grupal con Escuela de Navidad,

al que asistieron 24 usuarios y que en con-
junto supuso la prestacion de 1.152 sesiones.
Sin olvidar que hubo 2 sesiones de terapia
animal grupal con la asistencia de 7 usuarios.
Ademas, hay que destacar actividades de visi-
bilidad y sensibilizacion llevadas a cabo para
dar a conocer la asociacion y su labor. Entre
las actividades, cabe destacar charlas en el
Hospital Santa Lucia, alumnos de Formacion
Profesional del centro ISEN, de Medicina de
la UCAM, paerticipacion en la Feria de Volun-
tariado de la UCAM, Jornadas de Diversidad
del colegio hermanos Maristas, en la lll Feria
de entidades de personas con discapacidad
Inclusiones, entre otras.
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La delegacion de D'Genes en Mazarron man-
tuvo su ritmo de crecimiento tanto en sesiones
COMO en usuarios.

En el ejercicio de 2024 hubo un total de 64 usua-
rios diferentes que pasaron por la asociacién a
recibir diferentes servicios, en total 6.744 sesio-
nes, ademas de 751 sesiones de SEPAP a 7
usuarios.

En este afno, en el servicio de logopedia se aten-
dié a 33 usuarios que recibieron 1.210 sesiones
y 167 en el SEPAP. En el servicio de estimu-
lacion cognitiva, por su parte, se atendié a 23
usuarios que recibieron 672 sesiones y hubo 92
sesiones de SEPAP. En el servicio de psicolo-
gia se atendié a 25 usuarios que recibieron 676
sesiones y en el SEPAP 328, en Habilidades so-
ciales se atendié a 13 usuarios que recibieron
346 sesiones y 72 en el SEPAP. En el programa
de intervencion educativa en el aula se atendio

a 11 usuarios que recibieron 713 sesiones y 92
de SEPAP. Ademas, se realizaron dos sesiones
grupales con la terapeuta canina Luna.

Por otro lado, hay que destacar que en la dele-
gacion de Mazarron se desarrolld una Escuela
de Verano (Talleres de verano inclusivos), en co-
laboracién con el Ayuntamiento de Mazarrén, de
la que se beneficiaron 25 usuarios que recibie-
ron en conjunto 3.125 sesiones.

Junto a todo ello, hay que destacar algunas ac-
tividades realizadas como por ejemplo que D’-
Genes fue beneficiaria junto con otras asociacio-
nes, de los conciertos de las fiestas patronales
de diciembre, la colaboracién de la asociacion
en la jornada del Dia de los Mayores por las
Fiestas patronales, charlas o acciones de sen-
sibilizacién en centros educativos o que el CEIP
Francisco Caparrés llevo a cabo una carrera so-
lidaria a beneficio de D'Genes.
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ALHAMA DE MURCIA l

La delegaciéon de la asociacion de D 'Ge-
nes en el municipio de Alhama de Murcia
conté en el ano 2023 con un total de 7
usuarios diferentes que recibieron desde
dicha sede de la entidad un total de 254
sesiones de los diferentes servicios alli im-
partidos.

De dichas sesiones, un total de 96 corres-
pondieron al servicio de atencion psicolo-
gica. Ademas, en estimulacion cognitiva
los usuarios recibieron un total de 158 se-
siones.

Ademas, hay que destacar que desde la
delegacion de Alhama de Murcia se lleva-
ron a cabo varias actividades de visibilidad

y sensibilizacion, como charlas de sensibi-
lizacion y formacion a profesionales en el
CEIP Sierra espuia o en la asamblea local
de Cruz Roja Espafola. Asimismo, se de-
sarrollaron actos conmemorartivos por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras y
en los actos de celebracion del Dia del Vo-
luntariado organizado por el Ayuntamiento
de Alhama de Murcia.

Asimismo, se celebraron reuniones con
AMPAs del municipio, FAPA y asociacio-
nes de vecinos y de mujeres, ademas de
llevarse a cabo alguna actividad de capta-
cion de fondos o solidaria, como la venta
de una colcha solidaria.
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La Asociacion de Enfermedades Raras D'Ge-
nes presentd la delegacion de la entidad en
Canarias, en concreto en el municipio de Tel-
de. El 25 de febrero tuvo lugar la presentaciéon
de la nueva delegacion de la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes en Canarias. El
acto se realiz6 en las instalaciones del Club La
Pardilla, en Telde, y se contd con la asistencia
de alrededor de doscientas personaTambién
se contd con la presencia de mas de medio
centenar de profesionales del ambito sanitario
y educativo.

Durante el acto de presentacion de la delega-
cion Canarias D'Genes Cebras los presentes
pudieron conocer los origenes de D’Genes y
la gran labor que desarrolla la asociacion en

otras comunidades auténomas para mejorar
la calidad de vida de personas y familias que
conviven con enfermedades raras y sin diag-
nostico.

La delegacién desarroll6 numerosas activi-
dades de visibilidad y sensibilizacion durante
2023, asi como fue beneficiaria de diferentes
acciones solidarias. Por ejemplo, se realiza-
ron charlas en centros educativos, se mantuvo
una reunion con el presidente del Cabildo de
Gran Canaria, se particip6 en las Xlll Jornadas
sobre enfermedades raras en Canarias orga-
nizadas por el Ayuntamiento de Granadilla de
Abona o se fue beneficiario de la VI Goro Trail
o un torneo de petanca, ademas de celebrarse
varias jornadas de convivencia de familias.
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FUENTE ALAMO l

La delegacion de Fuente Alamo se es-
treno en 2023 con la prestacion de di-
ferentes servicios en dicho municipio.
En concreto, en el afio 2023 se atendio
a 8 usuarios diferentes. Los profesio-
nales ofrecieron un total de 448 sesio-
nes, de las que 246 fueron de logope-
dia y 202 de estimulacion cognitiva.
Ademas, desde dicha delegacion se
atiende a personas que solicitan infor-
macion a través del servicio de Infor-
macion y Orientacion en enfermeda-
des raras de la asociacion.
U ! F

En la delegacion que D’Genes tiene en la co-
marca murciana del Noroeste, y en concreto en
el municipio de Cehegin, se continué un afo
mas con la labor de informacion y difusion de las
enfermedades raras para sensibilizar acerca de
dichas patologias y acercarlas a la sociedad, asi
como para dar a conocer la asociacion cin el fin
de ser un recurso para personas y familias que
precisen informacién y asesoramiento sobre es-
tas patologias. Ademas, se dio difusion en me-
dios de comunicacion.

Entre las acciones mas destacadas, se celebrd
la IV Jornada ATIENDE de atencion a la diversi-
dad funcional, una jornada formativa organizada
de manera conjunta por D"Genes junto a las aso-
ciaciones Serendipia y Conquistando escalones,
asi como el Ayuntamiento de dicho municipio.
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OTRAS DELEGACIONES l

D'Genes cuenta ademas con delegaciones
en otros municipios como Molina de Segura,
Aguilas, Alcantarilla, Pilas o Puerto Lumbre-
ras o Albacete en los que si bien la entidad no
dispone de sede fisica, se trabaja para atender
a personas que requieran informacion sobre pa-
tologias poro frecuentes o realizar alguna con-
sulta.

Desde ellas se desarrollaron o promovieron dife-
rentes acciones de visibilidad y sensibilizacion,
como por ejemplo en Aguilas se puso el nombre

de Celia Carrién Pérez de Tudela a una calle del
municipio o se realizd una sesién de kundalini
grupal solidario con D'Genes.

Ademas, desde la delegacion de Molina de Se-
gura se participé en la Feria PARTICIPADONIA
organizada por el Ayuntamiento, se impartieron
charlas de sensibilizacion en el CEIP Romeral o
se participo en el Foro de Enfermedades Raras
organizado por FEDER en este municipio. Ade-
mas, D"Genes promovidé una nueva edicion del
Congreso de Epilepsia.
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Cuidados paliativos pedidatricos

El programa de atencion psicosocial a personas
en cuidados paliativos pediatricos y cronicos
complejos, un servicio prioritario

Usuarios atendidos

15

El proyecto de atencion psicosocial a pacien-
tes y familias en cuidados paliativos pediatri-
cos que desarrolla D'Genes, y que también
incluye a nifios y adolescentes de la unidad de
crénicos complejos, atendié en el aino 2023
un total de 15 casos en la Regién de Murcia.
Este proyecto, que se desarrolla en coordina-
cion con la Unidad Regional de hospitalizacion
domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos,
que se encarga de derivar casos a la asocia-
cidn, consiste en ofrecer a nifios y jévenes que
se encuentran en cuidados paliativos pedia-
tricos o en la unidad de cronicos complejos,
bien porque tienen una enfermedad incurable
0 cronica, y a sus familias, una atencion multi-

Sesiones
117 de psicologia

56 de atencion social

disciplinar e integral para dar respuesta a sus
necesidades sociales y/o psicoldgicas, ya que
las personas que se enfrentan a esta situacion
tienen mas necesidades ademas de las mera-
mente sanitarias.

Los 15 casos de usuarios atendidos supusie-
ron en total la prestacién de 173 sesiones, de
las que 117 corresponden a psicologia (115
telefonicas y 2 presenciales) y 56 a sesiones
de atencioén social prestadas por la trabajado-
ra social (de las que 52 fueron telefénicas y 4
tuvieron caracter presencial).
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D Genes llevo a cabo acciones de respiro
grupal en Cartagena y Mazarron

La Asociacién de Enfermedades Raras D’Genes desarrollé en 2023 dos acciones de respiro
familiar grupal en los municipios de Mazarrén y Cartagena, donde un buen nimero de nifios
pudieron tomar parte en estas actividades durante determinados periodos de vacaciones esco-
lares.

