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Balance

Seguimos creciendo y trabajando
por las enfermedades raras

Una vez mas toca hacer balance de un ejer-
cicio finalizado. 2021 ha sido de nuevo un
ano complicado por la continuacion de una
pademia que ha dificultado el normal desa-
rrollo de la vida, pero que no ha impedido
que en D'Genes se haya seguido trabajan-
do y ofreciendo todo nuestro esfuerzo para
mejorar la calidad de vida de personas y fa-
milias que conviven con enfermedades ra-
ras y sin diagnostico.

En 2021 hay que destacar la consolidacion
del area formativa de la asociaciéon con la
realizacion de su XIV Congreso Internacio-
nal de Enfermedades Raras, varios webinars
sobre patologias concretas, el lll Congreso
Nacional de Epilepsia y el VI WorkER Inves-
tigacion y humanizacion en enfermedades
raras, ésta ultima accion en la que se pudo
recuperar ya la presencialidad después de
haber tenido que realizar desde 2020 todas
las acciones formativas de manera on line
por la pandemia del coronavirus.

También quiero resaltar laimportante funcién
de atencion y asesoramiento a afectados y
familias desarrollada en 2021, mediante la
consolidacion del Servicio de Informacion y
Orientacion en enfermedades raras, desde
el que se ha atendido a mas de un centenar
de personas de ocho paises diferentes.
Asimismo, quiero poner en valor el trabajo
que se desarrolla a través del programa de
intervencion educativa en el aula y el pro-
yecto desarrollado en coordinacién con el
Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca de Murcia de atencion psicosocial
a pacientes y familias en cuidados paliativos
pediatricos y de la unidad de crénicos com-
plejos. Se trata de dos proyectos prioritarios
para nuestra asociacion, pues tratan de cu-
brir necesidades de usuarios jovenes y sus
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familias.

También quiero destacar el buen funciona-
miento del modelo de atencion multidisci-
plinar e integral que desarrolla D'Genes en
sus centros y delegaciones, y quiero com-
partir la ilusion que supuso poder inaugurar
oficialmente el Centro Multidisciplinar “Pablo
Ramirez Garcia” en El Coronil (Sevilla), una
infraestructura que se pretende que sea un
referente en la atencion a nifios con necesi-
dades complejas de comunicacion.

No quiero dejar de mencionar, abriendo el
capitulo de agradecimientos, a esas empre-
sas 0 asociaciones que dedicaron su tiempo
o esfuerzo en promover acciones solidarias
a beneficio de D’Genes, y que han sumado
su generosidad a nuestro proyecto.

Por supuesto, no puedo dejar de agradecer
todo el apoyo recibido para hacer realidad
suenos e ilusiones. En primer lugar, el agra-
decimiento a patrocinadores y comercios
que con sus aportaciones ayudan a que
estos proyectos sean una realidad y que la
asociacion siga trabajando y creciendo con
la misma ilusion intacta que cuando se inau-
guro en enero de 2008.

También quiero agradecer a los compane-
ros de la junta directiva su implicacion desin-
teresada, asi como dar las gracias al equipo
profesional de D’Genes por su compromiso
y profesionalidad y estar siempre ofreciendo
lo mejor de cada uno de ellos para estar al
lado de los usuarios de la asociacion y sus
familias.

Por ultimo, quiero agradecer a los mas de
setecientos socios de D’'Genes su apoyo.
Todos ellos forman la gran familia D’Genes,
una familia de mas de setecientas almas de
la que como presidente me siento tremen-
damente orgulloso.
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Asociacion

La familia D Genes sigue creciendo
y cumpliendo anos de apoyo a las
enfermedades raras y sin diagnostico

A 31 de diciembre de 2021 la entidad contabba con 748 socios

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes
nacio el 25 de enero de 2008. Esta compuesta
por afectados, padres, familiares y profesionales
de todos los ambitos y otras personas que quieren
colaborar con la entidad con el propdsito de crear
espacios de intercambio y convivencia y sensibili-
zar sobre la problematica de salud publica que su-
ponen las enfermedades raras.

D’Genes busca desarrollar acciones que contribu-
yan 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 difu-
sion de las caracteristicas y particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

']
i

En el afio 2021 la asociacion siguio con su esfuerzo para dar visibilidad a las enfermedades raras, sensibilizar
sobre las mismas y sobre todo, ofrecer una amplia y completa cartera de servicios para mejorar la calidad de
vida de los afectados y sus familias. La asociacion siguio incrementando el numero de socios, de manera que
a 31 de diciembre de 2021 contaba con 748 socios, 122 mas que justo un afno antes.

Fines de la asociacion

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

- Sensibilizar sobre la problematica de salud publi-
ca que suponen las enfermedades raras.

- 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
evitar el aislamiento social que en muchos casos
sufren los padres con hijos con enfermedades ra-
ras.

- 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 promocién, 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 una amplia cartera de
servicios para afectados y familias

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.

La Asociacion de Enfermedades Raras
D'Genes cuenta con una amplia cartera
de servicios que pone a disposicion de
personas que conviven con patologias
poco frecuentes, sin diagndéstico y disca-
pacidad.

El organigrama de D Genes distribuye las
areas de trabajo entre gestion y servicios
de atencion directa. En este ultimo caso,
la cartera de D'Genes incluye, segun el
centro o delegacion, logopedia, estimu-
lacion cognitiva, fisioterapia, integracion
sensorial, hidroterapia, psicologia, refle-
xologia, respiro familiar, cuidados palia-
tivos, alfacetizacion y Sistemas de Co-
municacion Aumentativa y Alternativa

Areas y servicios

GESTION
Funcionamiento y
organizacién

ATENCION DIRECTA
Servicios a usuarios

(SAAC),habilidades sociales, autonomia
apoyo educativo en el aula. Ademas, en
algunos servicios cuenta con la opcidn
on line, con el fin de facilitar el acceso a
las terapias a personas que no se pueden
desplazar a centros o delegaciones.
Ademas, 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 juri-
dico on line, orientacion laboral, etc...

La acciéon de D'Genes se completa asi-
mismo con otras actuaciones en materia
de sensibilizacion, visibilidad y accién po-
litica.

OTROS SERVICIOS

Otros programas o
dreas de actuacion

Administracion

Educacion

Trabajo social

Comunicacién

Formacién

Voluntariado

Delegaciones

Captacion de
fondos

Accién politica

Coordinacion
grupos de
trabajo

Sensibilizacion

Logopedia

Fisioterapia

Atencién
psicoldgica

Hidroterapia

Alfabetizacion
SAAC

Autonomia

Estimulaciéon
cognitiva

Reflexologia
Estimulacién
sensorial

Apoyo
educativo
en el aula

Habilidades
sociales

Respiro
familiar

Informacion y
orientacion

Respiro
fFamiliar

Cuidados
paliativos

Ocio y tiempo
libre

Atencioén
domiciliaria

Asesoramiento
sexual

Apoyo
psicolégico
on line

Apoyo juridico
on line

Orientacion
laboral

Grupos de
ayuda mutua
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Servicios

En 2021 D 'Genes ayudo a 631 personas con
enfermedades raras y sin diagnostico que

recibieron 18.293 sesiones de diierentes servicios

Alo largo del afio 2021 los diferentes servicios de atencion  en conjunto de cada servicio de atencion directa, mientras
directa de D'Genes atendieron un total de 631 usuarios que en las siguientes paginas estas mismas cifras vienen
en los diferentes servicios en sus centros y delegaciones, presentadas por delegaciones para dar una vision mas de-
que recibieron en conjunto 18.293 sesiones. Por lo tanto, tallada del funcionamiento de la asociacion

el primer aspecto a destacar es el importante incremento  Ademas se ofrece una explicacion mas detallada del de-
experimentado con respecto a 2020 tanto en nimero de  sarrollo de alguno de los programas, como el de atencion
usuarios como de sesiones. psicosocial a personas en cuidados paliativos pediattricos,
En esta pagina se ofrecen las cifras de usuarios y sesiones  intervencion educativa en el aula o escuelas de verano.

o Fisioterapia — 77 usuarios — 2.833 sesiones |

—  Habilidades sociales — 21 usuarios — 317 sesiones

— Estimulacion cognifiva — 103 usuarios —3.765 sesiones l

= Logopedia — 143 usuarios — 5.376 sesiones

_ Reflexologia — 3 usuarios — 52 sesiones |
SERVICIOS

= Psicologia — 80 usuarios — 1.404 sesiones
DE

B Infegracion mufiisensorial 7 usuarios — 218 sesiones |
ATENCION

— Apoyo educativo en el aula — 20 usuarios — 1.173 sesiones

~  Cuidados paliativos —105 usuarios — 1.011sesiones )

_ Autonomia personal—4 usuarios — 89 sesiones

n ResEiro familior —56 usuarios — 1.701 sesiones )

u SAAC—6 usuarios — 40 sesiones
Terapia con animal —6 usuarios — 114 sesiones

TOTAL: 631 usuarios — 18.293 sesiones

DIRECTA
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Delegaciones

D Genes consolida un modelo de atencion integral
a personas y familias con ER en sus cuatro centros
multidisciplinares y sus diferentes delegaciones

En todos ellos se oferta su cartera de servicios y se ofrece informacion y orientacion
sobre enfermedades raras y sin diagnostico.

TOTANA l
E l s
|

.J L
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Un total de 3.881 sesiones de servicios de atencion
directa se impartieron a usuarios en Totana en 2021
en el Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de
Tudela” de Totana. En total fueron 63 los usuarios
diferentes que hicieron uso de los diferentes servi-
cios de atencidn directa, aunque muchos de ellos
recibieron mas de una terapia por lo que el numero
de usuarios real fue mucho mayor.

En concreto, en logopedia hubo 24 usuarios que
recibieron 1.236 sesiones; en fisioterapia 18 usua-
rios que recibieron 1.152 sesiones; en estimulacion
cognitiva 22 usuarios que recibieron 1.216 sesiones
y en psicologia 9 usuarios recibieron 180 sesiones.
En el servicio de reflexologia hubo 3 usuarios y re-

cibieron 52 sesiones.

Ademas, hubo dos usuarios en el servicio de apoyo
educativo en el aula, con un total de 48 sesiones.
Asimismo, desde la delegacion de Totana se lleva-
ron a cabo diferentes actividades, como acciones
de visibilidad con motivo del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, acciones de sensibilizacion
en centros educativos del municipio..., asi como
por supuesto otras actividades como asistencia a
actividades deportivas de caracter solidario, como
la Marcha del Club Senderista a beneficio de enfer-
mos de Lyme, un partido organizado por el equipo
del Olimpico de Totana Veteranos a beneficio de la
asociacion, etc.
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Delegaciones

En el ano 2021 se contd en el Centro Multidisci-
plinar “Pilar Bernal Giménez” con 22 usuarios en
el servicio de logopedia, que recibieron 665 se-
siones, en atencion psicologica hubo 27 usuarios
que recibieron 391 sesiones, en estimulacion
cognitiva 10 usuarios que recibieron 229 sesio-
nes y en fisioterapia 33 usuarios que recibieron
855 sesiones.

Ademas, el programa de autonomia personal con-
t6 con cuatro usuarios con 89 sesiones a lo largo
del afo y en estimulacion multisensorial hubo 4
usuarios que recibieron 127 sesiones. Asimismo,
se atendi6 a 3 usuarios desde el programa de Res-
piro familiar, que recibieron en total 199 sesiones
y otros 3 usuarios en el programa de intervencion
educativa en el aula, que recibieron 160 sesiones.
Seis usuarios asistieron al servicio de intervencion

asistida con animal, ofreciéndose desde D Genes
114 sesiones.

Ademas, desde el centro se organizaron y coor-
dinaron diferentes actividades, como charlas en
centros educativos, grupos de ayuda mutua, we-
binars sobre enfermedades concretas, una se-
sion de yoga para familias X Fragil, participacion
e ferias de voluntariado, celebracién del aniver-
sario del centro y otras actividades transversales
a toda la asociacion independientemente de la
ubicacion.

Ademas, hay que destacar la puesta en marcha
del programa piloto de intervencion asistida con
perro Australian Cobberdog en el Centro Multidis-
ciplinar de atencion integral a personas y familias
con Sindrome X Fragil y otras enfermedades ra-
ras “Pilar Bernal Giménez’de Murcia.
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Delegaciones

LORCA I

En el servicio de logo-
pedia prestado en el
Centro Multidisciplinar
“Cristina Arcas Valero”
hubo en 2021 un total
de 41 usuarios, que
recibieron 2.102 se-
siones; en el de esti-
mulacién cognitiva 24,
que recibieron 1.103
sesiones; y en el de fi-
sioterapia 14 usuarios
que recibieron 713 se-
siones.

Ademas, el servicio
de psicologia tuvo 6
usuarios con 271 se-
siones recibidas; el de
habilidades sociales
13 usuarios que reci-
bieron 41 sesiones y
el de integracion sen-
sorial registré un total
de 3 usuarios con 91
sesiones.

Por otra parte, el ser-
vicio de apoyo educa-
tivo registr6 4 usua-
rios que recibieron
352 sesiones.

Entre las actividades
destacadas en el afno
2021 cabe citar la Es-
cuela de verano du-
rante el mes de julio
a la que asistieron 10
ninlos que recibieron
200 sesiones, un taller
de galletas en el pro-
pio centro o la visita de
Papa Noel para ale-
grar la llegada de las
fiestas de la Navidad a
los mas pequenos.

UNELE 313 o
Familia
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Delegaciones

EL CORONIL

8
Al QUAD CAMERA.

El Centro multidisciplinar de atencion integral
a personas y familias sin diagndstico y otras
enfermedades raras “Pablo Ramirez Garcia”
en EI Coronil (Sevilla) vivié en noviembre de
2021 un dia importante pues tuvo lugar su in-
auguracién oficial con la asistencia del presi-
dente de la Junta de Andalucia, Juan Manuel
Moreno Bonilla, el alcalde de El Coronil, José
Ocana y otras autoridades.

Otras actividades destacadas en 2021 fueron
dos encuentros familiares con profesionales
de Servicios de Comunicacion Aumentativa
y Alternativa, una reunién con el Alcalde de
El Coronil para abordar diversos asuntos o
la organizacion de la Il Carrera virtual por las
enfermedades raras y sin diagnostico en di-
ciembre.

Asimismo, visito el centro una diputada de Po-
demos y se colaboré con la academia de baile
de Cérdoba Baila conmigo, que organiz6 una
gala en la que se sortearon regalos a benefi-
cio de D'Genes.

En 2021, en este centro se atendi6 a 47 perso-
nas diferentes, aunque algunas repitieron ser-
vicios, y se ofrecieron 495 sesiones en total.
En concreto, en logopedia hubo 15 usuarios
que recibieron 66 sesiones, en fisioterapia
hubo 11 usuarios que recibieron 89 sesiones;
en estimulacidon cognitiva el centro atendio a
18 usuarios que recibieron 185 sesiones; y
en psicologia hubo 19 usuarios a los que se
prestd 115 sesiones. Ademas, en el servicio
de Alfabetizacion con SAAC hubo 6 usuarios
gue recibieron 40 sesiones.
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Delegaciones

CARTAGENA l
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La delegacién de Cartagena ofrecié en 2021
terapias de estimulacién cognitiva, logope-
dia, respiro familiar e intervencién educativa
en el aula.

En el servicio de estimulaciéon cognitiva se
atendi6 a 10 usuarios a quien se impartié 261
sesiones. En el servicio de respiro familiar se
atendié a 3 usuarios, a quien se ofrecié 302
sesiones. En logopedia se atendi6 a 14 usua-
rios, que recibieron 447 sesiones y hubo un
usuario del programa de intervencion educa-
tiva en el aula, que recibié 15 sesiones.
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 en 2021 la par-
ticipacion en la Feria Inclusiones promovida
por el Ayuntamiento con la asistencia de aso-
ciaciones del tercer sector o el Reto elige vivir
protagonizado por dos atletas que recorrieron
del 9 al 12 de octubre la distancia entre Cabo
de Gata y Cartagena lo que permitié recaudar
4.500 euros para la asociacion.

La delegada en Cartagena mantuvo reunio-
nes con diferentes especialistas médicos
del Hospital Santa Lucia de Cartagena o se
celebré organizada por FAMPA Cartagena
unas jornadas a beneficio de D'Genes con
la intervencion del popular pediatra Carlos
Gonzalez.
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Delegaciones

La delegacion de Mazarron ha confirmado el im-
pulso y crecimiento experimentado ya en 2020
y continud incrementando numero de usuarios
en 2021. En este afno, por las obras de acon-
dicionamiento que se estan llevando a cabo en
la biblioteca de Puerto de Mazarron, donde se
encontraba, se traslado de ubicacioén y paso a
ocupar otras dependencias en el saldén parro-
quial de Mazarrén.

