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;.Quién somos y qué objetivos tenemos?

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, fue creada el 25 de Enero de 2008 e
inscrita en el Registro de Fundaciones/Asociaciones de la Regién de Murcia con el n® de
registro 9.094/1° con fecha 21/02/2008, con CIF G 73567935 y declarada Entidad de Utilidad
Publica por el Ministerio del Interior con fecha 29 de junio de 2012.

Esta compuesta por padres, familiares, profesionales de todos los &mbitos con el propdsito
de crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y personas diagnosticadas con
Enfermedades Raras (ER), y sensibilizar sobre la problemaética de salud publica que suponen las
enfermedades de baja prevalencia.

Por todo ello, la Asociacion tiene como principales objetivos:

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

v Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos
casos sufren los padres con hijos con enfermedades raras y los propios afectados.

v Realizar actividades de difusién de las caracteristicas y particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

v" Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con
enfermedades raras.

v" Sensibilizar sobre las problematica de salud pablica que suponen las enfermedades raras.

Alianzas

En la actualidad, la Asociaciéon D"Genes es miembro de:

- Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER). Ambito de actuacion Nacional

- Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS). Ambito de actuacion
Europeo

- Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER). Ambito
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Enfermedades Raras

Segun la definicion de la Unién Europea, las enfermedades raras, minoritarias 0 poco
frecuentes, incluidas las de origen genético, son aquellas enfermedades con peligro de muerte o
de invalidez cronica que tienen una prevalencia menor de 5 casos por cada 10.000 habitantes.

Existen miles de enfermedades raras. Hasta la fecha, se han encontrado de seis a siete mil
enfermedades raras y cada semana se describen enfermedades raras nuevas. El siete por ciento de
la poblacion esparfiola, aproximadamente tres millones de personas, padece alguna de estas 7.000
enfermedades de baja frecuencia en el mundo, mientras que en la Region de Murcia son més de
85 mil los afectados.

Caracteristicas comunes de las Enfermedades Raras:

Aparecen con una baja frecuencia

Presentan muchas dificultades diagndsticas y de seguimiento.

Se manifiestan en un alto porcentaje en la nifiez.

Son graves, crdnicas y progresivas con un pronostico vital en juego muchas veces.
Tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos.

Conllevan multiples problemas sociales.

Plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos.

Carecen en su mayoria de tratamientos curativos pero una serie de cuidados apropiados
pueden mejorar la calidad de vida del paciente y prolongarla.

El déficit del desarrollo motor, sensorial o intelectual en la mitad de los casos, que
originan una discapacidad en la autonomia.

v’ Estas enfermedades presentan un indice de mortalidad elevado.
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La Asociacion D Genes se ha consolidado como un referente a nivel regional en la
atencion integral para los afectados por patologias poco frecuentes, ofreciendo sesiones de
terapias individualizadas, que en la mayoria de los casos, suponen el Unico tratamiento que el
afectado tiene para su diagnadstico.
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Servicios y actividades que ofrece D’Genes

Nuestras actuaciones van dirigidas a nifios/as, jovenes y adultos que padezcan
enfermedades catalogadas como raras y a las problematicas que derivan de esta condicion
(alteraciones neuroldgicas o de audicion y lenguaje, psicomotrices, hiperactividad, retraso
mental, etc.,) y a desarrollar acciones dirigidas a familiares y entidades implicadas y
relacionadas con las personas que padecen ER y otras problematicas.

Los servicios de atencion directa que son ofrecidos en la actualidad en D’Genes son:

M Servicio de Atencién Social Responde a la
atencion de personas que padecen una ER,
emprendiendo acciones que potencien el
desarrollo de las capacidades y facultades
de las mismas. La informacion, el
conocimiento y el asesoramiento de otros
recursos, son pilares fundamentales de este
servicio que se coordina con el Servicio de
Informacion 'y Orientacion que ofrece
FEDER Region de Murcia.

M Servicio de Logopedia La Logopedia es la disciplina que engloba el estudio, prevencién,
evaluacion, diagnostico de los trastornos d la comunicacion humana manifiestos a través
de patologias y alteraciones en la voz, el habla, el lenguaje (oral, escrito y gestual), la
audicion y las funciones orofaciales, tanto en poblacion infantil cono adulta.