Dentro del Servicio de Respiro familiar se
engloban las diferentes actividades grupales
desarrolladas por la asociacién con el fin de
ofrecer un espacio de ocio y tiempo libre a los
pequenos (siguiendo eso si una programacion
definida) que son atendidos mientras sus
familias pueden aprovechar para disfrutar de
tiempo libre 0 como servicio para ayudarles
a compaginar sus obligaciones laborales y
familiares.
En este sentido, D'Genes gestiono del 17 de
julio al 14 de agosto unos talleres de verano
Inclusivos promovidos por el Ayuntamiento de
Mazarron en el CEIP La Canadica de Mazarron . . .
el IES Antonio Hellin de Puerto de Mazarrén. Usuarios participantes
osteriormente, en vacaciones navidenas
se llevo a cabo la Escuela de Navidad
Concilia para personas con discapacidad
en Cartagena gjurante la primera semana
de vacaciones escolares), promovida por el
Ayuntamiento. Este proyecto, que tuvo lugar
del 26 de diciembre al 5 de enero, estaba .
financiado con cargo a los fondos recibidos del Sesiones
Ministerio de Igualdad, Secretaria de Estado
de igualdad y contra la Violencia de Género,
en el marco del Plan Corresponsables y en
colaboracion con el Gobierno de la Comunidad
Auténoma de la Region de Murcia a través de
la Consejeria de Politica Social, Familias e
Igualdad. Particigaron 24 nifios y en conjunto
se ofrecieron 960 horas.
En total, en las dos acciones participaron en
conjunto un total de usuarios, que recibieron
XXXX sesiones.
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Ocio y tiempo libre

El programa de Ocio y tiempo libre cubrio en
Totana y Lorca esta importante necesidad

D’Genes desarrollé su programa de Ocio y tiempo libre en Totana y Lorca con el fin de cu-
brir una demanda y necesidad de jovenes con enfermedades raras y discapacidad. En am-
bos municipios contd con una buena acogida esta actividad, que llevé cada fin de semana
a los jovenes participantes a disfrutar de salidas y quedadas con otros jovenes de su edad.

D’Genes desarrolld su programa de Ocio y tiempo libre du-
rante todo el afno en Lorca y desde mayo en Totana, dirigido
a jovenes a partir de 13 anos, con el objetivo de fomentar
el desarrollo de aspectos tan importantes como la autono-
mia personal, la creatividad, la autoestima o las relaciones
ersonales, favoreciendo de esta manera la integracion de
a persona con enfermedades raras en la sociedad y su nor-
malizacion.
El programa de ocio y tiempo libre se desarrollé en Lorca con
una programacion de salidas y actividades cada viernes en
horario de tarde. Contd con la participacion de 11 usuarios,
no solo de Lorca sino también de otros municipios. En total,
se llevaron a cabo 628 horas de actividades de ocio, entre
las que hubo por ejemplo salidas para ir a tomar algo a una
cafeteria, al cine, a un centro comercial, fiesta de Halloween.
En Totana por su parte se llevo a cabo los viernes por la
tarde y los sabados por la mafiana con la participacion de 10
usuarios, que pudieron disfrutar en su conjunto de 178 horas
de actividades de ocio y ludicas en grupo, como salidas a
una pizzeria, visitas a la piscina, juegos en grupo o visita a
una alfareria.
En el caso de Totana el programa fue gratuito ya que se llevé
a cabo gracias a una subvencion concedida por el Ayunta-
miento de este municipio.

Usuarios participantes
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Educacion- Intervencion educativa en el aula

D ‘Genes desarrollo su programa educativo en
trece centros de la Region de Murcia

La asociacion D'Genes desarrolla su programa de Intervencién educativa pionero
con tres vertientes: intervencion educativa en el aula para ayudar a nifios con en-
fermedades raras o sin diagnéstico con algun tipo de dificultad en su proceso edu-
cativo, sensibilizacién en centros educativos y formacién a familias y profesores.

La intervencion educativa de
sensibilizacion y educacion
en la diversidad se lleva a
cabo en un programa de ac-
tividades secuenciadas que
involucran al centro educati-
vo-profesor, (incluyendo tam-
bién a los especialistas: PT,
AL y AT en su caso), al téc-
nico de apoyo educativo que
pone a disposicion D Genes,
al alumno, a las familias y al
grupo de iguales. También se
mantiene contacto cuando es
necesario con el EOEP (Equi-
po de Orientacion Educativay
Psicopedagédgico de zona).
Durante el afo 2023 se aten-
dié en el marco de este pro-
grama a un total de 30 ninos
con un total de 1.604sesio-
nes de intervencion educa-
tiva en el aula en 6 munici-
pios y pedanias de la Region
de Murcia (Mazarrén, Puerto
de Mazarréon, Murcia, Cabezo
de Torres, Lorca y Totana). Se
intervino educativamente en
el aula con alumnado con en-
fermedades raras, sin diag-
nostico y con discapacidad
en un total de catorce cen-
tros educativos de la Region
de Murcia. Participaron en el
programa un total de seis pro-
fesionales de la asociacion.
Con respecto al afio anterior
se registré un aumento de nu-
mero de alumnos atendidos,
pasando de 26 a 30, asi como
el numero de sesiones, que
se incrementaron en mas de
cien.

Usuarios

Sesiones

Centros en los que se interviene

NOMBRE CENTRO
Colegio Siglo XXI

CEIP Manuela Romero
IES Felipe Il

CEIP La Cena

CEIP La Canadica
Colegio ADN

CEIP San Fernando
CEIP Alfonso X El Sabio
CEIP Virgen de las Huertas
Colegio Ciudad del Sol
CEIP Santa Eulalia
Colegio La Milagrosa
CEIP Luis Pérez Rueda

MUNICIPIO

Mazarrén (Puerto de Mazarron)
Mazarrén (Puerto de Mazarron)
Mazarrén

Mazarrén

Mazarrén

Murcia (Cabezo de Torres)
Lorca

Lorca

Lorca

Lorca

Totana

Totana

Totana
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Educacion- Sensibilizacion en centros educativos

Alrededor de dos mil personas, alcanzadas en las
diferentes charlas y actividades de sensibilizacion
sobre enfermedades raras impartidas por D Genes

La asociacion, por medio de sus profesionales la que se enfrentan las personas que conviven
o voluntarios, llevd a cabo diferentes acciones con enfermedades raras y sus familias, con la
para sensibilizar sobre las enfermedades raras, finalidad también de fomemntar su conocimien-
en su gran mayoria charlas dirigidas al ambito to y la inclusion.

educativo, aunque también a otros colectivos. En 2023 se beneficiaron alrededor de dos
El objetivo, dar a conocer y acercar larealidada mil personas de manera directa.

CHARLAS DE SENSIBILIZACION EN 2023

-En el marco del programa de intervencion educativa desarrollado por D'Genes, y subvencionadas con el
IRPF Autonémico, se impartieron en la Region de Murcia charlas sobre qué son las enfermedades raras,
formacion en patologias poco frecuentes y se desarrollé un concurso de dibujo, acciones en las que parti-
ciparon un total de 800 alumnos.

Asimismo, enmarcado en el programa “Las enfermedades raras ya estan en el cole con FEDERITO”
promovido por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), se llevaron a cabo charlas en
un total de siete centros educativos de la Regién de Murcia y Canarias,que alcanzaron a un total de 1.184
alumnos. Ademas, estuvieron implicados un total de 40 profesores tutores de los alumnos, ya que las
charlas se impartieron a diferentes niveles educativos de los colegios.

Por otro lado, subvencionados por el Ministerio de Educacion se desarrollé el programa de promocion de
uso de las TIC y Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacion, también con acciones de sensi-
bilizacién y formacion en esta materia. En concreto, se desarrollaron acciones en 11 centros educativos de
la Regién de Murcia y Andalucia alcanzando a més de un centenar de alumnos de Primaria, Secundaria
y Formacion Profesional, asi como a alrededor de ochenta docentes.
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El servicio de terapia animal se realizo tanto
de manera individual como mediante talleres
grupales desarrollados en diferentes delegaciones

Con la participacion de una profesional de D"Genes y

la terapeuta canina Luna

La Terapia asistida con animal es
swervicio pionero que desarrolla
D’Genes a través de su terapeuta
canina Luna. Los objetivos que se
buscan con esta terapia son me-
jorar la comunicacién espontanea
verbal y no verbal, aumentar la em-
patia y el cuidado por los demas
y hacia el animal, fomentar la res-
ponsabilidad y las habilidades so-
ciales y trabajar a nivel cognitivo,
memoria, atencion, etc

Este servicio se imparte de ma-
nera individual en sesiones de 45
minutos de duracion con la parti-
cipacion de Luna, la perra de raza
Australian Cobberdog, de tamarfo
mediano y color rojo que ejerce
como terapeuta canina. Durante
las sesiones, dirigidas por una pro-
fesional de la asociacién formada
en intervencion asistida con perro,
el usuario puede interactuar con Luna.
Ademas de la terapia individual, que se desa-
rrolla unicamente en el Centro Multidisciplinar
“Pilar Bernal Giménez” de Murcia, en 2023 tam-
bién se celebraron sesiones grupales a modo
de taller en diferentes centros )I/_delegaciones,
en concreto en Murcia, Lorca, Totana y Maza-
rrén, con una duracion aproximada de dos ho-
ras.

Uno de los motivos principales para la eleccion
de este tipo de terapia alternativa en el colectivo
de personas con enfermedades raras es el he-
cho de que la utilizacion de animales de terapia
en las sesiones permite alcanzar los objetivos
marcados mas rapidamente en las personas
con este tipo de patologias.

Durante el curso 2023 se beneficiaron de la
terapia animal, tanto en sesiones individuales
como en las grupales, un total de 37 personas
diferentes, que con conjunto recibieron 85 se-
siones.
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Informacion y orientacion

El Servicio de Informacion y Orientacion en
enfermedades raras registro 188 casos

El SIO de D'Genes atendio en el afo
2023 un total de 188 casos de personas R O5 DE EDARES

que se pusieron en contacto con la asocia-
cién con el fin de solicitar informacién sobre
temas relacionados con las enfermedades
raras. De los 188 casos, 184 procedian
de Espana y los 4 restantes de otros
cuatro paises diferentes.

Las consultas procedentes del extranjero
llegaron de Argentina (1), Alemania (1), Bo-
livia (1) y Colombia (1).

Mayoritariamente la consulta se realizd
sobre personas de rango de edad de 0-15 0-15 afios 16-44 afios 45-64 afos mas de 65 afos
anos (68%), 16-44 aros (16%), 45-64 afos
(13%) y en menor medida sobre personas

de mas de 65 afos (3%).
C%rnn raesspgcto e?ln::xg de) la personas sobre MEDIO POR EL QUE SE REALIZA LA
la que se efectud la consulta, 87 eran muje- CONSULTA

res y 101 eran hombres.

Casos atendidos

m Telefono
Correo electronico
Otros
Procedencia e
RELACION DE LA PERSONA QUE HACE SEXO DE LA PERSONA AFECTADA

LA CONSULTA CON EL AFECTADO

Amigo
Conyuge

MW mujeres
hombres

El propio afectado
Hermano

Hijo

Madre

Padre

Otro
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El97,8% de las consultas recibidas en el
S10 fueron de personas que contactaron
con la asociacion desde Espana

El SIO permitié atender a familias y personas que conviven con enfermedades raras y que
consultaron sobre patologias concretas y otras cuestiones relativas a discapacidad, grupos
de apoyo, centros de referencia, etc...