En 2021 en el servicio de logopedia se atendi6 a
24 usuarios que recibieron 808 sesiones. En el
servicio de estimulacion cognitiva, por su parte,
se atendio a 15 usuarios que recibieron 708 se-
siones. En el servicio de psicologia se atendie-
ron a 13 usuarios que recibieron 504 sesiones,
en Habilidades sociales se atendi6 a 8 usuarios
que recibieron 276 sesiones y en intervencion
educativa en el aula se atendi6 a 8 usuarios que
recibieron 544 sesiones.

En estos numeros estan incluidos también los
usuarios y sesiones de la diputacion lorquina de
Morata, que se atienden por su cercania desde
la delegacion mazarronera de la asociacion.

Ademas, hay que destacar que en la delega-
cion de Mazarron se desarrollo en el segundo
semestre del afio 2020, en colaboracion con el
Ayuntamiento de Mazarron, una Escuela de ve-
rano, de la que se beneficiaron 40 usuarios que
recibieron 1.000 sesiones.

Junto a todo ello, hay que destacar algunas acti-
vidades realizadas como por ejemplo la entrega
de unos detalles navidefios a nifios usuarios de
la entidad y visita de Papa Noel, que D'Genes
fue beneficiaria junto con otras asociaciones, de
los conciertos de las fiestas patronales de di-
ciembre y también el Ayuntamiento de Mazarrén
dond a D'Genes 180 ejemplares del libro “Poder
social y redes sociales: oligarquia, familia y pa-
rentescos en Mazarrén (1550-1592)" obra de la
profesora Maria Angeles Ballesta, para que con
su venta pueda recaudar dinero para la asocia-
cion.

En accion politica, se mantuvo una reunién con
responsables municipales de Mazarrén con el
fin de abordar necesidades de la asociacion en
el municipio.
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Delegaciones

ALHAMA DE MURCIA l
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Alhama de Murcia es otro de los munici-
pios en los que D'Genes cuenta con una
delegacion fisica. En ella se atendi6 en el
ano 2021 a una decena de usuarios.

Un total de 6 usuarios recibieron 143 se-
siones de atencidon psicoldégica. Ademas,
en estimulacion cognitiva hubo 4 usuarios
que recibieron 63 sesiones.

Ademas, hay que destacar que desde la
delegacion de Alhama de Murcia se lleva-
ron a cabo varias actividades de visibili-
dad y sensibilizacién, como charlas en el
CEIP Ginés Diaz San Cristobal e IES Va-
lle de Leyva, una reunion con responsa-
bles del Centro de Salud, la participacion

en una reunidn de asociaciones del tercer
sector con la directora general de Servi-
cios Sociales. Asimismo, responsables de
D’'Genes se reunieron con representantes
municipales para estudiar la realizacién de
unas jornadas de accesibilidad.

La Agrupacién Musical Nuestro Padre Je-
sus del Amor de Alhama de Murcia entreg6
a D'Genes la recaudacion del IV Concierto
Andrés Garcia celebrado el ano anterior.
Asimismo, la asociacion estuvo presente
en las actividades celebradas en noviem-
bre por el Dia del Voluntariado, con un
stand desde el que se difundié informacion
de la asociacion.
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Delegaciones

En la delegacion que D'Genes tiene en la
comarca murciana del Noroeste, y en con-
creto en el municipio de Cehegin, se prosi-
guid en el afio 2021 con la labor de informa-
cion y difusion de las enfermedades raras
y de ser un recurso disponible para familiar
y afectados.

En este municipio se llevaron a cabo diver-
sas actividades de captacién de fondos o
sensibilizacién y visibilidad de las enferme-
dades raras, como charla de sensibilizacion
en centros educativos o se logro el respal-
do del Ayuntamiento por el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras.

D Genes difundio la labor de la asociacion

entre alumnos del curso Certificado de Pro-
fesionalidad de Promocion e Intervencion
socioeducativa con personas con discapa-
cidad del SEF, se particip6 en la Semana de
la discapacidad, se tomo6 parte en reunio-
nes con el Ayuntamiento para hablar sobre
accesibilidad y realiz6 propuestas para me-
jorar el Plan de Accesibilidad y se mantuvo
una reunion con el equipo de orientacion
educativa y psicopedagocica de Cehegin.
Asimismo, se organizo, junto con otras dos
entidades, la Il Jornada Atiende, jornada
de atencién a la diversidad funcional y se
celebré la VI Marcha por las enfermedades
raras de Cehegin.
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Delegaciones

MOLINA DE SEGURA l

Desde mayo de 2018, la Asociacién de enfer-
medades raras D’Genes fue registrada como
asociacion municipal en el registro municipal de
asociaciones del Ayuntamiento de Molina de Se-
gura. La asociacion ha consolidado un servicio
de informacién y orientacion en dicho municipio,
Durante el afio 2021 las distintas actividades que
la Asociacion D’Genes ha realizado en Molina de
Segura o en las que ha tomado parte han sido la
participacion en la VI Jornada sobre EERR Re-
gién de Murcia en Molina de Segura, donde ade-
mas la asociacidn expuso una ponencia como
miembro de la Red de Centros de Atencion di-
recta en enfermedades raras impulsada por FE-
DER, o en una reunion con técnicos del area
de Participacion Ciudadana de Molina de Segura
organizada para pulsar la realidad del tejido aso-
ciativo de este municipio.

Ademas, D'Genes asistié a la presentacion del
programa de subvenciones del Ayuntamiento de
Molina de Segura a entidades sociales sin animo
de lucro en 2021, del que la asociacion fue una
de las beneficiarias. D"Genes también participo,

CAMPOS DEL RIO l

En la delegacion de
Campos del Rio D'Ge-
nes atendié en 2020 a
un usuario del servicio
de fisioterapia, que re-
cibidé 24 sesiones, mien-
tras que en el de logope-
dia hubo 3 usuarios, que
recibieron 52 sesiones y
en apoyo educativo en el
aula hubo dos usuarios
que recibieron 54 sesio-
nes.

Entre las actividades de-
sarrolladas o en las que participé D"Genes en

2021 hay que destacar acciones de sensibi-

lizacién como una charla y cuentacuentos en

junto a otras entidades, en una reunion con técni-
cos del area de Participacion Ciudadana de Moli-
na de Segura organizada para pulsar la realidad
del tejido asociativo de este municipio

Y en mayo se celebr6é de manera virtual con nota-
ble éxito de participacion, el Il Congreso Nacio-
nal de Epilepsia organizado por D'Genes junto
con el Ayuntamiento de Molina de Segura.

el CEIP San Juan Bautista para dar a conocer
la asociacion y las enfermedades raras entre
alumnos y profesores.
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Delegaciones

AGUIL l
D’'Genes comen- § L [

E‘ _Agldl'uat

AGUILAS

z6 a tener un
mayor  protago-
nismo social y de
hecho, ya tomo
parte o llevd a
cabo diferentes
acciones, como
por ejemplo, la
reunion con fa-
milias de la zona
para estudiar la
viabilidad o no
de ofrecer servi-
cios de atencidén
directa. Ademas,
se mantuvo una
reunion con la al-
caldesa para dar-
le a conocer la
asociacion y sus
proyectos en el
municipio.
También se im-
partio en materia
de sensibilizacién
una charla en el IES Europa y se particip6
en la Feria de las Asociaciones organizada
por el Ayunrtamiento con motivo del Dia
de la Discapacidad.

OTRAS DELEGACIONES l

D’'Genes cuenta ademas con delegaciones
en otros municipios como Alcantarilla, Pi-
las o Puerto Lumbreras en los que si bien
no dispone de sede fisica, se trabaja para
atender a personas que requieran informa-
cion sobre patologias poro frecuentes o
realizar alguna consulta.

También en Albacete la asociacion dispo-
ne de delegacion constituida. Precisamen-
te, la Asociacion de Enfermedades Raras
D’'Genes particip6 en la reunién de trabajo

AGUILAS

SEGUILATS

| s
AGUILAS

7%
AGUILAS

........

b R et
Asimismo, el Reto solidario Elige vivir, pro-
tagonizado por dos atletas que fueron desde
Cabo de Gata a Cartagena, paso6 por Agui-
las, donde fueron recibidos por miembros
de D'Genes y autoridades municipales.

mantenida en octubre por las asociaciones
de Castilla la Mancha pertenecientes a la
Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

La maxima de la cercania y la disponibi-
lidad a las personas es lo que mueve a
D’'Genes a contar con delegaciones en di-
ferentes municipios, en los cuales cuenta
ademas con personas de referencia y vo-
luntarios dispuestos a colaborar en dife-
rentes areas.
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Cuidados paliativos pedidatricos

Durante 2021 el programa de atencion psicosocial
a personas en cuidados paliativos pediatricos y
cronicos complejos atendio 103 casos

D’Genes desarrolla este programa pionero desde el afio 2016, en coordinacion con el Hospi-
tal Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia. En el ejercicio de 2021 se ha consolidado
e incrementado el numero de casos atendidos, al incorporarse al programa, ademas de atencion

El proyecto de atencién psicosocial a pacientes y fa-
milias en cuidados paliativos pediatricos que desarro-
lla D"Genes, y que también incluye a nifios y adoles-
centes de la unidad de cronicos complejos, atendié
en el ano 2021 un total de 105 casos,

Este proyecto, que se desarrolla en coordinacién con
el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca,
que se encarga de derivar casos a la asociacion, con-
siste en ofrecer a nifios y jovenes que se encuentran
en cuidados paliativos pediatricos o en la unidad de
cronicos complejos, bien porque tienen una enferme-
dad incurable o crénica, y a sus familias, una atencién
multidisciplinar e integral para dar respuesta a sus ne-
cesidades sociales y/o psicolégicas, ya que las per-
sonas que se enfrentan a esta situacion tienen mas
necesidades ademas de las meramente sanitarias.
Entre sus objetivos, ademas de la mejora de la cali-
dad de vida, se pretende administrar a los familiares
y afectados apoyo psicoldgico y emocional y atencion
social. Tres profesionales de D’Genes toman parte en

de nifios en cuidados paliativos pediatricos, también los de la unidad de cronicos complejos.

este programa, dos de ellos psicélogos y una trabaja-
dora social.

En el marco de este proyecto, D'Genes prestoé en el
ano 2021 a los usuarios un total de 1.008 sesiones
de apoyo psicolégico y tres de caracter social. En-
tre las sesiones, tanto presenciales como telefénicas,
figuran desde sesiones de atencidn directa a pacien-
tes o sus familias, de caracter mas prolongado, hasta
otras de control y seguimiento telefonico.

Ofrecer una asistencia multidisciplinar e integral para
dar respuesta a las necesidades de los pacientes y a
sus familiares es uno de los objetivos de este proyecto
de cuidados paliativos pediatricos. Por ello, en el mar-
co del mismo se ha tratado de atender también otras
necesidades de los usuarios en cuestiones como la
necesidad de material ortoprotésico. En este sentido,
D’Genes cedid, a través de su banco de productos
ortoprotésicos y de apoyo, diferente equipamiento a
dos familias, como una cama, dos carricoches, una
silla de baro, etc.



Memoria 2021

Medio centenar de ninos asistieron a las
escuelas de verano de D 'Genes

La Asociacion de Enfermedades Raras D"Genes ofert6 su programa de Escuela de Verano en
los municipios de Lorca y Mazarrén, como una alternativa de respiro familiar para familias duran-
te parte de las vacaciones escolares veraniegas. En el caso de Mazarrén hay que destacar que
se tratd de la primera escuela de verano inclusiva implementada por la asociacion.

Dentro del Servicio de Respiro familiar se engloba
tanto las sesiones individuales como las acciones de
grupo, como la Escuela de verano. Asi, en el marco
del Respiro familiar, hay que destacar que D’Genes
llevé a cabo su programa de Escuelas vacacionales
en el verano de 2021 en Lorca y Mazarron, para
dar respuesta a la demanda manifestada en ambos
municipios y con el fin de ofrecer una alternativa a
las familias durante las vacaciones veraniegas.

Un total de 50 nifios participaron en las escuelas
de verano, donde los pequenos disfrutaron
de actividades variadas y ftalleres. Entre otras
actividades, segun el municipio, hubo salidas a la
biblioteca, centro de artesania, visita de agentes de
la Policia Local, actividades acuaticas...

Con este programa se ofrecid una alternativa
para conciliar la vida laboral y familiar durante las
vacaciones escolares.

En Lorca la Escuela de Verano se desarrollé del 1 al
31 de julio en el Centro Multidisciplinar “Cristina Ar-
cas Valero” con la asistencia de 10 nifios y jovenes,
mientras que en Mazarrdn tuvo lugar del 5 de julio al
6 de agosto, con la participacion de 40 nifios y se lle-
vO a cabo en los colegios CEIP Francisco Caparrds
de Mazarrén y CEIP Bahia de Puerto de Mazarrén.
En el caso de Mazarron hay que destacar que
se trat6 de la primera escuela de verano inclusi-
va desarrollada, en la que tomaron parte nifios con
enfermedades raras o discapacidad y otros sin nin-
guna patologia.

Destacar la buena acogida y valoraciones recibidas
por las familias de los nifios asistentes.
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Educacion- Intervencion educativa en el aula

D Genes desarrollo su programa educativo en
quince 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 niflos con en-
fermedades raras o sin diagndstico con algun tipo de dificultad en su proceso edu-
cativo, sensibilizacion en centros educativos y formacion a familias y profesores.

La intervencion educativa de sensibilizacion y educa-
cion en la diversidad se lleva a cabo en un programa
de actividades secuenciadas que involucran al centro
educativo-profesor, (incluyendo también a los especia-
listas: PT, AL y AT en su caso), al técnico de apoyo edu-
cativo que pone a disposicién D’Genes, al alumno, a
las familias y al grupo de iguales. También se mantiene
contacto cuando es necesario con el EOEP (Equipo de
Orientacion Educativa y Psicopedagdgico de zona).
Durante el afo 2021 se atendi6 en el marco de este
programa a un total de 20 nifios con un total de 1.173
sesiones de intervencién educativa en el aula en 9
municipios y pedanias de la Region de Murcia (Ma-
zarron, Puerto de Mazarrdn, Murcia, Cabezo de Torres,
Lorca, Campos del Rio, Cartagena y Totana). Se inter-
vino educativamente en el aula con alumnado con en-
fermedades raras, sin diagndstico y con discapacidad
en 15 centros educativos.

En total, desde el curso 2017/18 hasta la actualidad se
han beneficiado del proyecto en las sesiones de inter-
vencion educativa en el aula mas de 130 alumnos con
enfermedades raras, sin diagndstico y con discapaci-
dad de la Region de Murcia, en 24 centros de la Region
de Murcia.

CENTROS EDUCATIVOS EN LOS QUE SE INTERVINO

CENTRO EDUCATIVO
CEIP FRANCISCO CAPARROS
COLEGIO SIGLO XXI

CEIP LAACENA

CEIP MANUELA ROMERO
CEIP LACANADICA

CEIP SAN JUAN BAUTISTA
ADN ANTONIO DE NEBRIJA
CIPRIANO GALEA

CEIP SAN FERNANDO

CEIP VIRGEN DE LAS HUERTAS
CEIP ALFONSO X EL SABIO
COLEGIO LAMILAGROSA
CEIP SANTAEULALIA
COLEGIO MARE NOSTRUM
CEIP EL ROMERAL

MUNICIPIO
MAZARRON ,
PUERTO DE MAZARRON
MAZARRON ,
PUERTO DE MAZARRON
MAZARRON

CAMPOS DEL RIO
CABEZO DE TORRES
LANORA (MURCIA)
LORCA

LORCA

LORCA

TOTANA

TOTANA

CARTAGENA

MOLINA DE SEGURA
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Educacion- Sensibilizacion en centros educativos

D Genes impartio charlas de sensibilizacion
que alcanzaron a mas de un millar de personas

En materia de sensibilizacion D'Genes se implica especialmente pues hacer llegar qué son las
enfermedades raras entre los mas jovenes y darles visibilidad es un aspecto fundamental para
fomentar, entre otras cuestiones, la inclusion educativa y social.

