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El Proyecto GENE (“Genetics Education Needs Evaluation”)

El proyecto GENE (en inglés, “Genetics Education Needs Evaluation™) es un programa de evaluacion de las
necesidades de educacién en genética que, a lo largo de cinco afios, permitira evaluar y mejorar el accesodel
consumidor a la informacion necesaria. El proyecto comenz6 en Junio de 2002 y es conducido por la Fundacion
March of Dimes con un acuerdo cooperativo con la Oficina de Salud Materno Infantil de la Administracion de
Recursos y Servicios de Salud (HRSA) del gobierno federal. El proyecto cuenta con otros dos socios que son el
“Family Voices” (en inglés, Voces de la Familia) y la “Genetic Alliance” (Alianza Genética). El primero representa
una red nacional centrada en grupos de familias que hablan en favor de los nifios que tienen necesidades especiales. El
Gltimo consiste en una coalicion de consumidores y profesionales que promueven los intereses de nifios, adultos y sus
familias que viven con condiciones genéticas.

La mision principal del projecto es la de desarrollar estrategias participatorias basadas en la comunidad para mejorar el
acceso a informacidn genética, y a recursos y servicios que son cultural y linguisticamente apropiados para ayudar a
comunidades mal servidas o marginales a hacer decisiones bien informadas sobre su salud.

Las metas del proyecto GENE son:

o Fortalecer y expandir las asociaciones existentes entre la Administracion de Recursos y Servicios de Salud
(HRSA), March of Dimes, Family Voices and Genetic Alliance para desarrollar, mantener y replicar un modelo
de educacién genética conjuntamente con comunidades que son malservidas y mal representadas.

e Desarrollar un modelo participatorio de educacion genética del consumidor basado en la comunidad. Esto
incluye los siguientes pasos: asociacion con dos comunidades, desarrollo de coaliciones locales, identificando
las fortalezas y necesidades comunitarias, y evaluando y sintetizando las experiencias.

e Basado en la participacion comunitaria, construir, diseminar y replicar el modelo participatorio basado en la
comunidad de educacion genética del consumidor.

e Aumentar la participacion de los miembros de la comunidad en las iniciativas de politicas de salud publica
respecto a la genética.

Las actividades planeadas para conseguir estas metas incluyen: revisiones de la literature y otras actividades
relacionadas con la evaluacion de recursos, proyectos basados en la comunidad que involucran a socios locales para
evaluar las necesidades de educacion en genética en sus respectivas comunidades, y una difusion de los resultatos de
estos projectos comunitarios para que sean replicados por otras organizaciones.

La meta a largo plazo del proyecto GENE consiste en crear una red colaborative para el desarrollo de informacion
genética humana que es culturalmente apropiada y que ayudara a individuos y grupos a hacer las averiguaciones
necesarias y para hacer decisiones informadas sobre su salud.

Para mas informacién contactar:

Diane Ashton en la fundacién March of Dimes, 914-997-4265 o dashton@marchofdimes.com , o Penny Kyler en HRSA,
301-443-1080 o pkyler@hrsa.gov.
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