De las consultas, 4 procedian del extranjero y el resto de

hasta once provincias diferentes

CC.AA/PAIS DESDE EL QUE SE REA-
LIZA LA CONSULTA
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La mayor parte de las consultas registradas en
el Servicio de Informacion y Orientacion en en-
fermedades raras de D'Genes (S10) llegaron
via telefénica o presencialmente y las realiz6
algun familiar directo de la persona afectada
por alguna enfermedad rara o sin diagndstico.
Sin embargo, también llegaron consultas a tra-
vés del correo electronico, las redes sociales o
la pagina web del ayuntamiento.

El SIO de D'Genes atendié mayoritariamen-

te consultas llegadas desde diferentes puntos
del territorio espafol, en total 184 .

De las consultas procedentes de Espafa,
un total de 148 llegaron desde la Region de
Murcia y las 36 restantes de otras diez comu-
nidades auténomas: Andalucia (11), Islas Ca-
narias (10), Madrid (3), Navarra (2), Galicia
(2), Comunidad Valenciana (2), Catalufa (2) y
Castilla La Mancha (2), Cantabria (1) y Castilla
y Ledn (1).



Memoria 2023w Rdgenos

Banco de recursos ortoprotésicos y productos de apoyo

Un total de 11 familias se beneficiaron del banco de
recursos y productos de apoyo de la asociacion

En el afio 2023 un total de 11 familias se beneficiaron de productos de apoyo y otros re-
cursos cedidos por la asociacion con el fin de evitarles el tener que asumir el gasto de su
adquisicion

Desde 2016 la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D'Genes pone a
disposicion de sus so-
cios un servicio de prés-
tamo temporal y de for-
ma gratuita de diferentes
productos de apoyo vy
recursos para personas
dependientes. En el afo
2023 se beneficiaron un
total de 11 familias de
este servicio de banco
de recursos de D’'Genes.
La mayoria de personas
que utilizan este servi-
cio tienen enfermedades
cronicas e invalidantes y
también son usuarios del
servicio de cuidados pa-
liativos pediatricos que
desarrolla la asociacion.

El catalogo de productos ortoprotésicos y recursos de apoyo de la asociacion consta de:
* 5 camas articuladas.
* 1 colchon antiescaras.
« 2 gruas articulada.
* 1 silla de ruedas de adulto.
* 2 sillas de ruedas infantil.
» 2 bipedestadores infantiles.
* 1 bipedestador-rehabilitador de adulto.
* 1 bipedestador infantil
» 3 silletas adaptadas.
* 4 juegos de muletas de adulto.

Requisitos

Para acceder a este servicio es necesario ser socio de D'Genes y entregar la si-
guiente documentacion: DNI/NIE/Pasaporte y documento de cesion gratuita de uso
temporal de equipos y material de la Asociacién de Enfermedades Raras D Genes.
Desde D'Genes se hace un llamamiento a familiares que dispongan de este tipo de
articulos y ya no precisen de su uso, asi como a empresas que deseen donar sus
productos o materiales para ampliar este servicio de préstamo gratuito.
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Defensa de derechos

D Genes atendio cinco casos a traves de
su Servicio de Defensa de Derechos, todos
ellos relacionados con el ambito educativo

La Asociacion dis-
pone de un Servi-
cio de Defensa de
Derechos. D’'Genes
apuesta firmemente
por apoyar a perso-
nas con enferme-
dades raras en la
defensa de sus de-
rechos ante admi-
nistraciones publicas
y entes privados. El
acceso a este servi-
cio llega en primer lu-
gar a través del Ser-
vicio de Informacién
y Orientacion, quien
deriva el caso si es
pertinente al servicio
de asesoramiento
juridico de D’Genes
compuesto por dos
abogadas voluntarias que prestan asesora-
miento inicial. Ademas, la asociacién cuenta
con el apoyo de una consultoria que se ocupa
principalmente de las reclamaciones de inca-
pacidad y discapacidad y que solo percibe
honorarios en caso de que se gane el caso.
Asimismo, D'Genes también cuenta con el
respaldo de un despacho de abogados que
se encarga de casos que se tramitan por la
via penal.

En 2023 desde este servicio de Defensa de
Derechos se atendiéo en D"Genes un total de
5 casos todos ellos relacionados con el am-
bito educativo. Se inicié una reclamacién a
la Consejeria de Educacién de la Regiéon de
Murcia y posteriormente al Defensor del Pue-
blo por la inexistencia de un trasporte publi-

co adaptado para llegar al centro educativo
donde se encontraba matriculado el alumno,
socio de D'Genes. Por otro lado, se realizd
una reclamacioén y revisién del Dictamen de
Escolarizacion y de los recursos personales
que se le dotaban, afadiendo los apoyos de
una maestra de audicion y lenguaje y de una
auxiliar técnico educativo. También, se reali-
z06 el seguimiento del apoyo domiciliario in-
termitente para un caso de una afectada por
el Sindrome de Ehler Danlos. Asimismo, se
continué con la peticién de techado en el CEC
Fuenteblanca para el caso de un menor afec-
tado por Sindrome de Richmond Thomson.
Y, por ultimo, se logré que el EOEP facilitara
un portatil como adaptacién de acceso al cu-
rriculum a un alumno con movilidad motora.



Memoria 2023

Programa de Voluntariado

D ‘Genes conto en el ano 2023 con una
bolsa de 30 voluntarios registrados

s d'ge

-
v

La Asociacion de Enfermedades Raras
conté en 2023 con un total de 30 volun-
tarios registrados, algunos de los cuales
colaboraron con la asociacién atendiendo
mesas informativas, charlas de sensibili-
zacion en centros educativos, apoyo en
actividades solidarias y en otras acciones.
Ademas, D'Genes particip6 en la Feria del
Voluntariado de Alhama de Murcia orga-
nizada por el Ayuntamiento de dicho mu-
nicipio, donde contdé con una caseta in-
formativa en el espacio habilitado por el
Consistorio para que entidades sociales
del municipio pudieran darse a conocer y
exponer su labor.

Apoyaron en diferentes actividades organizadas por la enfidad
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Desde el area de formacion se
desarrollaron diferentes acciones

La formacion es uno de los pilares importantes para D'Genes, que siempre quiere hacer hinca-
pié en que hay que formar tanto a los profesionales presentes como a los del futuro, asi como
a las familias y afectados. Divulgar conocimientos en torno a las enfermedades raras fue un
aspecto que preocup6 de nuevo a D’Genes y por ello en 2023 desarroll6 diferentes acciones en
este sentido, como su Congreso Internacional, una nueva edicion del WorkER Investigacion y
Humanizacion en enfermedades raras o su Congreso Nacional de Epilepsia.

Mas de seiscientas personas se inscribieron en |as diferentes actividades

En 2023 D’ Genes organizo diferen-
tes acciones formativas orientadas
tanto a profesionales como a fami-
lias y afectados, con el fin de com-
partir conocimiento y experiencias.
La mas destacada fue el XVI Con-
greso Internacional de Enfermeda-
des Raras que tuvo lugar en el mes
de octubre, pero también se llevo
a cabo el V Congreso Nacional
de Epilepsia (80), el VIII WorkER
Investigacion y Humanizacion en
Enfermedades Raras (80 inscritos)
0 un webinar sobre Esclerodermia
36 inscritos).

En conjunto, se inscribieron mas de
seiscientas personas en las dife-
rentes acciones formativas.

Internacional de
Enfermedades
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Formacion

ELV Congreso Nacional de Epilepsia permite
escuchar a profesionales de diferentes ambitos

El V Congreso Nacional sobre Epilepsia, organizado por la Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes junto con el Ayuntamiento de Molina de Segura, conté con un amplio segui-
miento. Se celebré de manera on line el 12 de de mayo, en el marco de la conmemoracion
del Dia Nacional de la Epilepsia que se celebraba el dia 24 de ese mismo mes.

El V Congreso Nacional
de Epilepsia organizado
por la Asociacion de En-
fermedades Raras D'Ge-
nes y el Ayuntamiento de
Molina de Segura con-
grego a un buen numero
de asistentes que siguie-
ron esta acciéon formati-
va, que se desarrollé de
manera virtual. Entre los
asistentes a estas jorna-
das habia profesionales,
afectados y familiares de
éstos, asi como miem-
bros o representantes de
asociaciones.

El congreso contaba
también con la colabo-
racion de la Federacion
Espafola de Epilepsia
(Fede), el Servicio Mur-
ciano de Salud, la Federacion Espanola de En-
fermedades Raras (Feder), la Escuela de Salud
de la Region de Murcia, la Alianza Iberoameri-
cana de Enfermedades Raras (Aliber), y el Plan
Integral de Enfermedades Raras de la Region
de Murcia. Esta quinta edicion del Congreso
conto con el respaldo mediante la presencia en
la inauguracion, de la presidenta de la Federa-
cion Espanola de Epilepsia, Elvira Vacas; y el
concejal de Deporte y Salud de Molina de Se-
gura, Miguel Angel Cantero Garcia; asi como el
presidente de D'Genes, Juan Carrién, y el con-
sejero de Salud de la Comunidad Autébnoma de
Murcia, Juan José Pedrefio, que a través de un
video apoyaron esta iniciativa.

Durante mas de tres horas los participantes pu-
dieron escuchar interesantes ponencias sobre
aspectos relacionados con la epilepsia en diag-
nostico, tratamientos, terapias o educacion, en
una jornada que estuvo moderada por el neuro-

' l » d'genes
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pediatra del Hospital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca de Murcia Salvador Ibafiez Mico.
La primera ponencia corrié a cargo del profesor
de la Universidad de Valencia Carlos Roma, que
hablé sobre la epilepsia de Lafora. La profesora
del departamento de Métodos de investigacion
y Diagnéstico en Educaciémn de la Facultad de
Educacién de la Universidad de Murcia, Maria
José Martinez Segura, se centré en aspectos
educativos, dando claves de atencidén a nifios y
jovenes con epilepsia en centros educativos. Otra
interesante intervencion fue la del neuropediatra
del Instituto del Nifio y Adolescente del Hospi-
tal Clinico San Carlos de Madrid, Adrian Garcia
Ron, quien centré su ponencia sobre el abordaje
farmacolégico de la epilepsia, analizando si éste
debe ser individualizado para cada caso. Por ul-
timo, la musicoterapeuta Laura Tuset Antolin ex-
puso los beneficios de la terapia con musica en la
epilepsia, relatando su experiencia de trabajo con
personas que conviven con esta condicion.
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EL VIII WorkER Investigacion y humanizacion
en las enfermedades raras se celebro en el
Hospital Virgen de la Arvixaca de Murcia

El'VIIl WorkER Investigacion y humanizacion en enfer-
medades raras, organizado por la asociacién D'Genes,
ha congregado a profesionales del ambito sanitario,
estudiantes, afectados por patologias poco frecuentes
y familiares.