La asociacion, por medio de sus profesionales o
voluntarios, acudié a varios centros educativos con
el fin de ofrecer charlas sobre las patologias poco
frecuentes para explicar a la comunidad educativa
y en especial a los alumnos, la realidad a la que se
enfrentan las personas que conviven con enferme-
dades raras, siempre con el mensaje de que raras
son las enfermedades y no las personas que las pa-
decen.

En 2021 se llevaron a cabo 38 charlas y 13 cuen-
tacuentos en colegios. De estas acciones de sen-
sibilizacion se beneficiaron un total de 1.091 per-
sonas.

Cada charla se enmarca en alguno de los diferentes

proyectos que lleva a cabo la asociacion en el ambito
educativo. Uno de ellos es el proyecto de Intervencion
educativa para personas con una enfermedad rara,
sin diagndstico y con discapacidad en la Region de
Murcia (subvencionado por CERMI y Comunidad
Autonoma de la Region de Murcia), otro es el proyecto
Utilizacién de sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacion y creacion de un servicio de préstamo
de recursos tecnolégicos para personas diagnostica-
das con una enfermedad rara y/o discapacidad (fi-
nanciado por el Ministerio de Educacion y Formacion
Profesional) y el proyecto “Las ER ya estan en el cole
con Federito” impulsado por la Federacion Espariola
de Enfermedades Raras (FEDER).

CHARLAS Y ACCIONES DE SENSIBILIZACION EN 2021

- 6 Charlas de sensibilizacion en el IES Europa de Aguilas a 1 ° ESO. 182 personas.
- 1 Charla en el IES Diego Tortosa de Cieza. 28 alumnos.

- 1 Charla a familias. Torre Pacheco. 20 personas.

- 4 Charlas en 2° de la ESO del IES Gerardo Molina y 3° de la ESO del IES Luis Manzanares de Torre

Pacheco. 96 alumnos.

- Exposicién de fotografias. Torre Pacheco. Todo el centro IES Gerardo Molina. Alumnado, profesorado y

familias.

- 1 Charla 'y 1 Cuentacuentos en el CEIP San Juan Bautista de Campos del Rio. 50 alumnos.
- 2 Cuentacuentos y 4 charlas CEIP San Juan de Morata (Lorca) 59 alumnos
- 4 cuentacuentos y 5 charlas CEIP San Antonio Cafiada Gallego 84 alumnos

- 1 charla UCAM. 60 alumnos Enfermeria

- 3 charlas en el CEIP Pablo Orosio de Sevilla. 47 alumnos.
- 6 cuentacuentos y 12 charlas CEIP Santiago de Totana. 465 alumnos
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Educacion- Formacion a familias y profesores

La formacion a profesionales de la docencia y
familias es otro de los pilares del programa educativo

Formar a las familias y a los profesionales del mundo de la docencia es un pilar
fundamental para D"Genes, que desarrolla iniciativas con el fin de dotar a estos
colectivos de herramientas para hacer frente a situaciones del dia a dia y saber
gestionar las emociones y favorecer las relaciones familia-escuela.

La tercera vertiente del programa educativo de la Aso-
ciacié de Enfermedades Raras D'Genes comprende
la formacion para profesionales y familiares de perso-
nas con enfermedades raras y sin diagnostico.
Durante el afio 2021 en el marco de esta intervencion
formativa se llevaron a cabo por parte de miembros
de D’Genes un total de 64 tutorias y asesoramientos
individualizados realizados a 43 personas.

Ademas, se programaron un total de tres webinars
dirigidos tanto a profesionales de la docencia como
a familiares, en los que se inscribieron en total 307
personas. Uno de ellos verso sobre aspectos sociales

CHARLA ON LINE

Martes, 4 de mayo de 2021
16:30 horas

3 - ”-\_

y educativos del alumnado con enfermedades raras,
otro tratd sobre resolucion de conflictos y estrategias
de participacion con alumnado con enfermedades
raras y el tercero abordd la gestion emocional para
docentes y familias de alumnado con patologias poco
frecuentes.

Estas sesiones contaban con el respaldo y finan-
ciacién del CERMI y la Comunidad Auténoma de la
Region de Murcia. Ademas, en el caso de la colabo-
racion del CERMI ésta se completd con una subven-
cidn para adquirir materiales y equipamientos infor-
maticos.

RESOLUCION DE CONFLICTOE ¥

ESTRATECIASE DE
PARTICIPACION CON ALUMNADO
CON ENFERMEDADES RARAS

Dicigida @ prafesiconales de la Fdecacibn
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Comunicacion aumentativa y alternativa

El acceso a la comunicacion, una
decidida apuesta de la asociacion

La asociacion implementé un programa innovador de Alfabetizacion emergente para per-
sonas con necesidades complejas de comunicacion en su Centro Multidisciplinar de El
Coronil. Ademas, aposto por la utilizacion de sistemas aumentativos y alternativos de
comunicacion en terapias en todos sus diferentes centros y delegaciones.

El acceso a la comunicacion es un derecho para todas las personas. Bajo
esta premisa, D"Genes apuesta por la utilizacién aumentativa y alternati-
va de la comunicacion (CAA). Los Sistemas Aumentativos y Alternativos
de Comunicacion (SAAC) son formas de expresion distintas al lenguaje
hablado, que tienen como objetivo aumentar (aumentativos) y/o compen-
sar (alternativos) las dificultades de comunicacion y lenguaje de muchas
personas con diversidad funcional.

Se utilizan pictogramas y programas especiali-
zados (Grid3, Proloquo2go, Snap Core First...).
D’Genes considera que todas las personas merecen tener la opor-
tunidad de aprender a leer y escribir, ya que en la sociedad la lectu-
ra y escritura son indispensables para poder participar y acceder a
la educacion, cultura, informacién, etc... Por ello, en el Centro Multi-
disciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil se puso en marcha
en 2021 entre sus servicios el Programa de alfabetizacion emergen-
te en nifios y nifias con necesidades complejas de comunicacion.
La base esencial de dicho programa se centra en los derechos de la alfa-
betizacion de todas las personas.

En dicho programa se han realizado actividades que favorecen los progresos en el
aprendizaje de la lectoescritura, como son: lectura compartida, lectura independiente,
escritura independiente, lapices alternativos,escritura compartida, entre otras acciones.
Todo ello, se ha llevado a cabo mediante distintos enfoques y materiales: MARBOTIC,
escribir su nombre con plastilina, letras de gomaespuma o madera, pegatinas con
letras, POP-IT, MOSAIC formando la figura de la letra, sellos con las letras, uso de
pictogramas para orientar, abecedario movil, juegos de escuchar, etc.

Asimismo, hay que destacar que en todos los centros y delegaciones de D’Genes se
trabaja la metodologia del lenguaje natural asistido en SAAC, ya que se ha demos-
trado que es la mejor forma para que las personas con necesidades complejas de
comunicacion, puedan comunicarse con la ayuda de un sistema de comunicacion
alternativo.

La estimulacién del lenguaje asistido impacta de forma positiva en un amplio rango y diferentes perfiles de personas.
Los estudios cientificos concluyen que, cuando los interlocutores, como padres, profesores, hermanos o amigos
modelan, se consiguen habilidades de desarrollo a largo plazo (Biggs et al., 2018; O'Neill, Light y Pope, 2018):

- Aumenta significativamente la capacidad expresiva: se comunican con mas frecuencia, usan mas vocabulario e
inician la comunicacién mas frecuentemente, producen mensajes mas complejos (de mas de una palabra), y piden
mas tumnos en la conversacion.

- Aumenta el lenguaje comprensivo.

- Aumenta el registro de funciones comunicativas.

- Se reduce la asimetria input-output.

- Se aumenta el conocimiento y uso de simbolos visuales.

Desde D'Genes, en las terapias que reciben nuestros usuarios, siempre se trabaja bajo la evidencia empirica. Es
por ello que nuestros profesionales se forman dia a dia para conocer todos los avances de la ciencia y la investiga-
cion, y aportar todos estos conocimientos a las intervenciones que se realizan.
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Comunicacion aumentativa y alternativa

D Genes implemento un nuevo
servicio de Terapia asistida con perro

La asociacion incorporo este nuevo servicio gracias a la concesion por parte de Dogking
y FEDER de un perro de terapia, un perro denominado Luna, de la raza Australian Cob-
berdog.

En 2021 la Asociacion de Enfermedades

Raras D’Genes amplié su cartera de ser- . =
vicios con la incorporacion de la terapia
asistida con animal, en concreto median-
te la terapia asistida con perro, que se
presta en el Centro Multidisciplinar de at-
tencion integral a personas y familias con
sindrome X Fragil y otras enfermedades =+
raras “Pilar Bernal Giménez” de Murcia. =
La puesta en marcha de este servicio ha
sido posible gracias a la colaboracion de
la Federacién Espafiola de Enfermeda-
des Raras (FEDER) y Dogking, quienes
concedieron a D'Genes un perro de te-
rapia asistida, llamado Luna, en el mar-
co de la Convocatoria Unica de ayudas
anual de la federacion, y gracias a la fi-
nanciacion de La Caixa.

Este nuevo servicio se implement6 en el Centro Multidisciplinar “Pllar
Bernal Giménez” de Murcia, si bien se ha abierto también a sesiones
puntuales a llevar a cabo en los centros “Celia Carrion Pérez de Tudela”
de Totana o “Cristina Arcas Valero” de Lorca, ya sean indiividuales o de
caravcter colectivo.

Dos profesionales de D’Genes, una logopeda y una maestra de Educa-
cion Especial, realizaron en las instalaciones de Dogking en Barcelona,
una formacion especializada con el fin de conocer con detalle la terapia
y familiarizarse previamente con el terapeuta canino.

Este servicio tiene por objeto generar aprendizajes y portenciar habi-
lidades cognitivo conductuales en nifios con necesidades educativas
especiales o0 en usuarios con dificultades comunicativas, sensoriales y
psicomotrices incorporando la terapia con perro. La herramienta en este
caso no es tanto el animal como la motivacién que da el contar con
€l en el espacio de trabajo. La incorporacién del terapeuta canino en
una sesion de trabajo con un nifio o un adulto junto con una adecuada
programacion nos ayuda a acelarar los procesos de aprendizaje en una
intervencion terapéutica.

Entre los objetivos y aspectos que ayuda a trabajar: la coordinacion y
psicomotricidad, habilidades cognitivas como la percepcién, atencion o
memoria, el autocuidado y cuidado de otros, comunicacion y lenguajes,
sociabilizacién o problemas de conducta, mejorar la comprensién de
normas sociales, adaptarse a nuevos ambientes, efc..., gestion de emociones y autoconcepto, integracion senso-
rial al proporcionar experiencias y estimulos, ayudar a gestionar la informacion que procede del entorno préximo
o gestionar la respuesta del propio cuerpo cuando recibe estimulos...
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Investigacion

Se culmino el estudio sobre percepcion de
la calidad de vida de hermanos de personas
con enfermedades raras

La investigacion tanto en aspectos sanitarios como sociales es un aspecto fundamental para
D’Genes, con el fin de tener datos para dar respuesta a necesidades de las personas con en-
fermedades raras y sin diagnéstico.

La investigacion es
por supuesto un as-
pecto fundamental
para D'Genes, que
en 2021 ha conti-
nuado con proyec-
tos en esta materia
ya iniciados o ha co-
menzado otro.

En cuanto a conti-
nuacién de proyec-
tos de investigacion
ya iniciados, 2021
supuso la culmina-
cién del estudio so-
bre Percepcion de la
calidad de vida fa-
miliar de hermanos
de personas con en-
fermedad rara, en- 8
tre cuyos objetivos
estaba atenuar el
vacio de datos exis-
tentes en relacién a la calidad de vida en
el entorno familiar, a la calidad de vida en
la interaccién con amigos y a la calidad de
vida en el ambito educativo.

Se utilizé como instrumento de evaluacién
una adaptacién de la Escala de Calidad de
Vida Familiar orientada hacia las familias
de personas con discapacidad, elaborada
por la Universidad de Kansas en 2001 y
adaptada en 2011 por Coérdoba, Verdugo
y Gémez.

Los participantes eran hermanos de per-
sonas con enfermedad rara con capacidad
de comunicarse, sin deterioro cognitivo ni
alteracion psiquiatrica y que voluntaria-
mente querian participar en estudio y fir-
maban consentimiento informado (N=117).

Como conclusiones del estudio, la mayor
parte de los hermanos de personas con
enfermedad rara perciben como muy im-
portante o crucial la calidad de vida fami-
liar, sin embargo su nivel de satisfaccion
actual es inferior a su nivel de importan-
cia. La salud, medidas de seguridad en el
seno familiar y apoyos externos se consi-
deran las principales variables relaciona-
das con la calidad de vida familiar.

Del estudio también se desprende que el
momento del diagndstico, no fue explica-
do al hermano ni por el especialista ni por
la familia en la mayor parte de los casos,
lo que conlleva grandes emociones de
inseguridad, incertidumbre y miedo, asi
como falta de explicacion ante lo que ha
ocurrido.
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Se comenzo un estudio piloto con el fin de evaluar
durante un aito los beneficios de la Terapia asistida
con perro en nifos y adultos con enfermedades raras

El estudio, que se ha llevado a cabo en parte de 2021 y continuaba hasta
mayo de 2022, contd con la participacion de cinco usuarios en este pro-

yecto piloto.

En el afio 2021 la Asociacién
de Enfermedades Raras D’-
Genes inici6 un programa
piloto sobre intervencion
asistida con animal, en este
caso con un perro Austra-
lian Cobberdog denominado
Luna, en el Centro Multidis-
ciplinar de atencién integral
a personas y familias con
Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar
Bernal Giménez”, gracias al
apoyo de Dogking y la cola-
boracién de la Federacion
Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

FEDER y Dogking concedie-
ron a D"Genes este perro de
terapia asistida en el marco
de la Convocatoria Unica de
Ayudas anual de la federa-
cion, y gracias a la financia-
cion de La Caixa.

El objetivo de este programa
piloto era evaluar durante un afo los be-
neficios de esta terapia en el colectivo de
nifos y adultos con enfermedades raras y
sin diagndstico, por lo que se ha estado
llevando a cabo entre 2021 y 2022 un estu-
dio con cinco usuarios que han participado
en esta terapia desde septiembre de 2021
a mayo de 2022.

Luna tiene experiencia como perro de tera-
pia habiendo participado en sesiones para
ninos con Trastorno del Espectro Autista,
X Fragil, Sindrome Alcohdlico Fetal y per-
sonas de la tercera edad en régimen hos-
pitalario. Es un perro de terapia activo, con
buena obediencia, gran tolerancia a la in-

teraccidén con todo tipo de personas y muy
equilibrado en su caracter.

Dos profesionales de D Genes realizaron
una formacién especializada en Barcelona
en las instalaciones de Dogking, con el fin
de conocer con detalle la terapia y familia-
rizarse con el animal.

La terapia asistida con animal tiene unos
beneficios dirigidos a personas con enfer-
medades raras y sin diagnostico que per-
mite mejorar dificultades en interaccion
social; integracion sensorial; en el control
postural y en el movimiento; en la motrici-
dad fina, gruesa y manipulacion de objetos;
a nivel cognitivo y para ser independiente
en la vida diaria.



Memoria 2021

».d genes

Informacion y orientacion

El Servicio de Informacion y Orientacion en
enfermedades raras registro 142 casos

El Servicio de Informacion y Orientacion en enfermedades raras de D'Genes es una
prestacion fundamental, pues suele ser el primer contacto que muchas personas tienen
con la asociacién, ademas de atender a afectados o familiares que demandan informa-
cion de alguna patologia, muchas veces que se les acaba de diagnosticar.

El SIO de D'Genes atendio en el afio 2021
un total de 142 casos de personas que se
pudieron en contacto con la asociacion con
el fin de solicitar informacion sobre temas re-
lacionados con las enfermedades raras.
De los 142 casos, 129 procedian de Espa-
nay los 13 restantes de otros siete paises
diferentes.
De las consultas procedentes de Espania,
97 llegaron desde la Regién de Murciay 13
de Andalucia. De la Comunidad Valenciana,
Madrid y Catalufia se recibieron cuatro con-
sultas de cada una de ellas, mientras que de
Gallicia llegaron 3 y de Extremadura 2. Por
ultimo, tanto desde las Islas Baleares como
de Canarias se recibié una consulta.
Mayoritariamente la persona que realizd
la consulta fue la madre del afectado, en el
52% de los casos, seguida del propio afecta-
do (26%), padre (9%), hijo (7%), y en menor
zne/d)ida otro familiar (4%) o los hermanos
1%).
En cuanto a la edad de los afectados sobre
los que se efectua la consulta, la mitad eran
menores de 10 afos (50%), seguido del
grupo con edad comprendida entre 40 y 60
anos (18%)y luego los de 20 a40 afios y los
de 10 a 20 anos, con un 20% de consultas
sobre afectados en estas franjas de edad.