M Servicio de Fisioterapia La Fisioterapia es una disciplina sanitaria que ejecuta
tratamientos por medio la terapia manual, ejercicio terapéutico y otros agentes fisicos
como el calor, el frio o la electricidad. Ademas incluye la ejecucion de pruebas para
determinar el valor de la afectacion y fuerza muscular, pruebas para determinar las
capacidades vitales, funcionales y ayudas diagndsticas para el control de la evolucion.
Sus tres funciones principales son la asistencial, la investigadora y la de gestion.

M Servicio de Hidroterapia La Hidroterapia es una disciplina terapéutica aplicada dentro
del medio acuético para obtener los beneficios de éste. A través de caracteristicas como la
temperatura o la presion se persiguen los objetivos rehabilitadores planteados para cada
persona. Ademas, hemos de sumarle la experiencia agradable que supone este medio para
la mayoria de individuos, asi como la reduccion del impacto de nuestros movimientos
dentro del agua.

D' GENES Asociacion de Enfermedades Raras
C/ Estrecha, n° 4, 30850 — TOTANA (Murcia)
968 420 287 / 696 141 708
www.dgenes.es / info@dgenes.es




Nuestros objetivos generales a través los dos servicios anteriores, van encaminados hacia
la mejora del aspecto motriz, coordinativo, del equilibrio... entre los principales, pero
sobretodo, se persigue la mayor funcionalidad posible, la mayor interrelacion del sujeto
con su medio cercano y la mayor calidad de vida la persona.

Servicio de Estimulacién Cognitiva La estimulacion cognitiva, engloba todas aquellas
actividades que se dirigen a mejorar el funcionamiento cognitivo en general (memoria,
lenguaje, atencidn, concentracion, razonamiento, abstraccion, operaciones aritméticas y
praxias) por medio de programas, ejercicios y actividades. Consiste en estimular y
mantener las capacidades cognitivas existentes, con la intencidén de mejorar o mantener el
funcionamiento cognitivo y disminuir la dependencia del paciente. Desde el Servicio se
emplean un conjunto de medios, técnicas, y actividades con base cientifica y aplicada en
forma sistémica y secuencial con el objetivo de desarrollar al méximo las capacidades
cognitivas, fisicas y psiquicas, de la persona.

Servicio Atencion Psicoldgica La Psicologia es una disciplina sanitaria que estudia la
conducta humana y los procesos mentales de las personas como son la motivacion, la
percepcion, la atencion, el pensamiento, la memoria, la emocién, el aprendizaje; también
constructos como la personalidad, la inteligencia, las relaciones interpersonales, las
caracteristicas del crecimiento y desarrollo del ser humano, etc. La psicologia emplea
métodos empiricos cuantitativos y cualitativos para llevar a cabo investigaciones sobre el
comportamiento humano. Como objetivo general se plantea mejorar la calidad de vida de
la persona, mediante la rehabilitacion cognitiva, el desarrollo afectivo, la modificacion de
conductas desadaptativas y la mejora de la
autoestima. Con el fin de que alcance el maximo
desarrollo posible en su autonomia personal y
social, consiguiendo la integracion en la
comunidad en la que vive. En definitiva se trata
de que la persona alcance el mayor bienestar
psicoldgico, personal, social y familiar posible.
En cuanto a los objetivos especificos, iran
vinculos a los trastornos psicoldgicos que
presente la persona.

Servicio de Reflexologia La reflexologia es un método para activar los poderes curativos
del cuerpo. El nexo entre la reflexologia antigua y la moderna es la explicacién de que
hay zonas de energia que recorren el cuerpo humano formando areas reflejas en el pie, las
cuales corresponden a la mayoria de érganos, glandulas, funciones y zonas anatomicas
del cuerpo. Es una técnica que tiene numerosos beneficios que ayudan a las personas con
enfermedades raras a mejorar su calidad de vida.
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Todos los beneficiarios reciben una atencion integral e individualizada, adaptada a sus

diferentes necesidades. En la actualidad, el nimero aproximado de usuarios que se atiende es de
350 personas que se dividen en:

= Beneficiarios directos: 110 personas nifios/as, jovenes y adultos residentes en la Region
de Murcia.

= Beneficiarios indirectos (familiares de los afectados): 100 unidades familiares.