La jornada se celebro el 10 de noviembre en el Hospital
Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca y conto en la
inauguracion con la presencia del consejero de Salud,
Juan José Pedrerio; la jefa del Servicio de Pediatria de
dicho centro hospitalario, Encara Guillén; y la vice-
presidenta de D'Genes, Maria Angeles Diaz Lozano.
Asimismo, estuvo presente el miembro de la junta di-
rectiva de la Federacion Espafola de Enfermedades
Raras (FEDER), David Sanchez, y Joaquin Garcia de
los Santos, director del area de RRII de Janssen, que
ha patrocinado la sesion.

El presidente de D’Genes no pudo estar presente pero
intervino a través de un video en el que quiso agra-
decer al patrocinador y colaboradores de la jornada, e
insistié en la importancia del enfoque multidisciplinar a
la hora de abordar las enfermedades raras. Asimismo,
resaltdla importancia de la humanizacion y de poner a
la persona en el centro.

La jornada arrancé con una ponencia del hematdlogo
Valentin Cabafias sobre avances en el abordaje del
mieloma multiple, a la que siguié otra sobre coordina-
cién entre atencion primaria y especializada a cargo de
la farmacéutica Elena Urbieta.

El especialista en cirugia ortopédica y traumatologia
César Salcedo presentd avances en tratamientos qui-

rurgicos de enfermedades raras 0seas, mientras que
el cardidlogo Francisco José Pastor Pérez habl6 sobre
hipertension pulmonar.

La responsable del laboratorio de Metabolopatias del
Centro de Bioquimica y Genética Clinica del HCUVA,
Inmaculada Gonzalez, explico el programa de cribado
metabdlico neonatal, mientras que Encamna Guillén
abordd durante su intervencion avances en investiga-
cidn y genética en enfermedades raras, centrandose
en determinados programas de medicina personaliza-
da.

El'VIIl WorkER estaba organizado por la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes y contaba con la cola-
boracion del HCUVA, el Colegio Oficial de Farmacéu-
ticos de la Region de Murcia (COFRM), Comunidad
Auténoma de la Regién de Murcia, la Fundacion para
la Formacion e Investigacion Sanitarias de la Region
de Murcia y el Instituto Murciano de Investigacion Bio-
sanitaria (IMIB).

Este VIII WorkER, en el que, entre otras personas,
también participaron como moderadores el director
general de Planificacion, Farmacia e Investigacion
sanitaria, Jesus Caravate Gea; el subdirector general
de Farmacia, Casimiro Guillén; la directora del Centro
de Bioguimica y Genética Clinica del HCUVA, Isabel
Lopez Expésito; o la secretaria del COFRM, Maria Je-
sus Rodriguez Arcas, congregd a profesionales y es-
tudiantes de ramas sanitarias, asi como afectados o
familiares de personas con enfermedades raras, que
siguieron con interés las diferentes intervenciones.
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Mas de 450 personas se inscribieron en el
XVI Congreso Internacional de ER

Se celebr6 en noviembre organizado por la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes con la co-
laboracion de la Universidad Catdlica San Antonio de Murcia (UCAM). Fue en la sede de la UCAM de
manera presencial y también en formato virtual. Ademas, todas las ponencias se alojaron posterior-
mente en youtube para poder verlas.

El XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras congregd los dos dias que durd a un buen nimero de
personas interesadas en conocer el trabajo de investigadores y profesionales en tormo a las patologias poco
frecuentes, asi como acercarse a las buenas practicas de otras asociaciones y entidades.

Mas de cuatrocientas cincuenta personas se inscribieron para seguirlo, bien de manera presencial u on line.
Inscritos que ademas procedian de un total de 11 paises diferentes.

Asimismo, todos los videos de cada una de las mesas se alojaron en el canal de youtube de D Genes, para
gue quien no tuviera la oportunidad de asistir o quien si lo hiciera pero quisiera volver a ver las diferentes me-
sas de nuevo pueda hacerlo con total tranquilidad.

La edicion numero 16 del Congreso contd con 460 personas inscritas. Ademas, también se contd en la inauguracién
con la participacion del consejero de Salud de la Region de Murcia, Juan Antonio Pedrefio, y en la clausura, con una
intervencion del ministro de Sanidad, José Manuel Mifiones, éste Ultimo en remoto.

En este foro se abordaron todos los temas de interés en tormo a las patologias poco frecuentes, como dificultades
en el acceso a medicamentos huérfanos, patologias poco frecuentes en el ambito intemacional, importancia del
diagndstico precoz y abordaje de casos sin diagndstico, avances en investigacion, humanizacién, avances en trata-
mientos,educacién e inclusion, buenas practicas del movimiento asociativo y movimiento y actividad fisica.

Masr de 450 perso-
nas inscritas

Inscritos de 11 paises
diferentes

43 ponentes y
moderadores

El ministro sde Sanidad

EL XVICONGRESO quiso participar en la

clausura mediante el
EN CIFRAS envio de unas palabras
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Personas de 11 paises diferentes se inscribieron para
seguir el XV Congreso Internacional de ER

La dieciséis edicion del Congreso Internacional de Enfermedades Raras fue un foro de interés en el
que se congregaron todos los agentes implicados en el ambito de las enfermedades raras, desde
investigadores, sanitarios, profesionales de la educacion y lo social, representantes de la adminis-
tracion... hasta afectados y sus familias, tejido asociativo y estudiantes, los profesionales del futuro.

) W) . < Internacional 1
Durante los dos dias [ iy | | Pl e f;f'.,

gue duré el Congreso
los participantes pu-
dieron aprender y com-
partir experiencias y
trabajo en torno a pato-
logias poco frecuentes.
Ademads, fueron dos
dias de convivencia,
con la asistencia de
representantes de aso-
ciaciones, pacientes,
profesionales y estu-
diantes.
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Doce meses cargados de noticias

A lo largo del afio 20223D Genes llevé a cabo una intensa actividad. Ademas del trabajo
ordinario que se lleva a cabo en el seno de la entidad, D°Genes organizé o participé en ac-
tos o promovié iniciativas, bien para recaudar fondos para la entidad o para visibilizar las
enfermedades raras, formar o sensibilizar en torno a ellas.

ENERO

» El presidente de D'Genes se reune con el alcalde de
Mazarrén para abordar la cesion del CAl de Puerto de
Mazarrén a la asociacion

« EI AMPA del Colegio Vistarreal dona a D'Genes 982
euros recaudados en un mercadillo solidario

«  Area Camper de Mazarrén dona a D’Genes 140 euros
recaudados en un mercadillo solidario navidefio

» D’Genes da a conocer la asociacion a pediatras y enfermeros del Hospital Universitario Santa Lucia de
Cartagena

» D’Genes retoma sus encuentros talleres grupales con la terapeuta canina Luna con una nueva sesion en
el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” de Lorca

» D’Genes expresa sus condolencias por el fallecimiento del presidente de la UCAM, José Luis Mendoza

« Pilar Bernal Giménez elegida Nazarena del Afio 2023 de la Cofradia de Nuestro Padre Jesus Nazareno
de Murcia

» D’Genes se reuine con el grupo de familias de personas con enfermedades raras y sin diagnéstico impul-
soras de una nueva delegacion de la asociacion en Canarias

» D’Genes muestra su apoyo a las personas que conviven con el Sindrome de Alagille con motivo de la
celebracion del Dia Mundial de esta patologia

+ D’Genes conmemora quince afios de trabajo en favor de las personas que conviven con enfermedades
raras y sus familias

» D’Genes participara en Epifoward, un foro sobre epilepsia que se desarrollara a lo largo de febrero, orga-
nizado por la Federacion Espariola de Epilepsia

* D’Genes adquiere un armario para su centro “Leire Gonzalez Diaz” de Cartagena que ha sido financiado
gracias a una subvencion de la Fundacion ONCE

» D’Genes participa en el segundo Encuentro Nacional de la “Red de centros y servicios especializados”
impulsada por FEDER, que se celebrd en Petrer

» Dona Letizia conoce la Red de Centros de Atencion Directa y Servicios Especializados de la que forma
parte D’Genes, que ha estado presente en el encuentro celebrado en Petrer

» D’Genes expuso su servicio de asesoramiento juridico en el VIl Foro Sociosanitario sobre Enfermedades
Raras en la Region de Murcia organizado por FEDER

» D’Genes adquiere un armario para su centro “Leire Gonzalez Diaz” de Cartagena que ha sido financiado
gracias a una subvencion de la Fundacion ONCE

» D’Genes participa en el segundo Encuentro Nacional de la “Red de centros y servicios especializados”
impulsada por FEDER, que se celebrd en Petrer

» D’Genes expuso su servicio de asesoramiento juridico en el VIl Foro Sociosanitario sobre Enfermedades
Raras en la Region de Murcia organizado por FEDER
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FEBRERO

 EI CEIP Francisco Caparros
de Mazarrén celebra su Ca-
rrera Solidaria por la Paz a
beneficio de D'Genes

« D’Genes organiza un nue-
vo ciclo de grupos de ayuda
mutua en 2023

« D’Genes destinara al man-
tenimiento de su cartera de
servicios en Mazarrén los
4.439 euros recibidos del
Ayuntamiento procedentes
del dinero recaudado por
la venta de entradas de los
conciertos de las fiestas patronales

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

* Profesoras y alumnas del IES SANJE de Alcantarilla visitan el Centro Multidisciplinar
“Pilar Bernal Giménez” de Murcia

+ D’Genes programa diferentes actividades para conmemora el Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras

« D’Genes, presente en la mesa “Reforzando los servicios de informacién y orientacion”
en el marco del espacio congresual Epifoward

* EIl Centro Multidisciplinar "Pilar Bernal Giménez” de Murcia celebra su quinto aniversa-
rio