Atendidos segun edad

Mayores de 60
4% | entre 40 y 60
18%
entre 20y 40
14%

Mayores entre40y |entre20y | entrel0y | menores
de 60 60 40 20 de 10
5 26 20 20 71

Mayores de 60
entre 40y 60
entre 20y 40

entre 10y 20
entre 10y 20 menores de
J 14%

10

CONSULTAS POR COMUNIDAD AUTONOMA

3

Madrid
Canarias |
sias Baleares |
Galicia =

tramadura

Catalufia 1

Andalucia
C Valenciena W
.

El propio
afectado
26%

PERSONA QUE REALIZA LA CONSULTA

El propio Madre Padre Hermano Hijo/a otro
afectado familiar
37 74 13 2 10 6
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Un 9% de las consultas recibidas en el
SI10 procedian del extranjero

Las personas que consultaron con D’Genes para recabar algun tipo de informa-
cion desde paises diferentes a Espafa, se pusieron en contacto con la asociacion
de manera mayoritaria a través de la web de la entidad, aunque también contac-
tando por medio del envio de mensajes a las redes sociales con que la asociacion

cuenta.

Se recibieron consultas de otros siete paises, ademads de Espana

PERSONAS ATENDIDAS POR PAISES

PERU
HONDURAS
MEJICO
ECUADOR
PANAMA
VENEZUELA
ARGENTINA

ESPARNA

I“_““““-

Espafia Argentin | Venezuel | Panama | Ecuador | Méjico Hondura | Peru
a a s
129 3 1 2 2 3 1 1

El Servicio de Informacion y Orientacion (S10)
de D’Genes tiene caracter internacional pues
no solo se atienden casos de Espafa, sino
también se reciben consultas de otros paises.
Las redes sociales, en este caso, han facilita-
do este hecho, pues muchas de las personas
que contactan desde el extranjero con D'Ge-
nes para solicitar cualquier informacién en tor-
no a las patologias poco frecuentes, realizan
un primer contacto a través de ellas o también
del correo electrénico o a través de la web de

D’ Genes, cauce este ultimo mayoritario.

Alo largo de 2021 el SIO, gestionado desde el
area de Trabajo Social de D'Genes, atendio a
un total de 142 personas que contactaron con
este servicio. De ellas, 129 eran de Espafa
y las 13 restantes (9,1%) llegaron desde dife-
rentes paises del continente americano.

En concreto, se recibieron consultas de 7
paises iberoamericanos: Argentina (3), Mé-
xico (3), Panama (2), Ecuador (2), Honduras
(1), Peru (1) y Venezuela (1).
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Nueve familias se benefician del Banco
de recursos de la asociacion en 2021

El Banco de recursos es un servicio con el que se pretende ayudar a personas que nece-
siten determinados productos ortoprotésicos y de apoyo. Gracias a la adquisicién o cesidn
de diferentes materiales, la asociacién cuenta con dicho banco de recursos para su présta-
mo temporal y de forma gratuita para el uso por parte de personas que los necesiten.

Desde 2016 la Asociacion de enfermeda-
des raras D'Genes pone a disposicion de
sus socios un servicio de préstamo tem-
poral y de forma gratuita de diferentes
productos de apoyo y recursos para per-
sonas dependientes. En el ano 2021 se
estaban beneficiando un total de 9 fami-
lias de este servicio de banco de recursos
de D'Genes. La mayoria de personas que
utilizan este servicio tienen enfermeda-
des cronicas e invalidantes y también son
usuarios del servicio de cuidados paliati-
vos pediatricos que desarrolla la asocia-
cion.

El catalogo de productos ortoprotésicos
y recursos de apoyo de la asociacion
consta de:

+ 5 Camas articuladas

* 1 Colchén antiescaras.

1 Grua articulada.

1 Silla de ruedas de adulto.
1 Silla de ruedas infantil.

2 Bipedestadores infantiles.

* 1 Bipedestador-Rehabilitador de adul-
to.

+ 2 Silletas adaptadas.

* 1 Silla de ruedas infantil.

* 4 juegos de muletas de adulto.
Algunos de estos articulos permanecian
o fueron cedidos en 2021, con el fin de
ayudar a familias que precisan de estos
articulos.

Requisitos

Para acceder a este servicio es necesa-
rio ser socio de D"Genes y entregar la si-
guiente documentacion: DNI/NIE/Pasa-
porte y documento de cesidén gratuita de
uso temporal de equipos y material de la Asociacion 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 pro-
ductos o materiales para ampliar este servicio de préstamo gratuito.
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Defensa de derechos

D Genes defiende los derechos de las
personas con enfermedades raras,
sin diagnostico y discapacidad

La Asociacion dispone de un Servicio de defensa de derechos. Precisamente en 2021 hay que
destacar dos sentencias favorables obtenidas por dos socios de D'Genes tras las demandas pre-
sentadas a través del abogado que colabora con este servicio de apoyo juridico, y que contaron con
el respaldo econdmico de D'Genes, para que por parte de la Consejeria de Salud de la Region de
Murcia se les administrara el tratamiento para la patologia que ambos padecen, alfamanosidosis.

La defensa de los dere-
chos del colectivo de per-
sonas que conviven con
enfermedades raras, sin
diagnostico y/o discapaci-
dad es una prioridad para
la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes.

De hecho la asociacion
cuenta con un Servicio de
apoyo juridico con el obje-
tivo de la promocién de los
derechos de las personas
con enfermedades poco
frecuentes, su reconoci-
miento, la exigencia de su
cumplimiento y el ejercicio
efectivo de los mismos.

En 2021 la asociacion
ayudo a dos familias a conseguir el acceso al tra-
tamiento que requerian sus hijos, ambos afectados
por una enfermedad rara, alfamanosidosis, y que la
Administracion, en este caso la Consejeria de Salud
de la Region de Murcia, les venia denegando.

En primer lugar hay que destacar la sentencia fa-
vorable obtenida por un socio de D'Genes presen-
tada a través del abogado que colabora con este
servicio de apoyo juridico, y con el apoyo econdémi-
co de la asociacién. Una sentencia de la Sala de lo
Contencioso Administrativo del Tribunal Superior de
Justicia de Murcia que dio la razén a la familia de un
menor de 16 afos que sufre alfamanosidosis para
que pudiera recibir un tratamiento que evite el pro-
greso de la enfermedad y logre preservar la calidad
de vida de esta persona. La sentencia obligaba a la
Consejeria de Salud de Murcia a instaurar y costear
el tratamiento para el afectado.

La Sala de lo Contencioso Administrativa del TSJ
estimo el recurso interpuesto por el padre del menor
contra la Comision regional de Farmacia y Terapéu-

tica de la Region de Murcia que habia denegado
el tratamiento. Los magistrados entendieron que se
producia “una vulneracion del derecho a la igualdad”
porque existian menores con la misma enfermedad
en otras comunidades autbnomas, en concreto en
Andalucia y Madrid, a los que si se les estaba admi-
nistrando el farmaco.

Meses después, otro joven residente en Murcia
con la misma enfermedad, cuya madre también es
miembro de D'Genes y que también habia inter-
puesto una demanda en similares términos al ha-
bérsele denegado el tratamiento y también con el
apoyo de la asociacién, obtuvo también una senten-
cia favorable, por lo que ambos estan ya recibiendo
el tratamiento.

Ademas, la asociacion, a través de su Servicio de
Defensa de Derechos, atendié a 9 personas en 27
sesiones (casos de educacion inclusiva, accesibili-
dad y eliminacion de barreras arquitecténicas, trans-
porte adaptado, mejora de instalaciones educativas,
...). Através de este servicio se les prestd ayuda en
tramites con la administracién y asesoramiento.
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Programa de Voluntariado

D Genes conto en el aiio 2021 con una
bolsa de 45 voluntarios registrados

Se realizd un ciclo de charlas formativas dirigidas a voluntariado

La Asociacion de Enfermedades Raras conto en
2021 con un total de 45 voluntarios registrados,
algunos de los cuales colaboraron con la asociacion
atendiendo mesas informativas y en otras activida-
des.

Ademas, la asociacion desarrollé un ciclo de accio-
nes formativas destinadas a formar voluntarios, a las
que se inscribieron 58 personas.

Las cuatro sesiones programadas versaron sobre
enfermedades raras, tipos y caracteristicas genera-
les; habilidades sociales y de comunicacion para el
voluntario; tipos de acompariamiento de voluntariado
a personas con discapacidad; y ocio inclusivo y las
enfermedades raras.

Ademas, la asociacién firmoé convenios de colabora-
cion con las principales universidades de la Regién
de Murcia. Asi, se suscribié un convenio de coopera-
cion educativa con la Universidad Catdlica San Anto-
nio de Murcia (UCAM) para regular la realizacion de
practicas externas curriculares y extracurriculares de

|
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alumnos en la entidad. Ademas, también se renovd
el convenio para la promocion y realizacion de activi-
dades de voluntariado de alumnos de la Universidad
Politécnica de Cartagena (UPCT), que podran ver
reconocidos créditos ECTS por su participacion en
acciones de voluntariado o formativas, siempre que
cumplan los criterios estipulados.

Por ultimo, también se renovo el convenio con la Uni-
versidad de Murcia a través de su Servicio de aten-
cion a la diversidad y voluntariado para, entre otras
cuestiones, incorporar a D'Genes en el programa de
voluntariado universitario.

En otro orden de cosas, D'Genes y el Servicio Mur-
ciano de Salud firmaron un convenio de colaboracién
para la realizacion de actividades de voluntariado y
atencion psicologica en las gerencias de area l y Il.
Asimismo, entre otras actividades hay que destacar
que la asociacion expuso su programa de Volunta-
riado a alumnos de la Universidad de Murcia, en el
marco de los actos de la Bienvenida universitaria.
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Se organizaron varios webinars,
Congresos y otras acciones formativas

Para D’Genes la formacion es un aspecto fundamental ya que la asociacién entiende que una
sociedad y unos profesionales bien formados en enfermedades raras redunda en un bene-
ficio para los afectados. Pero no sélo centramos nuestras acciones formativas en los profe-
sionales, sino también en los propios afectados y sus familias, para facilitarles herramientas
y poder ofrecerles informacién procedente de médicos, investigadores, psicélogos y otros
profesionales. En conjunto se inscribieron mas de 1.280 personas en las diferentes acciones.

Mas de un millar de personas se inscribieron en las diferentes actividades
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de ellas. Ademas de las ponencias, lo

interesante de estas acciones formativas fue que permitieron ofrecer
a los participantes la posibilidad de hacer preguntas de manera directa y que los ponentes contestaran en
directo. También se llevo a cabo un programa de formacion de voluntariado con cuatro charlas sobre enfer-
medades raras, ocio, acompafiamiento y habilidades sociales, sin olvidar el XIV Congreso Intermacional de
ER, el de Epilepsia o el VI WorkER.
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EL I Congreso Nacional de Epilepsia congrego
a profesionales de reconocido prestigio

El 1l Congreso Nacional sobre Epilepsia, organizado por la Asociacion de Enfermedades
Raras D'Genes junto con el Ayuntamiento de Molina de Segura, se celebré con una buena
acogida de publico el 28 de de mayo. Entre los asistentes, profesionales, afectados y familia-
res de éstos, de diferentes puntos de Esparia e incluso del extranjero.

El congreso contaba también con la colabora-
cion de la Federacion Espafiola de Epilepsia
(Fede), el Hospital de Molina, el Servicio Mur-
ciano de Salud, la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (Feder), la Escuela de
Salud de la Regién de Murcia, la Alianza Ibe-
roamericana de Enfermedades Raras (Aliber),
y el Plan Integral de Enfermedades Raras de
la Region de Murcia.

Esta tercera edicion del Congreso conté con
el respaldo mediante la presencia en la inau-
guracion, de un miembro de la directiva de la
Federacion Espanola de Epilepsia, J. Anto-
nio Villalén; el presidente de D'Genes, Juan
Carrion; el adjunto a gerencia del Hospital de
Molina, Francisco Menchédn; y el concejal de
Deporte y Salud de Molina de Segura, Miguel
Angel Cantero Garcia.

La jornada estuvo moderada por el neurope-
diatra del Hospital Clinico Universitario Virgen
de la Arrixaca, Salvador Ibafez Mico y en
cuanto a ponencias se abrio con la del neuro-
fisidlogo del Hospital Virgen de las Nieves de
Granada Alberto Galdoén, quien hizo una pre-
sentacion sobre diagnostico diferencial entre
epilepsia y trastornos epilépticos.

Las siguientes intervenciones fueron las de
Virginia lzura, jefa del Servicio de Neurofisio-
logia de los hospitales murcianos Reina Sofia
y Morales Meseguer, quien hablé de dos trata-
mientos, la neuroestimulacion magnética y la
trigeminal, y sus resultados; y la del neurdlogo
murciano especializado en epilepsia y Neurofisiologia
clinica, Angel Aledo, de la clinica Ruber Internacional
de Madrid, hablando de farmacorresistencia quien
ademas dedico unas calurosas palabras a D’Genes
al inicio de su intervencion, destacando que el contac-
to con D'Genes marco parte del camino de su dedi-
cacion.

El coordinador de Terapias Avanzadas de la Direccion
General de Planificacion, Farmacia y Atencion al Ciu-
dadano, Vicente Arocas, abordd nuevos tratamientos
y se centro en tres farmacos, detallando ensayos,

1B CONGEEED MACIONAL
DE EFILEPSA

efectos a favor y en contra y cuando se recomienda
SUu uso.

Por ultimo, la parte psicosocial también tuvo su hueco
con la incorporacion de una ultima ponencia del psi-
cologo de D’Genes Manuel lllera, en la que abordd
tratamientos psicoldgicos para pacientes con epilep-
sia, centrando su intervencion fundamentalmente en
casos de epilepsia infantil.

Durante la jornada también se pudieron escuchar
varios testimonios de personas que conviven con
epilepsia, bien en primera persona o a través de un
hijo.
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EL VI WorkER se centro en la humanizacion e
investigacion en enfermedades raras

El VI WorkER organizado por la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes abordé la
humanizacion e investigacion en las enfermedades raras. Esta jornada contaba en su orga-
nizacion con la colaboracién del Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Region de Murcia, en
cuya sede se celebro, y el patrocinio de Janssen.

El encuentro reunio a profesionales e inves-
tigadores del ambito sanitario que abordaron
los avances en pacientes con mieloma mul-
tiple, los retos en el diagndstico y tratamien-
to de la hipertension pulmonar, los ensayos
clinicos con medicamentos de uso humano,
las lineas de investigacion en la Region de
Murcia y el modelo afectivo-efectivo.

La jornada contd en su apertura con la pre-
sencia de la presidenta del COFRM, Paula
Paya; el presidente de la Asociacion de En-
fermedades Raras D’Genes, Juan Carridn;
el director general de Planificacion, Investi-
gacion, Farmacia y Atencién al Ciudadano,
Jesus Canavate; y el director de Relaciones
Institucionales de Janssen, Joaquin Garcia
de los Santos.

En la jornada intervinieron como ponentes el direc-
tor de Relaciones Instituciones de Janssen, Joaquin
Garcia de los Santos, que presento la humaniza-
cion al hablar del modelo afectivo-efectivo; el jefe
del Servicio de Hematologia del Hospital General
Universitario Santa Lucia de Cartagena, Antonio
Martinez Franceés, presentd avances en pacientes
con mieloma multiple y el cardidlogo del Hospital
Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca abordd

retos en diagndstico y tratamientos en hipertension
pulmonar.

La investigadora Maria Luisa Cayuela Fuentes pre-
sento lineas actuales de investigacion en enferme-
dades raras en la Region de Murcia dando cuenta
del trabajo relativo al modelo de pez cebra que de-
sarrolla en el IMIB, mientras que Yoana Nuevo, del
departamento de medicamentos de uso humano de
la Agencia Espariola de Medicamentos y Productos
Sanitarios (AEMPS) centrd su intervencion en en-
sayos clinicos con medicamentos de uso humano.
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Cerca de 800 personas se inscribieron en el
XIV Congreso Internacional de ER

El XIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras se celebro en el afio 2021 por segundo afio
consecutivo de manera integramente on line, organizado por la Asociacion de Enfermedades Raras
D’ Genes con la colaboracion de la Universidad Catélica San Antonio de Murcia (UCAM), cuyo equipo
de protocolo trabaj6 codo con codo con el comité organizador para que todo saliera de la mejor manera.