A lo largo del afio, nuestra Asociacion promueve una serie de iniciativas y actividades de

interés general, con la idea de cumplir con nuestros objetivos y darnos a conocer como entidad.
En concreto, existen una serie de actividades consolidadas que buscan cumplir los objetivos
planteados por la entidad y se enmarcan dentro de unos ejes de actuacion:

Visibilidad y sensibilizacion
Accion social

Formacion

Accién Politica
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Las actividades con mayor repercusion que organizamos son:

Actividades Dia Mundial de las Enfermedades Raras: El Dia Mundial de las ER se
celebra cada afio el dia 28 de febrero y los afios bisiestos el dia 29. Para estas fechas
D Genes organiza numerosas actividades como exposiciones fotograficas, charlas de
sensibilizacion en centros educativos, actividades deportivas, actividades de difusion,
participacion en ferias y una cena gala benéfica, con el fin de sensibilizar a la poblacion y
recaudar fondos (ver Anexo 1).

Congreso Nacional de Enfermedades Raras: Es nuestra actividad mas importante. Este
Encuentro/Congreso tiene una dimension nacional, con una implicacién expresa de la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia, asi como del
Ministerio de Sanidad. También contamos con la colaboracion de las Universidades de la
Region y con FEDER.

Gracias a esta actividad, D’Genes hace posible que cada afio mas de 250 familias
aquejadas por algunas de las enfermedades conocidas como raras, puedan, a través de las
ponencias proyectadas y los espacios creados para la convivencia, conocer alguno de los
altimos avances medicos en algunas de estas enfermedades, asi como exponer y
compartir sus experiencias durante un fin de semana con otras familias afectadas por
enfermedades similares con las que ellas conviven diariamente (Ver Anexo 2).
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Como colaborar

Cada accion cuenta y D’Genes te brinda la oportunidad de ayudar a los que mas lo
necesitan porque nada de lo que hacemos seria posible sin la colaboracion de particulares,
empresas e instituciones que apoyan nuestra causa, inquietudes y proyectos. Existen muchas
formas de que tu ayude llegue.

D’Genes, con CIF G-7356793, fue declarada ENTIDAD DE UTILIDAD PUBLICA por el
Ministerio del Interior con fecha de 29 de Junio de 2012. Esto significa que realizar donaciones o
colaboraciones a una entidad sin animo de lucro y de utilidad pdblica como nosotros supone
diferentes ventajas fiscales:

v’ Para persona fisica: el 25% del importe de donativos es
reducible en la Declaracion de la Renta.

v’ Para persona Juridica (empresa) el 35% del importe del
donativo serd reducible en la Declaracion del Impuesto
de Sociedades.

Los ingresos se pueden realizar a través de 4 entidades bancarias diferentes:
= LaCaixa
2100 27 5928 0200069606
= Sabadell
0081 10 3914 0001034106
= CajaMar
3058 04 1315 1720003222
= Caja Murcia
0487 00 4211 9007003109
Asi mismo, puedes colaborar con nosotros a través del

' voluntariado, realizando tareas de apoyo en actividades,
talleres, excursiones, difusion, campafias de reciclaje, etc.
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Siguenos

Podréas conocer toda nuestra actividad, proyectos y novedades a traves de:

www.dgenes.es

https://www.facebook.com/dgenesmurcia

https://twitter.com/dgenesmurcia

Apoyo

La Asociacion de Enfermedades Raras D’Genes, cuenta con el apoyo y colaboracion de
Personalidades reconocidas en el ambito nacional e internacional, como son:
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Vicente del Bosque v
Alejandro Valverde
Guillermo Salina
Pepa Aniorte

Julio Salinas
Guillermo Campra
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Andrés Iniesta

David Villa

Luis Enrique

Miguel Porlan ‘Chendo’
Mireia Montavez
Antonio Hidalgo
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ANEXO 1 - Actuaciones para el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
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ANEXO 2 - Logros VI Edicion Congreso Nacional de Enfermedades Raras

‘SAR la
Princesa Dna.
LEtiZia, enla

‘15 Paises
asistentes y

mas de 70 . »
. . inauguracion del VI
asoclacliones Congreso Nacional de ER’
representadas’

‘Mas de 400
asistentes al VI
Congreso Nacional
de ER consolidan
el proyecto
iniciado en 2008’

Mas de 40
ponentes
profesionales
relacionados con
el ambito de las
ER
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Dlarlode Sevilla

La princesa Letizia ha mostrado este fin de semana
LA PRINCESA Ml sulado mds solidanio al presidir el Congreso
LA RAZON LETIZIA Nacional e Enfermedades Raras oelebrado en
Deja ver su lado més solidario en el Murcia, donde demandé mayares esfuerzosen la
P EEIEEESSRSSRNE SRR ——— Congres.
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prensa escrita,
digital y
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Raras

La voz de los
enfermos:

testimonios
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mas investigacion para

las enfermedades raras
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50
voluntarios
sumados a la
causa
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