 Un grupo de nifios participa en el taller grupal con la terapeuta canina Luna organizado
por D"Genes en su delegacion de Mazarrén

* Mas de trescientas personas arropan a D'Genes en su Comida Dia Mundial de las En-
fermedades Raras, durante la que se entregaron los Premios 2023 de la asociacion

» EIl Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela” cumple nueve afnos

« D’Genes muestra su apoyo a las personas que conviven con patologias poco frecuen-
tes y sin diagnostico en el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

« D’Genes sensibiliza sobre patologias poco frecuentes a alumnos de Infantil del CEIP
Infanta Leonor de Mazarrén con cuentacuentos y charlas

« D’Genes lleva a cabo su Programa de Ocio y tiempo libre en Lorca con salidas y acti-
vidades cada semana

« D’Genes particip6 en la XXIl Muestra de Voluntariado organizada por la UCAM en Murcia

+ Se presenta la delegacion Canarias D'Genes Cebras

« D’Genes imparte una charla a alumnos del Centro ISEN de Formacién Profesional de
Cartagena

« D’Genes imparte una charla a alumnos de Medicina de la UCAM de Cartagena

« D’Genes acompafia a la Federacion Espafola de Epilepsia en la clausura de Epifoward

* Usuarios de los centros y delegaciones realizan murales y otras manualidades para
conmemorar el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

+ Las Biciwomen de Lorca dan visibilidad a las enfermedades raras en su ultima salida
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MARZO
* D’Genes da visibilidad & CALLL
a las enfermedades ra- ,;;J‘;‘?'[L TUBELA

ras en diferentes even-
tos deportivos en Lorca

* Rosa Valero presenta a
alumnos de la Univer-
sidad de Lorca su libro
“El hilo dorado invisible”

+ D’Genes culmina el
programa de activi-
dades organizado en
Lorca con motivo del
Dia Mundial de las En-
fermedades Raras con
la instalacion de una
caseta informativa en
‘Las Columnas”

« D’Genes organiza en
Murcia una charla so-
bre la importancia de
ayudar a las familias impartida por el psicélogo Manuel lllera

* D’Genes sensibiliza sobre las enfermedades raras a alumnos del CESUR de Murcia

*+ D’Genes acerca las enfermedades raras a los mas jovenes de la Asamblea Local de Cruz
Roja en Alhama de Murcia .

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

+ Se constituye la Fundacién D'Genes

* D’Genes participa en el acto del Dia Mundial de las Enfermedades organizado por FEDER en
Murcia

*+ D’Genes acerca las enfermedades raras a alumnos de Primaria del CEIP Infanta Leonor de
Mazarron

* El grupo senderista Los Andarines de Totana dan visibilidad a varias asociaciones, entre ellas
D’Genes, realizando la subida al Cid de Petrer

* D’Genes participa en la VI Muestra de Voluntariado de la UCAM en Cartagena

+ Se llevo a cabo un taller en el CEIP Sierra Espufia de Alhama de Murcia para acercar las en-
fermedades raras a alumnos de Educacion Infantil

* Alumnos del CEIP Javier Sensat de Vigo se acercan al mundo de las enfermedades raras y
conocen la labor de D'Genes a través de una charla del programa de sensibilizacion de la
asociacion

+ EI CEIP Romeral de Molina de Segura acoge cuentacuentos y charlas para sensibilizar sobre
las enfermedades raras, actividades impartidas por D'Genes

*+ D’Genes se suma hoy, 8 de Marzo, al Dia Internacional de la Mujer y defiende la igualdad en
todos los ambitos

* D’Genes expone su proyecto de Intervencion educativa en el aula con alumnos para personas
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con enfermedades
raras, sin diagnos-
tico y discapacidad
en la | Jornada au- ——
tondmica “Perso- - o ina
nalizacion e Inclu- Centro MUt ;C,ipl
.z . ﬂjl J'Olel",ﬂ

sion educativa del b
alumnado con en- ik
fermedades raras
o poco frecuentes”
de Extremadura

« La Santa Café by
Martin’s de Totana
organiza el proxi-
mo 18 de marzo
‘La corbata solida-
ria”, una iniciativa a
beneficio de D'Ge-
nes

« D’Genes participa
en la guia “Educar
en red: recursos
para la inclusion”,
promovida por
el CREER y que
cuenta con la colaboraciéon de FEDER

+ D’Genes asiste a la exposicion “Mujeres que dejan huella”, organizada por la Concejalia de
Igualdad de Lorca

« El Palacio Aimudi de Murcia acogera el préximo 26 de marzo un concierto de marchas de
Semana Santa a cargo de la Agrupacién Musical Las Musas de Guadalupe, a beneficio de
D’'Genes

» D’genes participa en el acto central del Dia Mundial de las Enfermedades Raras celebrado en
Santiago de Compostela

» El Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” celebra el primer aniversario de su inaugura-
cion

 D’Genes acerca las enfermedades raras a alumnos de la Facultad de Trabajo Social de la
Universidad de Murcia

* Musica y solidaridad se dan la mano al son de marchas de Semana Santa, en un concierto
organizado por la Junta Municipal Centro Oeste y la Asociacion Musico Cultural Las Musas de
Guadalupe, a beneficio de D"Genes

» D’Genes participa en la VI Jornada por la Diversidad en el colegio Hermanos Maristas de
Cartagena

* Aguilas pone el nombre de Celia Carrion Pérez de Tudela a una calle del municipio, dando
visibilidad a las enfermedades raras

* D’Genes sensibiliza sobre enfermedades raras a alumnos del CEIP Deitania de Totana
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« D’Genes presenta su nue-
va delegacion en Canarias
al presidente del Cabildo de
Gran Canaria

« Neumaticos Totana S.L. dona
874 euros a D"Genes gracias
a la iniciativa “Neumaticos
solidarios”

+ Socios de D'Genes en Carta-
gena y miembros de Los An-
darines dan visibilidad a las
enfermedades raras durante
su participaciéon en la Ruta
de las Fortalezas

« EI presidente de D’'Genes,
Juan Carrion, y el director
de la entidad, Miguel Angel
Ruiz, se han reunido con
el consejero de Educacion,
Victor Marin, para analizar
el estudio realizado durante
el primer trimestre del curso
2022/2023 sobre el desarro-
llo del proyecto de interven-
cidon educativa en el aula que
desarrolla la asociacion

« D’Genes Cebras Canarias
sensibiliza sobre las enfer-
medades raras a alumnos
del colegio Poeta Francisco
Tarajano de Telde

« La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes par-
ticipé en las Xlll Jornadas
de Enfermedades Raras en
Canarias organizadas por el
Ayuntamiento de Granadilla de Abona (Tenerife)

« D’Genes ofrece una charla sobre enfermedades raras a alumnos del Centro de For-
macion, Empleo e Innovacién de Las Huesas (Telde)

« D’Genes, coincidiendo con el Dia Mundial de las Personas Sin diagndéstico, muestra
Su apoyo a las personas que conviven con esta situacion

« D’Genes y otras trece entidades difunden un manifiesto por el Dia Mundial de Per-
sonas Sin diagndstico

« Varios nifios participan en una nueva sesién grupal con la terapeuta canina Luna en
el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia
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« D’Genes aborda el papel del pacien-
te en el simposio sobre Innovacién
celebrado en el marco del X Con-
greso de la Sociedad Valenciana de
Farmacia Hospitalaria

* EI Nuevo Teatro Circo de Cartagena
ACOGIO el proximo 24 de mayo la
puesta en escena por el Grupo de
Teatro de Artes Escénicas del IES
Ben Arabi del musical “Grease”, a
beneficio de D'Genes

* La delegacién de D'Genes en Cana-
rias organiza una jornada de convi- : . .
vencia el préximo 21 de mayo en el area recreativa de Los Granadillos de Teror (Gran
Canaria)

« EIV Congreso Nacional de Epilepsia permite escuchar a profesionales de diferentes
ambitos para abordar aspectos de interés en torno a esta patologia

* Usuarios de distintos centros y delegaciones realizan manualidades por el Dia de la
Madre

« D’Genes Cebras Canarias celebra una amena jornada de convivencia en Telde

« D’Genes se reune con el equipo de Orientacion Educativa y Psicopedagogica de
Villarobledo

* El musical Grease puesto en escena por el Grupo de Teatro de Artes Escénicas del
IES Ben Arabi de Cartagena recauda 1.105 euros para D'Genes

* D’Genes lleva a cabo en Totana una nueva sesiéon grupal con la terapeuta canina
Luna

* La consejera de Politica Social de la Regién de Murcia visitd la delegacion de D' Ge-
nes en Mazarron para conocer necesidades de la entidad y del colectivo de personas
con enfermedades raras y sin diagndtico

* D’Genes aborda el papel del paciente en el simposio sobre Innovacién celebrado en
el marco del X Congreso de la Sociedad Valenciana de Farmacia Hospitalaria

* D’Genes y Yéremi Moya han suscrito un convenio en el que se recoge que el autor
donara a la asociacion el cincuenta por ciento del dinero que se recaude con la venta
de “Tan solo recuérdame”

* D’Genes suscribe un convenio de colaboracién con el Ayuntamiento de Totana, do-
tado con 3.000 euros, aportacion que se destinara al mantenimiento de la cartera
de servicios que la asociacion presta para mejorar la calidad de vida de personas y
familias que conviven con enfermedades raras y sin diagndstico

* D’Genes, coincidiendo con el Dia Internacional de la Lucha contra la Enfermedad
de Lyme, mostré su respaldo a las personas que conviven con esta patologia. La
entidad puso el foco en la importancia y necesidad de la prevencion, el diagnéstico
certero y el tratamiento adecuado

« D’Genes mostrd su apoyo a todas las personas y familias que conviven con epilepsia
en el Dia Nacional de esta patologia. Ademas, desde D Genes se apoyd la campaia
promovida desde FEDE bajo el lema “En el partido de la epilepsia #Estas convocado”
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« Jovenes de D'Genes
participan como mo-
delos en la Ill Pasare-
la Solidaria en Lorca a
beneficio de la AECC

* Alumnos del IES Ra-
mon Arcas Meca de
Lorca donan a D Ge-
nes 303 euros recau-
dados con la venta de
unas manualidades

* EIl restaurante lorqui-
no La mafia se sien-
ta a la mesa dona a
D'Genes el dinero
recibido por haber ga-
nado las | Jornadas
gastronémicas de la
pizza lorquina

* Nuevo taller grupal
con la terapeuta cani-
na Luna en el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” de Lorca el préximo 24
de junio