La edicion de 2021 del Congreso fue un éxito tanto desde el aspecto cuantitativo como cualitativo. En
el primer aspecto, cont con cerca de 800 personas inscritas, que habian mostrado el interés por seguir
las diferentes ponencias e intervenciones que se programaron. Ademas, también se conté en la inau-
guracion con la participacion del consejero de Salud de la Regién de Murcia, Juan Antonio Pedrefio, y
la ministra de Sanidad, Carolina Darias.

Y por supuesto, también fue un éxito en el plano cualitativo, pues se abordaron todos los temas de in-
terés en torno a las patologias poco frecuentes, como actualidad en politicas internacionales en torno a
las enfermedades raras, dificultades en el acceso a medicamentos huérfanos, enfermedades raras en
Iberoamérica, presente y futuro del diagnéstico en enfermedades raras, avances en investigacion en
enfermedades raras, humanizacion, un aspecto clave; importancia del mundo asociativo; educacion e
inclusion y aspectos practicos y terapias, sobre todo centrados en disfagia, intervencion a través de mo-
tricidad orofacial, alfabetizacion en personas con necesidades complejas de comunicacion, practicas
centradas en la familia y aproximacion real a errores innatos del metabolismo intermediario.

790 personas
inscritas

Inscritos de 20 paises
diferentes

47 ponentes y
moderadores

integrqmenie on line

EL XIVCONGRESO a fravés de la
EN CIFRAS plataforma zoom




Memoria 2021

»d'genes

Formacion

Residentes en una veintena de paises se inscribieron
para seguir el XIV Congreso Internacional de ER

El XIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras congregd un importante elenco de profesio-
nales que expusieron sus conocimientos en diferentes materias ante el numeroso publico asistente,
procedente de diferentes paises, sobre todo de Europa e Iberoamérica Entre ellos, desde afectados
y familiares hasta profesionales de diferentes ramas, investigadores, clinicos o estudiantes.

En total, se inscri-
bieron 790 perso-
nas de 20 paises
diferentes (Alema-
nia, Italia, Espana,

Estados Unidos,
Francia, Angola,
Argentina, Bolivia,
Chile, Colombia,
Cuba, Ecuador,

Guatemala, México,
Panama, Paraguay,
Peru, Andorra, Uru-
guay y Venezuela).

. il
‘ KV Congraso Internacional
de Enfermedades Raras

‘Compartiends comocimivato,
Jermondo persanoy’
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D 'Genes realizo mas de un centenar de actividades

L4

y acciones de visibilidad y sensibilizacio

A lo largo de los doce meses del aio de 2021 fueron numerosas las actividades que D Ge-
nes organizé o en las que participo, bien para recaudar fondos para la entidad o para visibi-
lizar las enfermedades raras, o ambos objetivos a la vez.

ENERO

+ Abogados de Fidelitis mantuvieron una reunion con miembros de D'Genes Lyme para abordar cuestiones
relativas a incapacidad laboral y acceso a prestaciones.

* D’Genes Esclerodermia mantiene una reunion de trabajo para fijar lineas de trabajo y actividades a realizar
en el presente afno.

* D’Genes mantiene una reunién con la asociacién AFESA de Alcantarilla con el fin de abordar un posible con-
venio de colaboracion entre ambas entidades.

* LaAsociacion de Enfermedades Raras D'Genes participo en el Consejo social de Lorca, 6rgano consultivo
que tiene como objetivo fundamental el de canalizar la opinion de las diferentes organizaciones y colectivos
de dicho término municipal.

» Elgrupo D'Genes Epilepsia celebr6 una reunion on line para trazar las lineas de trabajo del afio.

* D’Genes cumplié trece afos al lado de las personas con enfermedades raras y sin diagnéstico.

+ D’Genes mostrd su apoyo a las personas que conviven con el Sindrome de Alagille con motivo de la celebra-
cion el 24 de enero del Dia Internacional de Sensibilizacion sobre esta patologia.

+ Elgrupo de trabajo D'Genes DYRK 1A mantuvo una reunién de trabajo para planificar el nuevo afio.

» Elpresidente de D'Genes visit6 las instalaciones de la delegacién de la asociacion en Mazarron, donde ya se
atiende a mas de treinta familias.

* D’Genes mantuvo una reunién con responsables de la Consejeria de Salud de Murcia para solicitar su cola-
boracion y apoyo en diferentes ambitos.

* Nifos de la delegacion de D’Genes en Mazarrdn recibieron un detalle naviderio.

* D’Genes entreg0 los premios a los ganadores del Concurso Infantil Solidario de postales de Navidad.
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Resumen del ario

FEBRERO

* D’Genes tom¢ parte en el encuentro mundial de personas
con Sindrome de Apert.

» D’Genes particip6 en el 22 Congreso Internacional de En-
fermedades Raras organizado por la Fundacion para el
Estudio y Difusién de las Enfermedades Raras en el Ecua-
dor (FUNEDERE).

* D’Genes se incorporé a Plena Inclusion Region de Murcia

* D’Genes instal6 una mesa informativa en Lorca donde se
ofreci6 informacion sobre la asociacion y las enfermeda-
des raras.

»  ElCentro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela” celebrd siete afios de atencion a personas y familias
con enfermedades raras y sin diagndstico.

+ D’Genes diseio murales por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, en sus centros y algunas delega-
ciones donde se imparten terapias.

» Un colegio de Blanes sensibilizé sobre las enfermedades raras con un cuento titulado “Diferents”.

» Alumnos del aula abierta del colegio “Virgen del Pasico” de Torre Pacheco, donde acuden alumnas de fami-
lias de la asociacién D'Genes, realizaron unas pulseras para dar visibilidad al Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras.

+ D’Genes llevo a cabo una accion de sensibilizacion y visibilidad de las enfermedades raras con alumnos del
CEIP Ginés Diaz San Cristobal de Alhama de Murcia.

+ D’Genes Cartagena trabajo durante una semana el tema de las enfermedades raras con sus usuarios en las
sesiones de logopedia y estimulacién cognitiva.

* D’Genes impartié una charla sobre enfermedades raras a estudiantes de Auxiliar de Enfermeria del Centro
ISEN Formacién Profesional de Cartagena.

» El Ayuntamiento de Lorca mostré su apoyo a las patologias poco frecuentes con motivo del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, que se celebraba el 28 de febrero.

+ Edificios y espacios publicos de diferentes municipios se tifieron de verde para dar visibilidad al Dia Mundial
de las Enfermedades Raras, a peticion de D'Genes.

* Graninterés y participacion en la charla sobre aspectos sociales y educativos del alumnado con enfermeda-
des raras impartida por D’Genes. )

+ El presidente de D’Genes se reunio con la alcaldesa de Aguilas para darle a conocer el trabajo de la asocia-
cion y solicitar su apoyo para la puesta en marcha de una delegacion de la entidad en este municipio.

» El Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez” de Murcia celebrd su tercer aniversario.

» El Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil puso a disposicion de usuarios y familias un
comunicador colgante basado en el programa Snap Core First, para imprimir y plastificar, un disefio fruto de
la colaboracion con Bj Adaptaciones.

» D’Genes ofertd su programa de becas para ayudar a familias con enfermedades raras y sin diagnéstico en
situacion de vulnerabilidad econémica y social.

+ D’Genes se adhirio y apoyo la Campara por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras de FEDER bajo el
lema “Sintomas de esperanza”.

» D’Genes realizé propuestas para mejorar el Plan de Accesibilidad de Cehegin que esta en fase de elabora-
cion.

* D’Genes se sumé a la Campaiia de ALIBER con motivo del Dia Mundial de Enfermedades Raras 2021.

* D’Genes celebrd San Valentin con manualidades y hasta un buzon del amor.
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Resumen del ario

FEBRERO

« D’Genes se reunié con responsables municipales del Ayunta-
miento de Alhama de Murcia para coordinar unas Jornadas de
Accesibilidad que se estudia programar.

* Reunién del equipo técnico de D'Genes en Cartagena para pla-
nificar acciones a desarrollar con el fin de impulsar la delegacion
de la asociacién en dicha ciudad.

« Lajunta directiva de D’Genes abordo el plan de trabajo de 2021
en su primera reunion del afo.

* D’Genes participo en la tercera jornada de puertas abiertas de
FEDER en Murcia, realizada de manera virtual.

» D’Genes impartié una charla sobre aspectos sociales y educativos
del alumnado con enfermedades raras, dirigida a profesionales de
la Educacion y familiares de nifios y jévenes con patologias poco
frecuentes.

« D’Genes organiz6 un ciclo de reuniones de grupos de ayuda mutua que se inici¢ en febrero con uno sobre
relajacién en las enfermedades cronicas.

» D’Genes puso en marcha un programa piloto de Intervencién asistida con perro Australian Cobberdog en el
Centro Multidisciplinar de atencién integral a personas y familias con Sindrome X Fragil y otras enfermedades
raras “Pilar Bernal Giménez’de Murcia.

« D’Genes se sumo a la camparia 50 millones de pasos por la epilepsia de Intemational Bureau for Epilepsy
con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia.

+ D’Genes participd como ponente en el programa formativo “Enfermedades raras desde el ambito educativo:
Atencion temprana e inclusion” del Centro de Profesores y Recursos de la Regién de Murcia.
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Resumen del ario

MARZO

+ D’Genes y el Servicio Murciano de Salud firmaron un con-
venio de colaboraciéon para la realizacién de actividades de
voluntariado y atencién psicolégica en las gerencias de area |
y Il

* D’Genes se reunié con Arminlabs Espafa para conocer con detalle como funciona la prueba
que realiza este laboratorio para diagnosticar la enfermedad de Lyme.

* D’Genes se sumo¢ al Dia Mundial de la Concienciacion de la Epilepsia y mostré su apoyo a las
personas que conviven con ella.

* D’Genes se reunio con la Fundacion de Psicologia Aplicada a Enfermedades Huérfanas (FU-
PAEH).

* D’Genes impartié una charla sobre resolucion de conflictos y estrategias de participacion con
alumnado con enfermedades raras, dirigida a profesionales de la Educacion y familiares de ni-
Aos y jévenes con patologias poco frecuentes.

* Responsables de D’Genes se reunieron con la concejal de Servicios Sociales de Lorca, a quien
presentaron préximos proyectos y principales necesidades de la asociacion.

* D’Genes se reunio con representantes municipales de Cehegin, a quienes presentaron los prin-
cipales proyectos de la asociacién para 2021.

* D’Genes impartié una charla sobre enfermedades raras a alumnos de 4° de Primaria del colegio
Virgen de las Huertas de Lorca.

+ FAMPA Cartagena y comarca celebraron su |l Jornada solidaria con una charla del pediatra Car-
los Gonzalez sobre autoridad y limites, cuya recaudacion se destiné a D"Genes.

» La Caixa de Lorca don6 6.000 euros a D"Genes para el desarrollo de un proyecto de integracion
sensorial con menores en el Centro “Cristina Arcas Valero”.

* La Incontinencia Pigmenti quedd incluida en la |l Guia para la Valoracién de la Discapacidad en
Enfermedades Raras en la Region de Murcia, gracias a la aportaciéon de D'Genes y FEDER.

* MUHER doné un cuadro a D’Genes, que se destind a una rifa benéfica de pintura para el man-
tenimiento del centro “Cristina Arcas Valero” de Lorca y los servicios que la asociacion presta.
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Resumen del ario

ABRIL

» D’Genes analizd, en una reunién del grupo de trabajo D'Genes
Epilepsia, actividades de visibilidad a realizar y la celebracion del
[l Congreso Nacional de Epilepsia.

+ D’Genes apoyo las iniciativas para crear conciencia sobre la rea-
lidad de los nifios que no tienen diagndstico de la Red Internacio-
nal de Casos de Enfermedades Sin diagndstico (UDNI).

» D’Genes participd en el VI Congreso Educativo organizado por la
Federacion Espanola de Enfermedades Raras.

* D’Genes celebrd un encuentro virtual entre personas y familias
que conviven con la situacion de no tener un diagndstico de su
enfermedad.

« D’Genes, junto a otras asociaciones y organizaciones de pacientes,
difundio un decalogo de necesidades de personas sin diagnostico.
También participd en un video por el Dia Mundial de personas sin
diagndstico.

+ D’Genesy la Fundacion Poco Frecuente intercambiaron impresiones sobre el estudio de hermanos de nifios
con enfermedades raras y calidad de vida que desarrollan de manera conjunta.

» El Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Region de Murcia y D’Genes unieron esfuerzos para trabajar en
apoyo de las personas que conviven con enfermedades raras y sin diagnéstico. Los presidentes de ambas
entidades mantuvieron reunion.

+ D’Genes abrié una convocatoria de becas para ayudar a sufragar pruebas diagndsticas y tratamientos a
personas con dificultades econdmicas que padezcan Lyme.

» Se celebrd la primera charla, de cuatro en 2021, del ciclo de formacién de voluntarios de D’Genes en 2021.

«  Miembros del grupo de trabajo D"Genes DYRK 1A se reunieron para abordar, entre otras cuestiones, pro-
puestas de actividades de sensibilizacion y captacion de fondos o a nivel formativo de divulgacion sobre esta
patologia.

+ D’Genes estuvo presente en la mesa de trabajo y debate “Enfermedades raras: pacientes, clinicos y Adminis-
tracion”, aportando su vision como asociacion sobre la situacion en materia de sensibilizacion, medicamentos
huérfanos, investigacion y trabajo coordinado.

* Plena Inclusién Region de Murcia presentd a D’Genes su protocolo de acogida a nuevos directivos, tras la
reciente incorporacion de la asociacién a esta federacion.

+ Profesores y familias de nifios con enfermedades raras y sin diagnéstico participaron en una charla sobre re-
solucion de conflictos y estrategias de participacién con alumnado con patologias poco frecuentes organizada
por D’Genes.

* Un grupo de trabajo formado por directivos y el area de Direccién de D’Genes se reunieron para estudiar
propuestas que posibiliten la sostenibilidad y mantenimiento de la asociacion.

+ Eldirector de D’Genes participé en el | Encuentro virtual nacional de psicologos en cuidados paliativos pedia-

tricos organizado por la Sociedad Esparnola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL).

D’Genes se incorporo a la junta directiva de la Federacion Espaiola de Epilepsia.

La academia Active English de Huércal Overa dono diverso material educativo a D"Genes.

La empresa Angel Linares de Lorca doné 250 euros a la asociacion D'Genes.

D’Genes se reuni6 con la fundacion FUPAEH, que queria colaborar aportando casos de Argentina para el

proyecto de investigacion sobre medicién de calidad de vida en hermanos con enfermedades raras en el que

participa la asociacion.

+ D’Genes mostro su apoyo a las personas con autismo en el Dia Mundial de Concienciacién de esta patologia.
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MAYO

» Buena acogida del lll Congreso Nacional de Epilepsia, con
participacion de un gran elenco de ponentes.

* La delegada de D'Genes en Cartagena se reuni6 con el
jefe de Servicio de Neurologia del Hospital General Uni-
versitario Santa Lucia.

» D’Genes sensibilizd sobre las enfermedades raras a alumnos del CEIP San Juan Bautista de Campos del
Rio con un cuentacuentos y una charla.

* D’Genes recaudd 100 euros con una rifa solidaria de un lote de manualidades en el Centro Multidisciplinar
de EI Coronil.

«  Elpresidente de D"Genes se reunié con la nueva consejera de Educacion de la Region de Murcia.

+ Exito del webinar sobre la enfermedad de Lyme organizado por D'Genes.

» El presidente de D’Genes se reunié con el alcalde de Totana, para abordar proyectos de futuro como la ce-
sion de espacios del CAl del poligono industrial “El Saladar” a la asociacion.

* LaAgrupacion Musical Nuestro Padre Jesus del Amor de Alhama de Murcia entregd a D’Genes la recauda-
cion del IV Concierto Andrés Garcia celebrado el afio anterior.

* D’Genes se reuni6 con responsables del Centro de Salud de Alhama de Murcia.

» Técnicos de D'Genes impartieron una charla sobre enfermedades raras a profesores del IES Valle de Leiva.

» D’Genes presento su proyecto de intervencion educativa en el aula con alumnado con enfermedades raras
en el lll Congreso CTEM de la Comunidad Valenciana.