« D’Genes organiza un webinar sobre esclerodermia el préximo 29 de junio

* D’Genes participa en la jornada de puertas abiertas al movimiento asociativo organi-
zada por FEDER en Murcia

* Multitudinario encuentro familiar y solidario con motivo del Torneo de petanca a be-
neficio de D"Genes y ANSEDH, celebrado en el Club La Pardilla de Telde

* EIl director de D"Genes habla del valor del paciente en una mesa de resultados en
salud en el marco de la Jornada de Farmacia Hospitalaria y Enfermedades Raras en
Murcia y Alicante organizada por la SOMUFARH

+ Exito de participacion en el | Torneo Solidario Futbol Base de centros educativos de
Totana, a beneficio de D'genes y AELIP

* EI Olimpico de Totana Veteranos muestra su solidaridad con D"Genes y da visibilidad
a la asociacion luciendo el logo de la entidad en sus camisetas

* La Asociacion de Mujeres Ceres sorteara una colcha de patchwork elaborada por
mas de quince mujeres para recaudar fondos para D' Genes

* Socios y usuarios de D"Genes comparten una jornada de convivencia en Puerto de
Mazarron para dar la bienvenida al periodo estival

* Una visita al cine o0 a una alfareria han sido algunas de las actividades de las prime-
ras jornadas del Programa de Ocio inclusivo que lleva a cabo D'Genes en Totana

» D’Genes comienza a trabajar en la organizacién del XVI Congreso Internacional de
Enfermedades Raras, que tendra lugar a finales del proximo mes de octubre

* D’Genes aprobo el presupuesto y plan de trabajo de la entidad en su asamblea ge-
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JUNIO

neral ordinaria anual

« EIl Torneo Solidario Futbol Base de centros educativos, organizado por la Pefia Bar-
celonista y la Asociacion Deportiva Santa Eulalia en Totana, permite recaudar mas
de 4.000 euros para las asociaciones D'Genes y AELIP

 Colocan una placa con el nombre de Cristina Arcas Valero en el laboratorio de Biolo-
gia celular e Histologia de la Facultad de Biologia de la Universidad de Murcia

e D’Genes, en el Dia Mundial de |la Esclerodermia, se suma a dar visibilidad a esta
patologia y muestra su apoyo a las personas que conviven con ella. Ademas, organi-
z6 un ameno webinar sobre esclerodermia, coincidiendo con el Dia Mundial de esta
patologia

* D’Genes despide en Lorca el programa de ocio desarrollado este curso con una di-
vertida salida. Para cerrar la temporada, el 30 de junio se despidieron con una nueva
salida a tomar algo en una cafeteria.

« D’Genes aprovech6 para dar visibilidad a la asociacion en el marco del | Reto por las
Enfermedades Raras de Baza. D"Genes aprove - ché la celebracion de este even-
to, que llevo al atleta Fernando Velasco Magaldi a completar 54 kilbmetros en seis
horas, para montar un stand desde el que ofre - cer informacion sobre la entidad y
poner a disposicion del publico articulos solida - rios como camisetas, lapices plan-
tables, bolsas, calendarios...

* EI Olimpico de Totana Veteranos muestra su solidaridad con D"Genes y da visibilidad
a la asociacion luciendo el logo de la entidad en sus camisetas. Como muestra de
apoyo a la asociaciéon y para contribuir a visibilizar su labor

» D’Genes habla del valor del paciente en una mesa de resultados en salud en el
marco de la Jornada de Farmacia Hospitalaria y Enfermedades Raras en Murcia y
Alicante. El director de la asociacién participé en esta sesion organizada por la So-
ciedad Murciana de Farmacia Hospitalaria (SOMUFARH)
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Resumen del ario

JULIO

* Ya esta a la venta la novela de Yéremi Moya Alarcon “Tan s6lo recuérdame”, solidaria
con D'Genes

« D’Genes anima a profesionales y estudiantes a la presentacién de posteres o comu-
nicaciones al XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras que se va a cele-
brar los dias 25 y 26 de octubre

+ Cientos de atletas participaron en la VI Goro Trail celebrada en Telde (Las Palmas),
prueba deportiva solidaria con D"Genes

+ El pasado 17 de julio arrancaron los Talleres de Verano Inclusivos que lleva a cabo la
Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes en el municipio de Mazarrdon. Este pro-
grama de respiro familiar que se lleva a cabo gracias al Ayuntamiento de Mazarrén,
esta dirigido a menores de 3 a 16 afios del municipio

 Exito de la V Travesia Solidaria Playas de La Azohia, parte de cuya recaudacién se
destind a D'Genes

« La empresa lorquina Angel Linares dona a D'Genes 840 euros que se destinara al
mantenimiento de la cartera de servicios que presta la asociacién para mejorar la ca-
lidad de vida de personas con enfermedades raras
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Resumen del ario

AGOSTO

« Punto y final a los Talleres de Verano Inclusivos desarrollados por D"Genes en Ma-
zarrén con una mafana de diversion y baile

« D’Genes participa en una reunion de la directiva de FEDE para planificar y abordar
el nuevo curso 2023-2024

 Reunidon de trabajo de la delegacion D"Genes Cebras Canarias

« D’Genes traslada a la nueva alcaldesa de Alhama de Murcia las principales nece-
sidades de la asociaciéon y del colectivo de personas con enfermedades raras y sin
diagnéstico

 Punto y final a los Talleres de Verano Inclusivos desarrollados por D"Genes en Ma-
zarron con una manana de diversion y baile

« D’Genes participa en una reunién de la directiva de FEDE para planificar y abordar
el nuevo curso 2023-2024

« D’Genes agradece al Ayuntamiento de Mazarrén su apuesta por la conciliacion fami-
liar y la inclusion al posibilitar los Talleres de Verano Inclusivos

« D’Genes se solidariza con las personas con Sindrome DYRK 1Ay sus familias en el
Dia Mundial de esta patologia

« D’Genes prestd mas de 24.000 sesiones de servicios de atencion directa en el curso
2022-2023
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Resumen del ario

SEPTIEMBRE

* D’Genes inicia el curso 2023-2024 con mas de 300 usuarios asistiendo a los diferentes
servicios de atencion directa en sus centros y delegaciones

* D’Genes anima a profesionales y estudiantes a la presentacién de posteres o comuni-
caciones al XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras que se va a celebrar
los dias 25 y 26 de octubre

* D’Genes organiza un café virtual con motivo del Dia Europeo del Sindrome X Fragil el
préximo 10 de octubre

*+ D’Genes adquiere material para su centro de El Coronil gracias a una subvencion de la
Universidad de Sevilla

+ Abierto el plazo de inscripcion al XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras
que organiza D'Genes junto con la UCAM

* Miembros de “Los Andarines” de Totana dan visibilidad a D"Genes durante un circuito
por el Mediterraneo

* La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes despide a dos jovenes totaneros que
van a realizar una ruta en bicicleta desde Colombia a La Patagonia dando visibilidad a
las enfermedades raras

+ Se celebré en Murcia una sesion de Biodanza solidaria con D"Genes organizada por la
profesora Elisabeth Gémez

*+ D’Genes participa en la feria de asociaciones PARTICIPADONIA de Molina de Segura

* La Fundacion de Trabajadores de EIPozo Alimentacion dona 2.000 euros a D'Genes

+ Pilar Bernal Giménez recibe el reconocimiento de Nazarena de Honor 2023 de la Cofra-
dia de Nuestro Padre Jesus Nazareno de Murcia en el acto de entrega de Distinciones
2023 organizado por el Cabildo de Cofradias de Murcia

* El grupo de aficionados al senderismo de Totana “Los Andarines” da visibilidad a las
enfermedades raras en una ruta por Sierra Espuia
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Resumen del ario

OCTUBRE

+ La Pena Barcelonista de Totana visibiliza las enfermedades raras en el Centro Penitenciario
Murcia I. El torneo se desarrollé con deportividad y permitio visibilizar las enfermedades raras
a través las asociaciones D'Genes y AELIP

* Su Majestad la Reina Dona Letizia acepta la Presidencia de Honor del XVI Congreso Interna-
cional de Enfermedades Raras, que se celebra los dias 25 y 26 de octubre

* La solidaridad de los participantes en XVI Marcha Solidaria organizada por el Club Senderis-
ta de Totana permite recaudar 2.554 euros para D'Genes y un nifio afectado por Hipoplasia
Pontocerebelosa

*+ D’Genes se suma al Dia Europeo del Sindrome X Fragil y muestra su apoyo a las personas
y familias que conviven con él

« D’Genes, presente en el acto de entrega de ayudas economicas del Fondo Sabadell Inver-
sion, Etica y Solidaria, F1, al ser una de las entidad reconocidas en la convocatoria 2022-
2023

+ D’Genes participa en la ofrenda floral a la patrona de Alhama de Murcia

+ EI 20 de octubre se celebra en Lorca la || Gala Benéfica organizada por Rotary Club Lorca, a
beneficio de la Asociacién de Enfermedades Raras D' Genes

*+ D’Genes muestra su apoyo a las personas y familias que conviven con Incontinencia Pig-
menti, en el Dia Mundial de esta patologia

+ D’Genes agradece a los colaboradores y patrocinadores que han apoyado el XVI Congreso
Internacional de Enfermedades Raras

+ ElI XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras congrega a pacientes, familiares y
expertos

+ D’Genes agradece a las entidades que han patrocinado el XVI Congreso Internacional de
Enfermedades Raras su apoyo a esta importante accion formativa y divulgativa

» EI XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras se cierra tras dos intensas jornadas,
avanzando que la préxima edicion de este evento formativo sera a finales de noviembre del
afo 2024
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Resumen del ario

NOVIEMBRE

+ D’Genes felicita a los autores de los pdsteres y comunicacion oral premiados en el XVI Congreso
Internacional de Enfermedades Raras

* El buen ambiente preside la jornada de convivencia que celebré D'Genes Cebras Canarias.

« EI VIIl WorkER Investigacion y humanizacién en las enfermedades raras, organizado por D’'Ge-
nes, se celebro en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

* D’Genes particip6é en un encuentro virtual de la Red de centros y servicios especializados promo-
vida por la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER

* D’Genes participa en un seminario sobre Enfermedades Raras y Sindrome de Ehlers-Danlos en
la Escuela Universitaria de Enfermeria de Cartagena

* D’Genes recibe diferente material y equipamiento gracias a la ayuda brindada por la Fundacién
Solidaridad Carrefour a FEDER y destinada a la adquisicion de productos de apoyo a su red de
centros

* EI XVI Congreso Internacional de Enfermedades Raras se puede volver a ver en el canal de you-
tube de D'Genes, donde se han subido las diferentes mesas y otro material complementario

+ Las ponencias del VIIIl WorkER Investigacion y humanizacion en enfermedades raras celebrado el
10 de noviembre se pueden volver a ver en el canal de youtube de D'Genes

* D’Genes programa una sesion de grupo de ayuda mutua para personas que conviven con enfer-
medades raras y sin diagndstico en Andalucia

* LosAndarines de Totana completan los 6.800 escalones de la Catedral del Senderismo de Alicante
y dan visibilidad a las enfermedades raras

» Lal Gala Solidaria Bioksan a favor de D'Genes, una velada unica que combind humor y solidari-
dad en Las Palmas de Gran Canaria

+ D’Genes, presente en el acto de reconocimiento a las entidades beneficiarias en la Convocatoria
de Proyectos Sociales de la Fundacién “la Caixa” en la Regién de Murcia, al ser seleccionado su
proyecto de promocién de la autonomia personal

+ Las IV Jornadas Atiende de Atencion a la diversidad funcional se celebran en Cehegin organiza-
das por D’Genes y las asociaciones Conquistando escalones, Serendipia Centro de terapias y
formacién y Ayuntamiento de dicho municipio

+ El ambiente navidefio llega a los centros y delegaciones de D'Genes

+ EIAMPA del colegio Herois del Bruc de Piera celebré un Pasaje del terror ambientado en el lejano
Oeste, a beneficio de D'Genes
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Resumen del ario

DICIEMBRE

» D’Genes se suma al Dia Internacional de las Personas con Discapacidad

+ D’Genes acerca los Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacion a alumnos del CEP Tierno
Galvan de Totana

» D’Genes sensibiliza sobre las enfermedades raras a alumnos de Infantil del CEIP Tierno Galvan de To-
tana en el marco del proyecto “Las ER ya estan en el cole con Federito”

» D’Genes participa en la Jornada por el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad celebrada
en Totana

+ D’Genes expone su labor y como colaborar con la asociacion en la Feria del Voluntariado de Alhama de
Murcia

+ Musicay solidaridad se dan la mano en el concierto de Los Shanny’s en Totana, a beneficio de D'Genes

» Tarde de juegos, cena en una pizzeria 0 una visita al cine fueron algunas de las actividades llevadas a
cabo en el Programa de Ocio y tiempo libre que desarrolla D"Genes en Lorca

» D’Genes participa en Lorca en el acto organizado por el Ayuntamiento con motivo del Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad

+ D’Genes muestra su agradecimiento a todos los voluntarios en el Dia Internacional del VVoluntariado

+ D’Genes colabora ayudando a servir la comida de la Convivencia Dia del Mayor que se celebrd con
motivo de las fiestas patronales de Mazarron

» Laempresa Craleo 1962 donara a D’Genes una parte de las ventas de sus aperitivos Craleo

» El presidente de D'Genes explica en el XIV Congreso sobre el Sindrome 5p_ el modelo de atencién inte-
gral y multidisciplinar a personas que conviven con enfermedades raras y sin diagnostico que desarrolla
la asociacion

» La Asociacién de Vecinos del barrio de la Concepcién de Cartagena organizé una paella solidaria a be-
neficio de D’Genes

* D’Genes imparte una charla a alumnos del CEIP Poeta Francisco Tarajano de Las Palmas, enmarcada
en el proyecto “Las ER ya estan en el cole con Federito” impulsado por FEDER

+ ElI CEIP San Cristobal de Lorca celebra su Carrera Solidaria a beneficio de D’Genes, en un ambiente
ladico

* D’Genes celebra la llegada de la Navidad con diversas actividades en sus centros y delegaciones. Papa
Noel reparte ilusion entre los mas pequenos de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes

» Un total de 24 nifios asiste a la Escuela de Navidad Concilia para personas con discapacidad en edad
escolar que se lleva a cabo hasta el 5 de enero en Cartagena gestionada por D'Genes

+ El Colegio Los Angeles Altavista de Las Palmas de Gran Canaria celebré un mercadillo solidario cuyos
beneficios se destinaron a D'Genes

* D’Genes edita su Calendario solidario D'Genes 2024
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D 'Genes se centro en febrero en dar visibilidad
al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Como en aios anteriores, D'Genes se unié a las campanas promovidas por FEDER, ALIBER,
EURORDIS y RDI con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, celebrado el 28 de
febrero de 2024.

La Asociacion planificé un ampliio programa de actividades para dar visibilidad a esta jornada.

La Asociacién de Enfermedades Raras D’ Ge-
nes solicitd la iluminacion de diferentes espa-
cios publicos para dar visibilidad a las enfer-
medades raras y a la Jornada del Dia Mundial.
Ayuntamientos y otras entidades de municipios
de diferentes puntos, especialmente de la Re-
gion de Murcia, colaboraron dando visibilidad e
iluminando edificios emblematicos, fuentes, etc
y haciendo que el color verde de la esperanza
estuviera presente en los dias previos y durante
el 28 de febrero.
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D Genes dio visibilidad a la labor que realiza y a las
patologias poco frecuentes con mesas informativas,
charlas y presencia en eventos deportivos
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La asociacion, unica entidad que aporta siete
centros a la Red de centros promovida por FEDER

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D 'Genes parti-
cip6 en el segundo Encuen-
tro Nacional de la “Red de
centros y servicios especia-
lizados”, un proyecto impul-
sado por FEDER y que tiene
como objetivo generar un
modelo socio sanitario que
proporcione una atencién
integral a las personas con
enfermedades raras o en
busqueda de diagndstico a
través de la promocion de
los servicios profesionali-
zados de calidad del movi-
miento asociativo. El centro
de dia de ‘Sense Barreres’,
ubicado en el municipio ali-
cantino de Petrer acogi6
este evento los dias 30 y 31
de enero.

La segunda jornada de
este encuentro contdé con
la asistencia de la Reina
DofAa Letizia.

Ademas del presidente de
D'Genes y FEDER, Juan
Carrion, en la jornada es-
tuvo presente también en
representacion de D Genes el director
de la asociacion, Miguel Angel Ruiz Carabias.
La red, en la que a dia de hoy participan 12 entidades miembros de FEDER, entre
ellas D"Genes que es la unica que aporta siete centros, busca favorecer el trabajo en
red y el intercambio de buenas practicas entre el movimiento asociativo federado, a ni-
vel nacional y reconocer y dar visibilidad a su papel en la provision de servicios de ER.
Entre otras acciones, D"Genes participd en un encuentro virtual de todos sus integrantes
cuyo objetivo era trabajar conjuntamente en los diferentes ambitos de actuacion identifi-
cados y de interés para los miembros de la Red de Centros y Servicios Especializados
como son la atencion directa, la defensa de derechos, la captacién o la sostenibilidad.
Asimismo, hay que citar que D Genes recibié productos de apoyo enviados por FEDER
a las entidades miembros de la red de centros y servicios especializados, gracias a la
ayuda brindada por la Fundacion Solidaridad Carrefour, a través de su Proyecto Amule-
to. D"Genes diferentes productos, fundamentalmente material multisensorial y educati-
vo, para su utilizacion en los servicios de atencion directa que la asociacidon presta en
sus diferentes centros.
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Los grupos de trabajo de diferentes patologias,
un punto de encuentro entre personas que
conviven con distintas enfermedades raras

D"Genes mantuvo activos los diferentes grupos de trabajo de distintas patologias con-
cretas, que aglutina a personas y familias que conviven con ellas.

D'Genes contaba en 2023 con los grupos de Sindrome de Alagille, X Fragil, Lyme,
DYRK 1A, Epilepsia, Incontinencia Pigmenti, Porfiria, Sin diagnostico, Esclerodermia y
Charcot Marie Tooth. Ademas, la asociacion comenzo a trrabajar ya para la formacion
de algun otro grupo que definitivamente vio la luz en 2024.

La asociacion trabajé para dar visibilidad a estas patologias, en especial con motivo de
sus respectivas dias mundiales o internacionales, ademas de promover en algunos de
ellos reuniones o acciones formativas, atendiendo a la demanda de sus integrantes. Asi,
por ejemplo, se celebrd el V Congreso de Epilepsia o un webinar sobre Esclerodermia.

CRGANITA

12 DE MAYO DE 2023 - 16:00 HORAS
ON LINE

| WEBINAR
SCLERODERMIA

JUEVES 29 DE JUNIO DE 2023
.. 16:30 HORAS

V CONGRESO
NACIONAL DE
EPILEPSIA

ASISTENCIA GRATUITA PERD IMPRESCINDIBLE
REALIZAR INSCRIPCION PREVIA EN

- https://F JElefIvAHoB1BgEgIEGELT
INSCRIPCION GRATUITA I R T AL e e L

HASTA COMPLETAR AFORO Mais informachén: 675 94 38 30 o murcia@dgeneas.es
.. 3.3 »

Imprescindible inscripcion previa en: A a

hitps:[lorms.gle/owVDrcHNSn3yWaawBT TESTIMONIO

- Aaria G Gambi

=

f'_l'i ; ACOGIDA A FAMILIAS. LA |HP_‘DRT-_3N_._HEI‘.|\ B__EI.'

o TEJIDO ASOCIATIVO

Mas informacion e e T Afntlacits Einattals de
epilepsiafdgones.as 5 2 2 RS S T

murciagdgenes.os f

S s 20 ' ESCLERODERMIA SISTEMICA Y LOCALIZADA

- . - JUVENIL

Jornada medérada por Pascual Donate Ondofie, representante de.
- ~ fomilias de D'Genes Estlerodermio
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Se constituyo la Fundacion D Genes

Para contribuir al desarrolio y mejora de la vida de las personas con
enfermedades raras y sin diagnostico, dar visibiidad a las
patologias poco frecuentes y luchar porlos derechos del colectivo

La Fundacion D’Genes para la ayuda a personas con enfermedades raras y sin diagndstico se materializo
como una realidad en 2023, afio en el que se formalizé ante notario la escritura publica de su constitucion.
Segun los estatutos, la Fundacion cuenta como 6rgano de gobierno y representacion con un Patronato, que
estara constituido como maximo por 15 patronos que ejerceran su cargo gratuitamente y que adoptaran sus
acuerdos por mayoria. Podran ser miembros del Patronato las personas fisicas que tengan plena capacidad
de obrar y no estén inhabilitadas para el ejercicio de cargos publicos. Las personas juridicas podran formar
parte del Patronato y deberan designar a la persona o personas fisicas que las representen.