+ D’Genes cerro su ciclo de charlas dirigidas a profesionales de la Educacién y familiares de nifios y jovenes
con enfermedades raras y sin diagndstico con una sesién sobre gestion emocional.

» Dos triatletas veteranos recaudan fondos para D’Genes con su participacion en diferentes pruebas.

» D’Genes asistié a una reunion en Alhama de Murcia en la que entidades del tercer sector explican su labor
durante la pandemia a la directora general de Servicios Sociales.

+ Miembros de la junta directiva de D"Genes se reunieron con la jefa de Servicio de Ordenacion educativa de
la Delegacion Territorial de Educacion y Deporte en Sevilla de la Junta de Andalucia.

» Se celebrd una nueva reunion de un grupo de ayuda mutua, centrado en la recuperacion de la autoestima.
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JUNIO

» D’Genes, premiada por la Fundacion Alares por su labor en el fomento de la
conciliacion, la corresponsabilidad y la responsabilidad social.

+ D’Genes firmé un convenio de colaboracion con Servinto Gestion y Servicios
SLU, entidad que gestiona un nuevo Centro Especial de Empleo en Totana.

» El escritor José Carlos Pérez Lopez cedid a D'Genes 40 ejemplares de su
ultimo cuento, “El misterio de las medusas voladoras”, para que con su venta
recaude fondos para la asociacion.

» D’Genes recaudd 1.800 euros con la rifa solidaria organizada en el festival de
la escuela Baila conmigo de Cérdoba.

+ D’Genes mostrd su apoyo a los afectados por esclerodermia con motivo del
Dia Mundial de esta patologia.

* D’Genes celebrd su asamblea general ordinaria anual.

» ElAyuntamiento de Mazarrén, junto con D'Genes, ofertd una Escuela de Vera-
no inclusiva del 5 de julio al 6 de agosto.

+ D’Genes participo, junto a otras entidades, en una reunion con técnicos del area de Participacion Ciudadana
de Molina de Segura organizada para pulsar la realidad del tejido asociativo de este municipio.

* Un grupo de personas que conviven con esclerodermia participaron en un café virtual donde compartieron
inquietudes y la realidad de su dia a dia.

» Elgrupo de trabajo D’Genes DYRK 1A abordé en su ultima reunion propuestas de actividades de captacion
de fondos y la organizacién de un webinar a mediados de septiembre.

» Una pancarta de D'Genes que lucia en el campo municipal “Pedro Méndez”, telén de fondo de la victoria de
las féminas del Mazarron FC.

* Reunidn del grupo de trabajo D"Genes X Fragil para abordar propuestas de actividades.

+ Eljoven futbolista murciano Gonzalo Villar visitd el Centro Multidisciplinar “Pilar Bernal Giménez”

» D’Genes repartio cerca de 1.000 euros en becas para ayudar a sufragar pruebas diagnésticas y tratamientos
a personas con dificultades econdmicas que padezcan Lyme.

* CaixaBank y Fundacion Cajamurcia apoyaron el ‘Programa de habilidades de la vida dia-
ria: Proyecto de intervencion para el desarrollo de la autonomia personal en adolescentes con al-
gun tipo de discapacidad” de la asociacion D'Genes, que recibid 2.500 euros para su desarrollo.
Este proyecto fue seleccionado en el marco de la ‘Convocatoria de ayudas de Accién Social 2021’ que Caixa-
Bank y Fundacion Cajamurcia ponen en marcha anualmente.

» D’Genes puso a disposicion de sus usuarios y personas que los necesiten el disefio de comunicadores
acuaticos para descargar en pdf para personas con dificultades de comunicacion.

» Una treintena de personas participaron en el | Encuentro de familias usuarias de Comunicacion aumentativa
y alternativa organizado por D"Genes en el municipio de El Coronil.

+ El Ayuntamiento de Lorca entreg6 dos filtros HEPA para el Centro Multidisciplinar “Cristina Arcas Valero” de
D’Genes en ese municipio.

» D’Genes impartid una nueva sesién de formacion a voluntarios, que traté sobre habilidades sociales y de
comunicacion.

» La Asamblea General de Plena Inclusion ratifico, en sesion extraordinaria, la incorporacion de D'Genes a
esta federacion.

* D’Genes asistio a una reunién para hablar sobre la Mesa de las ONGs de Lorca, una mesa de trabajo que
se acordd constituir para recoger propuestas y necesidades de colectivos sociosanitarios. Tuvo lugar una
reunion para abordar este asunto en el Centro Cultural de Lorca, a la que asistié Rosa Valero, miembro de
la junta directiva de D'Genes.
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JULIO

+ Ladelegada de D'Genes en Cartagena presento la asociacion al jefe de Cirugia Oral y Maxilo-
facial del Hospital Santa Lucia.

* D’Genes agradecié a Antonio Valero Torres su apoyo y respaldo a la asociacion y le hizo en-
trega de un diploma. Antonio Valero es el abuelo de la joven que da el nombre al Centro Multi-
disciplinar de atencion integral a personas y familias con enfermedades raras, sin diagnéstico y
discapacidad “Cristina Arcas Valero”, que D'Genes gestiona en Lorca.

+ El presidente y el director de D’Genes trasladaron a la directora general de Discapacidad de la
Region de Murcia las principales necesidades de la asociacion en el area de atencion temprana.

» El presidente y el director de D"Genes plantearon a responsables municipales de Mazarrén que
en los proximos presupuestos municipales se pudiera recoger alguna partida que ayude al man-
tenimiento de los proyectos de la asociacion en el municipio.

» El alcalde de Mazarrén visité la Escuela de Verano Inclusiva que estaba desarrollando D'Genes
en Mazarron.

» El presidente de D"Genes trasladoé al alcalde de Totana las principales necesidades que tiene la
asociacion para el curso 2021/22.

* El Ayuntamiento de Mazarron don6 a D'Genes 180 ejemplares del libro “Poder social y redes
sociales: oligarquia, familia y parentescos en Mazarron (1550-1592)" obra de la profesora Maria
Angeles Ballesta, para que con su venta se pudiera recaudar dinero para la asociacion.

* D’Genes se reunio con el Colegio de Veterinarios de la Regién de Murcia para abordar estrate-
gias de colaboracion en materia de prevencion y visibilidad de la enfermedad de Lyme.

+ D’Genes presento la asociacion y las principales necesidades de las personas con enferme-
dades raras y sin diagnostico a la directora general de Atencion a la Diversidad, Participacion y
Convivencia Escolar de la Consejeria de Educacion y Deporte de la Junta de Andalucia.

+ D’Genes difundi6 la labor de la asociacion entre alumnos del curso Certificado de Profesiona-

lidad de Promocion e Intervencion socioeducativa con personas con discapacidad del SEF en

Cehegin.

D’Genes dio a conocer a la Fundacion Lorquimur la labor que desarrolla la asociacién para

mejorar la calidad de vida de personas y familias que conviven con enfermedades raras y sin

diagndstico.
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AGOSTO

+ Edificios y espacios publicos de diferentes municipios se tifieron
de naranja para dar visibilidad y sensibilizar sobre el Sindrome
DYRK 1A.

* El grupo “Los Andarines” de Totana ascendi6 al Mulhacén para
dar visibilidad a las enfermedades raras y sin diagndstico.

* Mas de 160 personas se sumaron a la Carrera Virtual Solidaria
D’Genes DYRK 1A.

+ La Pefa El Gato, de aficionados del FC Cartagena, doné 500
euros a D'Genes.

* D’Genes mostrd su apoyo a las personas y familias que conviven
con DYRK 1A con motivo del Dia Internacional de este sindrome.

* D’Genes adquiri¢ diferente material informatico gracias a una sub-
vencion de CERMI Educacién y la Consejeria de Educacion de la
Regién de Murcia. : :

* D’Genes despidi6 su Escuela de Verano Inclusiva con entrega de dlplomas y juegos acuaticos.

* D’Genes suscribié el Charter de la Diversidad, una carta europea para visibilizar su compromiso con la diver-
sidad y la inclusion en el ambito laboral.

SEPTIEMBRE

* D’Genes renueva el sello ONG Acreditada de la Fundacion
lealtad.

* D’Genes presento la asociacion y su Centro Multidisciplinar
“Pablo Ramirez Garcia” al alcalde del municipio sevillano de
Montellano.

» D’Genes participo en la asamblea extraordinaria de FEDE, de
cuya directiva forma parte como vocal.

+ Elwebinar sobre DYRK 1A organizado por D’Genes permitio
compartir avances y terapias.

* D’Genes traslado al consejero de Salud de Murcia las nece-
sidades del proyecto de cuidados paliativos pediatricos en el
que participa la asociacion, asi como la importancia de imple-
mentar un protocolo que ayude a mejorar la atencion sanitaria
a pacientes de Lyme.

» Buen ambiente y alta participacion en la VI Marcha por las En-
fermedades Raras de Cehegin.

» D’Genes ofrecio una charla informativa para aclarar dudas de
las familias sobre la tramitacién de las becas para alumnado
con necesidad especifica de apoyo educativo del Ministerio de Educacion.

+ D’Genes celebrd en su centro multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de El Coronil un encuentro de familias
usuarias de comunicacion aumentativa y alternativa.

* D’Genes dio comienzo al curso 2021-2022 el 6 de septiembre.
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OCTUBRE

+ Donaron a la delegacion de D’Genes en Mazarrdn una scooter para personas con movilidad redu-
cida.

+ El ambiente terrorifico de Halloween llend los centros y delegaciones de D'Genes.

+ D’Genes expuso su programa de Voluntariado a alumnos de la Universidad de Murcia, en el marco
de los actos de la Bienvenida universitaria.

* Los triatletas Jorge Gutiérrez y Pepe Raja, que suman euros para D"Genes con su participacion en
diferentes pruebas, visitaron el Centro “Pilar Bernal Giménez” de Murcia.

+ Pedaladas solidarias en la XV Integral de la Cabra, cita cicloturista a beneficio de D"Genes.

» D’Genes participd en las 24 horas contra el cancer en EI Coronil.

+ D’Genes agradecié a Mazelec Electricidad su colaboracion para la recogida y entrega a dos familias
de material del banco de productos ortoprotésicos y de apoyo de la entidad.

+ D’Genes entreg6 a dos usuarios del programa de Cuidados paliativos pediatricos, diferente material,
a través de su banco de productos ortoprotésicos y de apoyo, gracias a la donacién de una familia.

+ D’Genes expuso su trabajo y servicios en el programa “jNos vemos en La Carcel!” organizado en
Totana.

+ D’Genes particip6é en una reunion convocada por el area de Bienestar Social del Ayuntamiento de
Alhama de Murcia, para recoger necesidades de asociaciones del municipio.

* Su Majestad la Reina Dofa Letizia acepto la Presidencia de Honor del XIV Congreso Internacional
de Enfermedades Raras, que se celebré de modo virtual del 3 al 5 de noviembre.

+ D’Genes mostré su apoyo a las personas y familias que conviven con Incontinencia Pigmenti, en el
Dia Mundial de esta patologia.

* Interesante webinar sobre el Sindrome X Fragil organizado por la Asociacién de Enfermedades
Raras D’'Genes.

* La Federacion Scout de Exploradores de Murcia concedi6 el | Premio Huellas a D"Genes por su
labor en favor de las personas con enfermedades raras.

+ D’Genes expuso la labor que desarrolla y sus servicios en la Feria “Inclusiones” celebrada en Car-
tagena.

» Paco Egea “Nirvana” y Javier Carnero culminaron con éxito el reto “Elige vivir’ tras recorrer 240
kildmetros para dar visibilidad a las enfermedades raras.
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Resumen del ario

OCTUBRE

+ Se llevé a cabo una sesion de yoga medi-
tacion para familiares del grupo D'Genes X
Fragil en el Centro Multidisciplinar “Pilar Ber-
nal Giménez".

+ Exito de la tarde de futbol solidario organiza-
da por el Veteranos del Olimpico de Totana
a beneficio de D'Genes, que recaudo 3.500
euros.

+ D’Genes mostré su apoyo a las personas y
familias que conviven con Sindrome X Fragil
en el Dia Europeo de esta patologia.

+ D’Genes particip6é en Burgos en el encuentro organizado por FEDER de la Red de centros gestio-
nados por las asociaciones de enfermedades raras o en busqueda de diagndstico.

* D’Genes participd en la Xl ESCUELA DE FORMACION CREER-FEDER, celebrada en Burgos.

» D’Genes participd en la reunién de trabajo de asociaciones de FEDER en Castilla la Mancha.

» D’Genes incorporé actividades y ejercicios ambientados en el otofio en sus servicios de atencion
directa.

+ Alrededor de doscientas personas participaron en la XIV Marcha Solidaria organizada por el Club
Senderista Totana, cuya recaudacion economica se destind a D"Genes Lyme.

» José Carlos Pérez, autor de “El misterio de las medusas voladoras”, dio visibilidad a D’Genes en la
Feria del libro, donde firmé ejemplares de esta obra.

» D’Genes se reunié con el equipo de orientacion educativa y psicopedagdgica de Cehegin.

* Dos corredores realizaron la 90K Camino de la Cruz ataviados con camisetas de D'Genes para dar
visibilidad a la asociacion y a las enfermedades raras.

* El grupo “Los Andarines” realizaron la ruta del Sendero del rescate del avién norteamericano y die-
ron visibilidad a D'Genes y las enfermedades raras.
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NOVIEMBRE

* D’Genes particip6 en la Semana de la Discapacidad en Cehegin.

* D’Genes participd con un stand en una jornada organizada por el Ayuntamiento de Murcia, donde difundio el
trabajo que desarrolla la asociacion y los servicios que presta.

+ D’Genes cerro su ciclo de charlas dedicadas a formacién de voluntariado con una sesién sobre ocio inclusivo.

» D’Genes dio a conocer su labor en la jornada dedicada al Dia del Voluntariado en Alhama de Murcia.

» D’Genes distribuyd por establecimientos comerciales de Mazarron el libro de las fiestas patronales, cuyos
beneficios de venta se destinaron a la asociacion.

+ Semana para sensibilizar y dar visibilidad a las enfermedades raras en Torre Pacheco, en el marco del Mes
de la discapacidad.

* D’Genes apoyo las reivindicaciones de AELIP ante el Ministerio de Sanidad para que se garantice el trata-
miento de Metreleptina a los pacientes afectados por Lipodistrofias.

+ El Ayuntamiento de Molina de Segura destiné 3.125 euros a D'Genes en el marco de su programa de sub-
venciones a entidades sociales sin animo de lucro en 2021. La vocal de la junta directiva de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes Veronica Cano Latorre asistié a la presentacion del programa de subvencio-
nes del Ayuntamiento de Molina de Segura a entidades sociales sin animo de lucro durante este afio 2021.

» D’Genes y el Colegio Oficial de Veterinarios de la Region de Murcia,, unidos para ayudar a los afectados de
Lyme. Firmaron un convenio de colaboracion entre ambas entidades.

» El presidente y el director de D'Genes trasladaron el trabajo de la asociacion a la diputada del area de Cohe-
sion Social e igualdad de la Diputacion de Sevilla, Rocio Sutil.

+ El presidente de D'Genes y las coordinadoras del Centro “Pablo Ramirez Garcia” de EI Coronil se reunieron
con el alcalde de este municipio para hacer balance del trabajo que desarrolla la asociacion y abordar pro-
yectos de futuro.

+ D’Genes se sumé a la celebracion del Dia del Flamenco integrando en sus servicios actividades en torno a
este arte.

+  Elpresidente de D"Genes participd en un seminario sobre Acceso Judicial a Medicamentos Huérfanos orga-
nizado por el Centro de Estudios en Bioderecho, Etica y Salud de la Universidad de Murcia.

» Neumaticos Totana presenta su campana “Neumaticos solidarios” por la que anuncié que iba a donar a D’-
Genes 1 euro por cada neumatico que cambiara durante un periodo de tiempo.

» D’Genes lanz6 la camparia “Botella solidaria” para dar visibilidad a las enfermedades raras y recaudar fondos
para el mantenimiento de la cartera de servicios que presta la entidad.

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

+ EIXIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras supuso tres dias compartiendo conocimiento en in-
vestigacion, diagnéstico, tratamientos o humanizacion.
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DICIEMBRE

* Mas de 130 personas se inscribieron en la |l Ca-
rrera Virtual Solidaria D'Genes por las enferme-
dades raras y sin diagnostico.