Necesariamente la mitad mas uno de los miembros del Patronato formaran parte de la junta directiva de la
Asociacion D’Genes, coincidiendo los cargos de presidente y tesorero, y el resto de sus miembros seran
personas fisicas o juridicas que por razones de mérito, capacidad y experiencia sean invitadas a formar parte
como patronos de la fundacion. El nombramiento de los patronos tendra una duracion de 4 afos.

Los miembros del primer Patronato son Juan Carrién Tudela (presidente), Maria Angeles Diaz Lozano (vi-
cepresidenta), Diego Bernal Fontes (tesorero), Maria Jesus Garcia Canovas (secretaria) y Juani Carrasco,
Carmen Moreno, Inmaculada Hernandez y Rosa Valero (vocales).

La Fundacién D'Genes quedd inscrita en el Registro de Fundaciones de competencia estatal adscrito a la
Direccion General de Seguridad Juridica y Fe Publica. De hecho, el Boletin Oficial del Estado publicaba el 6
de enero de 2024 la resolucion del 16 de octubre de 2023 de la Direccién General de Seguridad Juridica y Fe
Publica por la que se inscribe en el citado Registro de Fundaciones la Fundacion D*Genes, cuyo domicilio esta
establecido en el numero 7 de la calle San Cristdbal de Totana.

Los fines de la Fundacion son contribuir al desarrollo y mejora de la vida de las personas con enfermedades
raras y sin diagnéstico; dar visibilidad al problema de salud publica de las enfermedades raras o la falta/retraso
de diagndstico; luchar por la igualdad de oportunidades y derechos del colectivo de personas con enfermedad
rara y sin diagnostico; e impulsar la investigacion en enfermedades raras.
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D Genes continua con sus alianzas con otras
entidades de ambito nacional e internacional
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FEDE COCEMFE

La Asociacion de Enfermedades Raras D Genes, fiel a su politica de trabajar en red y en
colaboracion con otras entidades del ambito de las patologias raras o la discapacidad,
mantuvo en 2023 su politica de alianzas y de formar parte de otras asociaciones o fede-
raciones tanto de ambito regional, nacional o internacional.

En este sentido, la asociacion mantuvo sus alianzas con la Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras (FEDER), la Federacién Espanola de Epilepsia (FEDE) y la Fe-
deracion Espainola de Sindrome de X-Fragil en el ambito nacional.

A nivel europeo, la Asociacion de Enfermedades Raras D Genes también siguioé formando
parte de EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras) y a nivel interna-
cional, de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), de la que fue
precisamente una de las entidades impulsoras.

Ademas, en 2023 la asociacién se incorpor6 a Federacién Provincial de Asociaciones
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica de Sevilla (COCEMFE Sevilla).
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Entidades sociales, colectivos vecinales, centros educativos,
etc, colaboraron con la asociacion desarrollando acciones de
captacion de fondos a beneficio de D Genes

Como en afios anteriores, la Asociacion de Enfermedades Raras
D’Genes se congratulé en 2023 de haber contado con la solidari-
dad de otras entidades e instituciones como uno de sus efectivos
mas importantes. Centros educativos, asociaciones, comercios,
entidades diversas e incluso personas a titulo particular mostra-
ron su cara mas solidaria y colaboraron con la asociacién, mu-
chas veces mediante la organizacion de iniciativas que ademas
sirvieron para dar visibilidad a D’Genes y a las patologias poco
frecuentes.
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Libros y calendario solidarios, actividades deportivas solidarias,
donaciones y otras campaiias se sucedieron a lo largo del afto

En 2023 D’Genes se congratuld de con-
tar con el apoyo de entidades, colectivos
y personas a titulo particular que promo-
vieron acciones y actividades para cap-
tar fondos a beneficio de la asociacion.
Desde mercadillos solidarios, pasando
por competiciones de petanca, de futbol
0 natacion, caminatas o carreras a bene-
ficio de D'Genes, libros solidarios, con-
ciertos o representaciones teatrales benéficas e incluso
un pasaje del terror solidario. .. Actividades que se desar-
rollaron en diferentes municipios donde D’Genes cuenta
con sede 0 en otros donde hay socios y personas que
querian colaborar con la asociacion. Todo ello sin olvidar
tres galas y cenas solidarias celebradas en Totana, Lorca
y Canarias.

Como cada afio, las aportaciones procedentes de cap-
tacion de fondos y eventos o aportaciones solidarias di-
versas suponen una parte importante de la financiacion
de la asociacion.

EIAMPA del Colegio Vistarreal don6 982 euros recauda-
dos en un mercadillo solidario, lo mismo que hizo Area
Camper de Mazarrén con los 140 euros recaudados
en otro. Alumnos del [IES Ramon Arcas Meca de Lorca
también donaron 303 euros recaudados con la venta de
manualidades mientras que el AMPA del colegio Herois
del Bruc de Piera celebrd un pasaje del terror solidario
con motivo de Halloween. Por su parte, también hubo
mercadillo solidario en el Colegio Los Angeles Altavista
de Las Palmas y carrera solidaria en el CEIP San Cris-
tobal de Lorca.

El CEIP Francisco Caparrés de Mazarron celebrd una
carrera solidaria con motivo del Dia de la Paz,

El Ayuntamiento de Mazarrén dono 4.439 euros proce-
dentes del dinero recaudado con la venta de entrada de
conciertos de las fiestas patronales del afo anterior,
D’Genes celebro en Totana su Cena anual solidaria con
la asistencia de mas de trescientas personas,

La directiva de D'Genes publicé su libro “El hilo dorado
invisible”, cuyos beneficios se destinaron a D'Genes, al
igual que Yéremi Moya con el suyo titulado “Tan solo re-
cuérdame”.

En cuanto a actividades deportivas o sociales, se puede
citar la sesion de Kundalini grupal en Aguilas, que recau-

do 870 euros, la
iniciativa Corbata
solidaria por el
Dia del Padre
en Totana pues-
ta en marcha
por la cafeteria
La Santa Café
by Martin’s, una sesion de

biodanza organizada por la profesora Elisabeth Gomez
en Murcia, el torneo de petanca celebrado en Telde o el
| Tomeo Solidario Futbol Base de centros educativos de
Totana. Ademas, la Asociacion de Mujeres Ceres de Al-
hama de Murcia sorted una colcha a beneficio de D'Ge-
nes, el Club Senderista de Totana realizé su marcha soli-
daria cuya mitad de la recaudacion fue para D’Genes, se
llevé a cabo en Telde la VI Goro Trail y en Cartagenala V
Travesia Solidaria Playas de La Azohia. En Cartagena,
el barrio de La Concepcion celebro una paella soldiaria.
La cultura y la solidaridad se dieron la mano en activi-
dades como el concierto de la Agrupacién Musical Las
Musas de Guadalupe en el Palacio Aimudi de Murcia, €l
musical Grease puesto en escena o el concierto de Los
Shannys en Totana.

Neumaticos Totana SL don6 874 euros con su iniciati-
va Neumaticos solidarios, la empresa lorquina Angel
Linares don6 840 euros procedentes de un porcentaje
de la venta de su mayonesa, mientras que el restauran-
te lorquino La mafia se sienta a la mesa doné el dinero
recibido por haber ganado las | Jornadas gastrondmicas
de la pizza lorquina.

Y en cuanto a galas y cenas, hay que destacar la Cena
anual solidaria de D’Genes en Totana, la | Gala Solida-
ria Bioksan en Las Palmas de Gran Canaria o la Gala
Benéfica del Rotary Club Lorca.
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D Genes siguio aumentando el numero de
seguidores en las diferentes redes sociales

La asociacion despliega su politica de comunicacion a través de diferentes canales con el fin de ofrecer infor-
macion de interés a sus publicos objetivos. En cuanto a comunicacion interna, la asociacion mantiene abiertos
grupos de whatsapp de socios y de usuarios, ademas de los diferentes grupos de trabajo (de los que para poder
formar parte hay que aceptar la invitacién que se envie o solicitarlo en el caso de querer incorporarse).
Asimismo, cada delegacion cuenta con listas de difusion para el envio de la informacién que considere de interés
para sus usuarios. Asimismo, tanto el boletin que se elabora mensualmente como alguna comunicacion de espe-
cial relevancia se envia asismismo por correo electronico.

En cuanto a comunicacion externa, a lo largo de 2023 se insertaron un total de 214 noticias en la pagina web
www.dgenes.es, muchas de las cuales se distribuyeron también a través de las redes sociales y medios de co-
municacion.

Con respecto a la web, el nimero de usuarios fue de 13.100 y el niumero de sesiones 18.900. El nime-
ro de paginas vistas ascendi6 a 31.800. Por franjas de edad, la web fue visitada en estos porcentajes y
rangos: Edad:18/24 afos 8,8%, 25-34 aios 15%, 35-44 ainos 17%, 45-54 aios 27%, 55-64 ainos 19,8%, y
mayores de 65 afnos 12,4%.

Con respecto a las redes sociales en todas se consiguié seguir aumentando en numero de seguidores: En face-
book, en el momento de finalizar la memoria (abril de 2024) se cuenta con 13.194 seguidores y en twitter se han
alcanzado los 4.024.

Asimismo, D'Genes vio incrementada su presencia en instagram, subiendo a fecha de elaboracion de esta me-
moria a 2.098 (casi cuatrocientos mas que el afio anterior).

Con respecto al canal de youtube de la entidad, apenas contaba con algo mas de trescientos setenta seguidores
en 2021y en la actualidad alcanza los 430.



Memoria 2023

Pl AN
P _" & {1!\'.. Ik II."
- & T ,‘-

Lus aportaciones solidarias § b j
socios contribuyen a mantef

de servicigs gue D Genes prastaipara
ayudar a personas y familias ?‘h b‘f L

enfermedades rargs y sin diaghadstico T.F
¥ e : .' li-‘r

PFRA
o) i

A kﬂa




s d'genes

Asociacion de
Enfermedades Raras

Sede central
Centro Multidisciplinar “Celia Carrion Pérez de Tudela”
C/San Cristobal, 7 Totana (Murcia)

Teléfonos
968 07 69 20 - 696 14 17 08

Direccion e-mail
info@dgenes.es

Web
www.dgenes.es

Redes sociales
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