« D’Genes y el Colegio de Farmacéuticos de la
Regién de Murcia firmaron un convenio de cola-
boracion para dar visibilidad a las enfermedades
raras.

* Los conciertos de las fiestas patronales de Maza-
rron fueron a beneficio de diez asociaciones de
este municipio, entre ellas D’Genes.

* Papa Noel llevo la ilusion a los usuarios mas jo-
venes de D’Genes en Lorca, Morata y Mazarron.

+ D’Genes se sumo a difundir la campana “Cuando eliges un juguete estas educando. Tu elec-
cion es importante.

*+ D’Genes firmo con la Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica Social de la
Regién de Murcia el protocolo para promover la sensibilizacién sobre la violencia de género
y la insercién laboral de las victimas, en el marco de la iniciativa “Empresas por una sociedad
libre de violencia de género”.

+ D’Genes incorporé actividades y ejercicios con tematica navidefa en las sesiones de servicios
de atencion directa.

+ Las botellas solidarias de D"Genes viajaron a diferentes provincias espafiolas.

+ D’Genes y FEDER suscribieron un acuerdo para regular la participacion en el proyecto “Las
ER ya estan en el cole con Federito”.

*+ D’Genes tomo parte en reuniones de FEDER para abordar diferentes proyectos del ambito
educativo en los que participa la asociacion.

+ D’Genes mantuvo e una primera toma de contacto con Fundacion FADE para conocer su pro-
yecto Talante Solidario y establecer posibles cauces de colaboracién.

* El “Programa de habilidades de la vida diaria” de D'Genes, un proyecto de intervencion para
el desarrollo de la autonomia personasl en adolescentes con discapacidad.

* D’Genes firmé un convenio con la Clinica Veterinaria Murcia Norte, que colabora con la aso-
ciacion con descuentos en servicios para Luna, el perro del proyecto de Intervencion asistida
con animal que desarrolla la asociacion. )

* D’Genes impartio una charla sobre enfermedades raras a alumnos del IES Europa de Aguilas.

* D’Genes publica el calendario solidario 2022 de D Genes.

* D’Genes participdé en la VII Jornada Regional de Enfermedades Raras celebrada en Molina
de Segura.

* D’Genes adquiri6 material educativo para su delegacion en Alhama de Murcia gracias a la
subvencion del Ayuntamiento de este municipio a la asociacion.

+ D’Genes impartié una charla sobre epilepsia a alumnos del IES Diego Tortosa de Cieza.

 La Il Jornada de Atencidén a la Diversidad Funcional ATIENDE, de la que D'Genes ha sido
coorganizadora, abord6 aspectos relacionados con comunicacioén, terapia ocupacional, turis-
mo y deporte inclusivo o practicas centradas en la familia.

+ El ambiente navidefio impregno los centros y delegaciones de D'Genes.

+ El presidente de D"Genes participo en el programa De Buena Mafiana emitido en directo por
Cadena Azul desde Totana con motivo de las fiestas patronales de este municipio.
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DICIEMBRE

* D’Genes particip6é en diversas actividades con motivo del Dia Internacional de las personas
con discapacidad.

+ La 5% San Silvestre de Molina de Segura, solidaria con D'Genes. Los participantes podian
realizar una aportaciéon voluntaria de un euro a favor de D'Genes.

*+ D’Genes agradecio la labor de todos los voluntarios con motivo del Dia Internacional de Vo-
luntariado.

» La secretaria provincial de VOX en la Region de Murcia visitoé el Centro Multidisciplinar “Celia
Carrion Pérez de Tudela” para conocer la labor que desarrolla D"Genes.

+ D’Genes celebroé su VI WorkER centrado en la humanizacion e investigacion en enfermedades
raras.

* Ladiputada de Unidas Podemos por Andalucia en el Congreso de los Diputados Isabel Fran-
co visitd el Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez Garcia” de EI Coronil. EI Ayuntamiento de
Totana suscribié convenios de colaboracion con asociaciones que operan en el ambito social y
sanitario, entre ellas D’Genes.

* El presidente de la Junta de Andalucia inauguré el Centro Multidisciplinar “Pablo Ramirez
Garcia” de D’Genes en el municipio sevillano de EI Coronil.

* D’Genes participé en un mercadillo solidario en la puerta de la sede del Grupo Scout Atalaya
de Cartagena el 11 de diciembre.

vi WorkER

invputiganldn § huma
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D Genes desplego una intensa actividad para dar

vistbilidad a las enfermedades raras con motivo del
Dia Mundial celebrado el 28 de febrero

Por peticion de la asociacion se iluminaron edificios publicos de una veintena de municipios
de varias provincias espanolas

sd’'genes

Edificios y espacios publicos de diferentes municipios se iluminaron de verde el fin de semana proximo al Dia
Mundial de las ER, a peticion de la Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, con el fin de dar visibilidad al
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que se conmemora cada 28 de febrero.

En Murcia, Cartagena, Totana, Lorca, Alcantarllla Molina de Segura, Mazarrén, Alhama de Murcia, Aguilas, Cara-
vaca, Cehegln Torre Pacheco Campos del Rio, EI Coronil, Alcala del Rio, El V|ar San Ignacio del Viar, Esquivel
y Breda, entre otros, la luz verde ayudo a simbolizarla importancia de dar visibilidad a esta jornada.

Ademas, se llevaron a cabo otras actividades como charlas o acciones de visibilidad.
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D Genes se incorpora a la Red de centros
de atencion directa promovida por FEDER

Aportando sus cuatro centros mulfidisciplinares

La Asociaciéon de Enfermeda-
des raras D Genes ha con- |
solidado en 2021 su modelo |
de atencidn integral a perso-
nas y familias que conviven
con enfermedades raras vy |
sin diagnostico.

El enfoque multidisciplinar
es una maxima de la asocia-
cidén, que impone su modelo
de atencién integral en sus
centros y delegaciones.
Precisamente, hay que des-
tacar que la asocién se ha |
incorporado en 2021 a la |
Red de Centros de atencidon ;
directa en enfermedades ra-
ras impulsada por la Federacion
Espanola de Enfermedades Ra-
ras (FEDER).
Esta red arranca de la mano de 16
centros de atencién impulsados
por 13 organizaciones de pacien-
tes en 7 comunidades autonomas
diferentes, entre ellas D"Genes.
De hecho, tras meses de trabajo
conjunto de manera virtual, como
pistoletazo de salida se celebro
en octubre en Burgos un primer
encuentro presencial que congre-
go a 10 entidades de dicha Red,
que aglutina la experiencia de
organizaciones de pacientes con
centros de atencion directa, y en
el que estuvo presente la asocia-

cion D'Genes.

Asimismo, la asociacion expuso sus objetivos como miembro de esta red de centros
en el transcurso de la VIl Jornada Regional de ER celebrada en el municipio murciano
de Molina de Segura.

La trabajadora social de D"Genes, Isabel Sanchez, coordinadora ademas del Centro
Multidisciplinar de atencién integral a personas y familias con enfermedades raras
“Celia Carrion Pérez de Tudela” ubicado en Totana, expuso el trabajo y funcionamien-
to de la asociacion y los servicios que presta la entidad en sus tres centros de atencion
directa en la Region de Murcia, centrandose de manera especial en la Intervencion
asistida con perro, por tratarse de un proyecto novedoso.
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Certificacion

D 'Genes renueva el sello ONG Acreditada
de la Fundacion Lealtad

Que acredita el cumplir principios de transparencia y buenas practicas

La Asociacion de Enfermedades Raras

D’Genes ha renovo el Sello ONG Acredi- & \
tada, un sello que permite diferenciar a las

asociaciones ante donantes y entidades ona con
privadas, como entidades que cumplen
con una serie de principios de transparen- -

cia y buenas practicas. con |a nza
Durante este nuevo proceso el equipo de
analistas ha evaluado aspectos como el ¢
buen funcionamiento del drgano de gobier- FUNDACION LEALTAD
no para el cumplimiento de sus responsa- | \_ v
bilidades y el uso eficaz de sus recursos, si
la entidad es sostenible y si su comunica-
cion es fiable, asi como la coherencia de sus actividades con su mision de interés general, entre otros muchos.
El sello Dona con Confianza es un distintivo que reconoce a las ONG que cumplen integramente los 9 Principios
de Transparencia y Buenas Practicas de gestion. Su objetivo es reforzar la confianza en las ONG de los donantes
particulares e institucionales. Para su obtencién, D"Genes se sometié voluntariamente a un exhaustivo analisis
sobre la gestion, gobemanza y transparencia de la organizacion. Ahora, la asociacion ha renovado este distintivo
que ya tenia.

El sello que D'Genes renové y con el que ya contaba desde hacia 2 afos, identifica a las ONG que cumplen
integramente los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas y que, por tanto, responden a las demandas
de informacion a la hora de colaborar con ellas.

Para su obtencién, la ONG se somete voluntariamente a un exhaustivo analisis sobre la gestion, gobernanza y
transparencia de la organizacion, con el fin de generar confianza entre todos sus colaboradores y acreditar que
realizan su labor con la mayor transparencia

¢ Qué son los 9 principios que evalua la Fundacién Lealtad?

Los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas son estandares que abarcan multiples aspectos del funcio-
namiento de las ONG y que dan respuesta a las demandas de informacion de los donantes esparioles a la hora
de colaborar con ellas.

De esta forma, su aplicacion nos situa al mismo nivel de los paises con mayor tradicion filantropica donde la trans-
parencia, gestion y gobernanza de las ONG es evaluada desde hace mas de cien afios por agentes externos e
independientes.

Principios que se evallian para lograr esta certificacion
1. Misién clara y publica 5. Control del uso de los fondos

2. Planificacion, Seguimiento y orientacion al Impac- 6. Sostenibilidad financiera,
to
) 7. Comunicacion transparente y veraz
3. Organo de gobierno independiente, activo y pu-
blico 8. Voluntariado formado y participativo

4. Financiacion diversificada y transparente 9. Cuestiones normativas.
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La Fundacion Alares reconocio la labor de
D 'Genes por su fomento de la conciliacion,
corresponsabilidad y responsabilidad social

Un articulo sobre alfamanosidosis escrito desde el drea
de Comunicacion de la asociacion fue galardonado en

los Premios de Periodismo convocados por Chiesi

T
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En 2021 la labor de la Asociaciéon de Enfermedades Raras D’Genes fue reconocida por diferen-
tes entidades. Asi, D'Genes fue una de las empresas galardonadas en los Premios Nacionales Alares 2021,
por su labor en el fomento de la conciliacion, la corresponsabilidad y la responsabilidad social.
La Fundacién Alares premid la labor de empresas, instituciones, agentes sociales y personas a favor de la con-
ciliacién y la inclusion laboral de personas con discapacidad. D"Genes recibi6 un accésit en la categoria Agentes
Sociales por el proyecto de Respiro familiar llevado a cabo en el segundo semestre del afio 2020 en Mazarrén
junto con el Ayuntamiento de ese municipio y en el marco del cual los usuarios recibieron un total de 1.122 sesio-
nes.
CaixaBank y Fundacién Cajamurcia apoyaron el ‘Programa de habilidades de la vida diaria: Proyecto de
intervencion para el desarrollo de la autonomia personal en adolescentes con algun tipo de discapaci-
dad’ de la asociacion D’Genes. Este proyecto fue seleccionado en el marco de la ‘Convocatoria de ayudas de
Accién Social 2021’ que CaixaBank y Fundacion Cajamurcia ponen en marcha anualmente.
Por otra parte, la Federacion Scout de Exploradores de Murcia concedio el | Premio Huellas a D’Genes por
su labor en favor de las personas con enfermedades raras.
Ademas, un articulo periodistico escrito desde el area de Comunicacién de D’Genes fue galardonado en los Pre-
mios de Periodismo convocados por Chiesi en la modalidad alfamanosidosis. El articulo llevaba por titulo
“El suefio de una madre luchadora”.
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D Genes siguio trabajando de la mano de las
familias en los diferentes grupos de trabajo de
patologias concretas con que cuenta la asociacion

Se celebraron reuniones y se organizaron webinars y acciones

de visibilidad de los distintos Dias Mundiales

ALAGILLE

En 2020 se constituy6 el grupo de trabajo D'Genes Alagi-
lle, que componen 55 miembros, para aglutinar a afectados P
por este sindrome. La asociacion cuenta con un grupo de [ 1
whatsapp con el fin de mantener una comunicacion directa 'y
activa entre sus miembros.

D’Genes Alagille mostr6 todo su apoyo a las personas que
conviven con esta patologia, coincidiendo con la celebracion
el 24 de enero del Dia Internacional de Sensibilizacion sobre &
el Sindrome de Alagille.

Desde D'Genes se animo a dar visibilidad a esta patologia y se elabor6 un cartel en el que se mos-
traba un lazo de varios colores con el que se pretendia simbolizar los principales 6rganos o zonas
que pueden verse afectados: amarillo por el higado y sistema digestivo; rojo por el corazon; verde
por los rifiones; azul por los pulmones; morado por el cerebro y crema por los huesos.

X FRAGIL

El Grupo de trabajo especifico de X Fragil se puso
en funcionamiento el 8 de julio del afio 2015 con el
objetivo de informar a las familias sobre esta pato- | &
logia, asi como las lineas de investigacion puestas [ %
en marcha tanto a nivel nacional como internacio-
nal.

El | Encuentro de familias X Fragil organizado por
D Genes tuvo lugar el 13 de febrero del afio 2016 y -

desde entonces el proyecto llevado a cabo por D’'Genes X Fragil se ha podido materializar
entre otras actividades, en tres Congresos Nacionales y dos jornadas formativas especifi-
cas de esta patologia, que han podido reunir a familiares, afectados y diferentes profesio-
nales e investigadores punteros en el conocimiento de esta enfermedad poco frecuente.

A dia de hoy el grupo cuenta con un registro de 45 familias. Las actividades realizadas en
2021 fueron reuniones trimestrales de las familias para abordar cuestiones de interés, acti-
vidad de sensibilizacidon por el Dia europeo de concienciacion del Sindrome X Fragil el dia
10 de octubre, una sesion de yoga meditacion y un webinar sobre esta patologia en el mes
de octubre.
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Resumen del ario

LYME

Este grupo de trabajo esta constituido por 39 miem-

bros. En 2021 fue muyé_actlvo y entre otras accio-

nes llevo a cabo un webinar con la participacion de

Esgemahstas y responsables del laboratorio Armin-
aps.

Asimismo, se llevaron a cabo reuniones con el Co-
legio de Veterinarios de la Region de Murcia y la
Consejeria de Salud de la Region de Murcia para
trasladar necesidades de los afectados, entre ellas
la importancia de implementar un protocolo que m
ayude a mejorar la atencion sociosanitaria a pa- . = 2
cientes de Lyme. ) 3 LA ENEF BINAR
En el aspecto de visibilidad, el grupo se sumo a la Camé)ana ERM EDAD
del Dia mundial del Lyme Crdnico promovida por ALCE con D

una accion de visibilidad en redes sociales. o ELYME
Ademas, se celebré en Totana una marcha solidaria del PEMAYO - 16:00 1o as
Club Senderista de Totana a beneficio del grupo de trabajo. :
Asimismo, se gromo_wo la convocatoria “Lyme Cronico: be-
cas para pruebas diagnosticas y tratamiento de personas
sin recursos”, dirigida a ayudar a personas con dificultades
economicas que padecieran esta patologia o tuvieran sos-
Fechas de tenerla, que repartieron casi 1.000 euros entre
o

s beneficiarios.
'1;.,. ﬁ\
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DYRK 1A

 VIRTUAD
D'GENES DYRK1A
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El grupo de D"Genes Dyrk
1A naci6 en su dia de la
necesidad trasladada des-
de una asociada de D'Ge-
nes de formar un grupo
de familias donde se diera
visibilidad a esta patolo-
gia y se pudiera ayudar a
afectados y a las familias a
mejorar su calidad de vida.
En 2021 el grupo contaba
con 12 familias que forman
el conjunto de todas las personas recogidas a nivel nacional con esta
patologia.

Las actividades realizadas en el afio 2021 fueron varias, entre ellas, re-
uniones trimestrales de las familias, actividad de sensibilizacion por el Dia Mundial de esta patologia que
se conmemora en el mes de agosto, solicitud de iluminacién de espacios publicos a diferentes municipios
para dar visibilidad a esta jornada, webinar sobre investigacion en Sindrome DYRK 1A, actividades de
visibilidad y sensibilizacién en Torre Pacheco, como charlas, exposicion fotografica... con motivo del Mes
de la Discapacidad, y una Carrera virtual en agosto por el Dia Internacional con la participacion de mas de
un centenar de personas.

FuitH L
PRUEBA DE CARACTER
“OMLINE"

(NO PRESENCLIAL)
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EPILEPSIA

DREGANIZA

El grupo de D’Genes Epilepsia nacié
en su dia de la necesidad trasladada
desde el servicio de Neuropediatria . : '
del Hospital Cinico Universitario Vir- - - o _ cotasomA
gen de la Arrixaca de Murcia de for- = ’ :
mar un grupo de familias donde se les , ST

acoja e intente ofrecer ayuda a las de- ' fedir 5
mandas que planteen afectados y fa-

miliares. Aprovechando la celebracion Il CONGRESO NACIONAL DE EPILEPSIA
del XI Congreso InternaCI()nal de ER 28 DE MAYO DE 2021 | 16:00 HORAS |ON LINE

en noviembre de 2018,se programo
una jornada de bienvenida a las familias y se recogieron los primeros datos, de manera que fue ahi donde
se formalizé como grupo el 17 de noviembre de 2018.

En diciembre de 2021 contaba con un grupo formado por 35 personas.

En 2021 llevé a cabo reuniones trimestrales de las familias, actividad de sensibilizacién por el Dia nacional
de la epilepsia, actividad por el Dia mundial (Purple Day) y por el Dia Internacional de la Epilepsia.
Ademas, hay que resaltar la incorporacion de D’Genes en la directiva de la Federacion Espariola de Epilep-
sia (FEDE), organizacion del Il Congreso Nacional de Epilepsia y una charla en un colegio de Cieza sobre
esta patologia.

INCONTINENCIA PIGMENT! 18 DE ocTupRg
Dia Mundial de 1
El grupo de trabajo D"Genes Incontinencia Pigmenti tra- ftinencia Pigment;

bajé de nuevo en 2021 para dar visibilidad a esta pato-
logia. En la actualidad conforman el grupo 23 familias
de diferentes puntos del territorio espaniol.

Con motivo del Dia Mundial de Incontinencia Pigmenti,
el 18 de octubre, llevdé a cabo una campafia para dar
visibilidad a esta patologia. Ademas, durante 2021 la
técnico responsable del grupo y miembros del mismo
llevaron a cabo reuniones para coordinar el fuciona-
miento del grupo y recoger necesidades e inquietudes del mismo.
Ademas, hay que destacar que la Incontinencia Pigmenti se incluy6 en la Il Guia para la
Valoracion de la Discapacidad en Enfermedades Raras en la Region de Murcia, gracias a la aporta-
cion de D'Genes y FEDER.

PORFIRIA

El grupo de trabajo D’Genes Porfiria, del que for-
man parte ocho personas de la Region de Murcia y
Alicante, siguido manteniendo en 2021 su canal de co-
municaciéon habitual a través de whatsaap para abor-
dar cuestiones sobre esta patologia, con el fin ademas
que sus miembros pudieran compartir experiencias y
sobre todo apoyarse mutuamente.




NMemoria 2021

Resumen del ario

SIN DIAGNOSTICO

DIA MUNDIAL DE
: . . i - LAS PERSONAS

El grupo de trabajo D'Ge- . a
nes Sin Diagndstico cuenta L A | SIN DIAGNOSTICO
con 53 integrantes, en su \ L 8 NO TENEMDS DIAGNASTIED,

mayoria familiares de ni- - I L e L
Aos con una enfermedad ; ' .

sin diagnosticar.

Una de las actividades
principales fue la campa-
na para dar visibilidad al
Dia Mundial Sin diagnés-
tico, que se celebro el 30
de abril, en coordinacién
con otras asociaciones y
entidades que trabajan con
8ersonat$ sin diagnostico. Se difundidé un decalogo de necesidades de las personas sin

iagnostico.

Ademas, se organizé un encuentro virtual con motivo del Dia Mundial de Personas Sin
diagnodstico. En el encuentro, coordinado por la trabajadora social de D' Genes, que es ade-
mas responsable del grupo de trabajo D Genes Sin Diagndstico, participaron varios miem-
bros del mismo. La reunion fue una charla que permitio compartir experiencias y vivencias
entre familiares de personas con enfermedades raras no diagnosticadas, durante la que
compartieron aspectos de su dia a dia y dificultades que se encuentran.

ESCLERODERMIA

El grupo de D'Genes Esclero-
dermia se formé en su dia gra-
cias a la necesidad trasladada
desde un miembro de la junta
directiva de la asociacion, Pas-
cual Donate Ordoio, de formar
un grupo de familias donde
se les acoja e intente ofrecer
ayuda a las demandas que se
planteen y que pueda cubrir
D Genes como asociaciéon. En
junio de 2018 el Centro “Pilar
Bernal” acogio el primer ger-
men de reunién entre familia-
res y personas con Esclerodermia
de la Region de Murcia y fue a raiz de ese encuentro )
cuando se penso en la formacion del grupo D Genes Esclerodermia. A
final de 2021 el grupo contaba con 20 personas.

Las actividades realizadas en el aiio 2021 fueron reuniones trimestrales de las familias,
actividad de sensibilizacion por el Dia Mundial que se conmemora en junio en las redes
sociales, webinar sobre esclerodermia y un café virtual de las familias que conforman el
grupo para intercambiar impresiones y apoyarse mutuamente.
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D Genes firmo convenios de colaboracion
con diferentes entidades e instituciones

Para colaborar en el dmbito de las enfermedades raras

Para la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes la cola-
boracion conjunta con otras entidades es muy importante. En el [#888
ano 2021 se firmaron convenios de colaboracion con diferentes |
entidades con el fin de colaborar en la mejora y atencion de
personas con enfermedades raras y sin diagnodstico, ademas |
de renovar otros.

Por ejemplo, se puede citar convenios de colaboracion con el
Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Regiéon de Murcia
y con el Colegio Oficial de Veterinarios de Murcia, asi como
con la asociacion ELA Region de Murcia. También se renovo
el convenio con el Colegio Oficial de Médicos de la Regién
de Murcia.

Asimismo, se suscribieron convenios con las principales univer-
sidades de la Regién de Murcia. Asi, D'Genes firm6 un con-
venio de cooperacion educativa con la Universidad Catélica
San Antonio de Murcia (UCAM) para regular la realizacion de practicas
externas curriculares y extracurriculares de alumnos en la entidad.
Ademas, también se renovo el convenio para la promocion y realizacion
de actividades de voluntariado y de alumnos de la Universidad Poli-
técnica de Cartagena (UPCT), que podran ver reconocidos créditos
ECTS por su participacion en acciones de voluntariado o formativas,
siempre que cumplan los criterios estipulados.

Por ultimo, también se renovo el convenio con la Universidad de Murcia
a través de su Servicio de atencion a la diversidad y voluntariado para,
entre otras cuestiones, incorporar a D’Genes en el programa de volunta-
riado universitario y que los alumnos puedan realizar acciones de volun-
tariado o formacién en la asociacion y convalidar las horas que realicen
por créditos CRAU, siempre que cumplan los requisitos exigidos.
También se suscribié un convenio de colaboracion con Servinto Ges-
tion y Servicios SLU, entidad constituida en Totana que gestiona un
Centro Especial de Empleo en dicho municipio y otro con Clinica Vete-
rinaria Murcia Norte.

D’Genes y el Servicio Murciano de Salud también firmaron un conve-
nio de colaboracién para la realizacion de actividades de voluntariado y
atencion psicoldgica en las gerencias de area | y |l. El objetivo del con-
venio era establecer un marco de colaboracién entre el SMS y D’Genes
para la realizacion de actividades de atencion psicoldgica a pacientes con enfermedad rara y sin diagndstico
pertenecientes al Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca y Hospital General Universitario Santa Lucia,
dependientes de la Gerencia del Area de Salud | y II.

Ademas, la asociacion suscribio el Charter de la Diversidad, carta europea para visibilizar su compromiso con la
diversidad y la inclusion en el ambito laboral. Ademas, también firmé firmo con la Consejeria de Mujer, Igualdad,
LGTBI, Familias y Politica Social de la Regién de Murcia el protocolo para promover la sensibilizacion
sobre la violencia de género y la insercion laboral de las victimas, en el marco de la iniciativa “Empresas
por una sociedad libre de violencia de género”.

Ademas, hay que destacar que D'Genes sell6 su alianza con Plena Inclusién Region de Murcia al incorporarse
a esta federacion de asociaciones de familias de personas con discapacidad intelectual en la Region de Murcia.




Memoria 2021 RGgongs

D Genes se incorporo a la Federacion
Plena Inclusion Region de Murcia

Esta federacion agrupa a un total de 27 enfidades

PI e n a Cow las pevsonas
@ . & COw diSCaPaCidad
INnclusion intelectual y

sus Lamilias

pdgenes

Asociacion de
Enfermedades Raras

Para la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes es muy importante sellar alianzas con otras entidades que
trabajan en el ambito de las personas con enfermedades raras, sin diagndstico o discapacidad.

Por ello, la asociacion se integra desde hace afnos a nivel nacional en la Federacion Espariola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), la Federacion Espariola de Epilepsia (FEDE) y de la Federacion Espaiiola de Sindrome
de X-Fragil. Ademas, a nivel europeo, la Entidad forma parte de EURORDIS (Organizacion Europea de En-
fermedades Raras) y a nivel internacional, forma parte de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras
(ALIBER).

Siguiendo con esta politica, en el afio 2021, sellé una nueva alianza ya que se incorporé a Plena Inclusién Re-
gion de Murcia, federacion de asociaciones de familias de personas con discapacidad intelectual en la Region
de Murcia.

Para D’Genes esta nueva alianza es muy importante pues supone incorporarse a una entidad con 35 afios de
trayectoria y que es la mayor organizacion que representa al colectivo de personas con discapacidad intelectual
y del desarrollo en la Region de Murcia.

La importancia de esta federacion queda patente con los datos que indican que en la actualidad, conforman Ple-
na Inclusion Region de Murcia mas de 3.000 familias, organizadas en 27 entidades, que gestionan 36 centros.
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Se estublecieron acuerdos con empresas, asociaciones
y otras entidades que colaboraron de manera solidaria

Para organizar acciones solidarias, a la vez que de visibilidad

—— et L
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Asimismo, diferentes entidades o empresas se
han querido sumar a apoyar a D'Genes, com-
prometiéndose a colaborar mediante acciones
solidarias y dando visibilidad a las enfermeda- . g
des raras. Entre ellas se puede citar a la Acade- WWW.dgenes i
mia de inglés Endala de EI Coronil, la empresa ¥
Neumaticos Totana (que aportd un euro a D'Genes por cada
neumatico cambiado durante un periodo de tiempo), el Club Veteranos Olimpico de

Totana (que celebrd un partido benéfico que permitié recaudar 3.500 euros) o la empresa de publici-
dad y organizacién de eventos deportivos HNAgrupation de Lorca.
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Marchas solidarias, carreras virtuales, charlas, libros
solidarios... fueron algunas de las actividades que ademas
de para recaudar fondos, sirvieron para dar visibilidad

Como cada afio, un capitulo importante de los diferentes
ingresos de D'Genes procede de las actividades solida-
rias a beneficio de la entidad. Empresas, particulares,
clubes deportivos, empresas... quisieron apoyar a la
asociacion a través de acciones que permitieron recau-
dar fondos para la asociacion y dar visibilidad a la misma.
Desde D’Genes ademas queremos resaltar el hecho de
que después de bastante tiempo en que la pandemia
ha reducido las posibilidades de organizar actos multitu-
dinarios, en 2021 comenzaron a recuperarse acciones
solidarias.

Entre las actividades o acciones que se llevaron a cabo
en el ejercicio de 2021 destacan las carreras virtuales por
el Dia Mundial de DYRK 1A en agosto y la de diciembre
Por las enfermedades raras y sin diagnostico. Asimismo,
en Cehegin se celebro la VI Marcha por las enfermeda-
des raras en Cehegin organizada por el Ayuntamiento
con la colaboracién de D'Genes, Club Quipar y Adinor.
También hay que resaltar entre otras actividades a be-
neficio de D'Genes la XV Integral de la Cabra organiza-
da por la Asociacion Ciclista de Montafia Rutas, la XIV
Marcha Solidaria organizada por el Club Senderista de
Totana, el encuentro solidario organizado por el Olimpico
de Totana o el Reto Elige vivir, que llevo a dos atletas a
recorrer la distancia desde Cabo Cope hasta Cartagena.
recaudando 4.500 euros.

Asimismo, la academia de baile Baila conmigo de Cor-
doba organizo un festival en el que se realiz6 una rifa a
beneficio de D'Genes y la FAMPA de Cartagena llevo
a cabo su Il Jornada solidaria Autoridad y limites, cuyos
beneficios fueron para D'Genes.

Ademas, la pareja de artistas MUHER dond un cuadro
para ser sorteado por la asociacion, igual que el artista

lorquino Manuel Coro-
nado, la academia de
inglés Endala se comp-
rometi6 a donar parte
de la recaudacion de
cursos de inglés on line
y la empresa lorquina
Angel Linares colabor6
aportando parte de lo
recaudado con su mayonesa solidaria.

Ademas, La Caixa de Lorca dono 6.000 euros a D'Ge-
nes para el desarrollo de un proyecto de integracion sen-
sorial con menores en el Centro “Cristina Arcas Valero”.
La asociacién también fue beneficiaria, junto a otras
diez asociaciones, de la recaudacion de los conciertos
de las fiestas patronales de Mazarrdn, asi como de los
beneficios de la venta del libro de festejos. En Mazarrdn
también el Ayuntamiento doné a la asociacion ejempla-
res del libro “Poder social y redes sociales: Oligarquia,
familia y parentescos en Mazarrén (1550-1592) de M?
Angela Ballesta.

José Carlos Pérez, autor de “El misterio de las medusas
voladoras” dond 50 ejemplares a D'Genes para que re-
caudara dinero con su venta, mientras que los triatletas
Jorge Guitérrez y Pepe Raja sumaron euros para D'Ge-
nes con su participacion en diferentes pruebas.
También hay que destacar que la Pefia El Gato de aficio-
nados del FC Cartagena doné 500 euros a la asociacion.
Y entre campafias, hay que destacar la buena acogida
de la promovida por Neumaticos Totana, mediante la
aportacion de un euro a la asociacién por cada neumati-
co cambiado durante un periodo de tiempo, o la promo-
vida por D'Genes de Botellas solidarias.
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D Genes siguio incrementando el nitmero de
seguidores en redes sociales

Se publicaron doce boletines mensuales y un especial sobre €l
XIV Congreso Internacional de Enfermedades Raras

= N

TRATO PERSONALIZADO Y

TL AYUDA ES MUY IMPORTANTE COLABORA I.I"r
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VLA, CEDR TIRILAL A MU DAL FLERONAS Do MERONGAR 1 DAL FOATF D VIO

En materia de comunicacion, D"Genes siguio con su politica activa en esta materia, tanto interna como
externa. En este sentido, mantuvo abiertos con sus socios sus habituales canales de comunicacion para
remitirles via correo o via grupos de whatsaap informacion de noticias o actividades de la entidad.
Precisamente, para resumir las informaciones que genera la asociacion, se elaboré un boletin men-
sual durante los doce meses del ailo y uno especial al finalizar el XIV Congreso Internacional de
Enfermedades Raras.

En cuanto a comunicacion externa, a lo largo de 2021 se insertaron un total de 340 noticias en la pa-
gina web www.dgenes.es, lo que supone un incremento de un centenar con respecto al afio anterior,
muchas de las cuales se distribuyeron también a través de las redes sociales y medios de comunicacion.
Con respecto a la web, esta tuvo 24.734 usuarios (incrementandose en mas de cinco mil con respecto
a los datos del afio anterior) y se contabilizaron 37.946 sesiones. Por lo que respecta al numero de pa-
ginas vistas, fueron 61.516.

Con respecto a las redes sociales, en facebook se incrementaron en cerca de 600 los seguidores
de la pagina de la asociaciéon, mientras que en twitter se pasé6 de tener 3.528 a finales de 2020 a
contar con cerca de 3.800. Asimismo, D’Genes vio incrementada su presencia en instagram, subiendo
hasta los casi 1.400 seguidores a finales de 2021. Con respecto al canal de youtube de la entidad, a
finales de 2020 no alcanzaba los doscientos suscriptores y en un afio sumé mas de un centenar, supe-
rando en la actualidad los trescientos.


www.dgenes.es
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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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