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D’ Genes celebra sus 11 afios de trabajo
en favor de las enfermedades raras

Un camino bl
por delante '
para seguir
trabajando por
conseguir la
mejora de la
calidad de
vida de las
personas con
enfermedades
raras
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las patologias
poco frecuentes
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La Asociacion de Enfermedades Raras D’ Genes conmemoro el 25 de enero su undécimo aniver-
sario. Ese dia se cumplieron 11 afios del nacimiento de una asociacion que ha crecido poco a poco
pero con paso firme con el objetivo de mejorar la calidad de vida de personas que conviven con
patologias poco frecuentes.
Desde que D’ Genes nacid, la asociacion ha crecido en niimero de socios y usuarios y también ha
ido ampliando cada afio la cartera de servicios que presta, disponiendo en estos momentos, entre
otros, de logopedia, estimulacién cognitiva, informacion y orientacion, fisioterapia, atencién psi-
coldgica, terapia acudtica, respiro familiar, reflexologia, estimulacién multisensorial, orientacién
laboral, atencidn social, apoyo juridico on line y atencion psicoldgica on line.
En este tiempo D’ Genes ha multiplicado su presencia, disponiendo en la actualidad de delegacio-
nes en buena parte de los municipios de la Region de Murciay también en Sevilla. Ademds, cuenta
con dos centros multidisciplinares de atencidn integral a personas y familias con enfermedades
raras, uno en Totanay otro en Murcia, a los que este afio se sumard otro nuevo en Lorca.
Todo ello ha sido posible gracias al esfuerzo y apoyo de todos los que han aportado su granito de
arena en estos afos: socios, miembros de las juntas directivas, trabajadores, voluntarios y enti-
dades publicas y privadas que han respaldado la labor de D* Genes. A todos la asociacion les quiere
dar las gracias por su apoyo e implicacion.
Ademds, se quiere animar a seguir colaborando y a unirse a la gran familia D’ Genes para contri-
buir a dar visibilidad a las enfermedades raras y apoyar los servicios que se prestan para ofrecer
una mejor calidad de vida y un futuro esperanzador a las personas que conviven con patologias
poco frecuentes.
D’ Genes mira hacia el futuro con la voluntad de seguir creciendo y trabajando por mejorar la
calidad de vida de los afectados por enfermedades de baja prevalencia, un futuro en el que no se
escatimardn esfuerzos para conseguir que las personas con patologias poco frecuentes cuenten
con una amplia oferta de servicios acordes a sus necesidades y para apoyar las justas reivindica-
ciones de las personas que conviven con patologias poco frecuentes y contribuir a sensibilizar a la
sociedad sobre la realidad de este colectivo.



Puente Gotas de Luz organiza un taller de biodanza en Lorca, con
[a asistencia de socios y usuarios de D'Genes

Un grupo de personas disfrutaron, en la ma-
nana del sdabado 26 de enero de un taller de
biodanza para ninos, una actividad que se ha
desarrollado en la casa de las ONGS de Lor-

Ca.

Esta actividad, organizada por Puente Gotas
de luz ONG y a beneficio de la Asociacion de
Enfermedades Raras D,Genes, ha sido dirigida

por Eulalia Merlo Cayuela.

Los asistentes han disfrutado de esta activi-
dad, que ayuda a conectar emociones me-
diante la musica y el baile.

»dgenes
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DGenesyla Asociacion Espariola de Enfermos de Pompe firman un acuerdo que
permitira que afectados de esta patologia se beneficien de un proyecto defisioterapia

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes y la Asocia-
cion Espanola de Enfermos de
Pompe han suscrito un con-
venio de colaboraciéon para
establecer mecanismos de co-
laboraciéon en el ambito socio-
sanitario.

Los presidentes de D’Genes,
Juan Carridén, y la Asociacion
Espafnola de Enfermos de
Pompe, Lola Fenech, han fir-
mado el acuerdo, en virtud
del cual, D'Genes ofrece crear
un proyecto de fisioterapia a
domicilio o en alguno de sus
centros para personas con la
enfermedad de Pompe en una

primera fase en la Regién de
Murcia y posteriormente ex-
trapolado a nivel nacional.

El proyecto estaria supervisa-
do por un delegado de la Aso-
ciaciéon de Enfermos de Pom-
pey un técnico de D’Genes.
La enfermedad de Pompe se
manifiesta con un espectro
clinico que varia respecto a la
edad y comienzo, progresién,
extensidon y o6rganos afecta-
dos. Si se tienen en cuenta las
caracteristicas clinicas de esta
patologia , la debilidad mus-
cular progresiva de miembros
y cinturas es la que va a des-
encadenar consecuencias a

todos los niveles corporales
comotrastornosdelamarchay
otros trastornos motores, pro-
blemas posturales,trastornos
respiratorios o problemas
masticatorios, deglutorios y
gastrointestinales.

En todos estos trastornos,la fi-
sioterapia es capaz de ofrecer
un tratamiento para mantener
y retrasar el deterioro y tam-
bién como apoyo a la terapia
enzimdatica para aumentar los
beneficios de la administra-
cion de la misma.

Por ello, el objetivo general de
este proyecto sera mejorar la
calidad de vida de personas

con enfermedad de Pompe y
sus familiares, mientras que se
fijan una serie de objetivos es-
pecificos que vendran marca-
dos por una evaluacién com-
pleta de cada caso particulary
que se centraran en preservar
el grado de autonomia de los
afectados; detectar, evaluar
e intervenir sobre las nece-
sidades motoras individua-
les y especificas; disminuir la
velocidad de deterioro fisico;
mejorar la higiene postural;
preservar la capacidad res-
piratoria y evitar infecciones
respiratorias; y paliar al maxi-
mo el dolor.
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D'Genes asiste ala jornada“Redes Europeas de Referencia: Un

n

desafio integral’; organizada por FEDERy celebrada en Madlid

Asistio la directiva Silvie Bateman

La sede del Ministerio de Sa-
nidad, Consumo y Bienestar
Social acogié el 30 de enero
lajornada’Redes Europeas de
Referencia: Un desafio inte-
gral; organizada por la Fede-
racion Espanola de Enferme-
dades Raras (FEDER) y que ha
contado con presencia de la
Asociacién de Enfermedades
Raras D'Genes. En concreto,
Silvie Bateman, miembro de
la junta directiva de D'Genes
asistio a esta interesante jor-
nada, que ha contado con
interesantes intervenciones
y ademas con grupos de tra-
bajo que han abordado dife-
rentes cuestiones.

La jornada sirvié para anali-
zar los retos y oportunidades
de las Redes Europeas de Re-
ferencia y de los ePAG, gru-
pos europeos de defensa de
pacientes.

Las Redes Europeas de Refe-
rencia (ERNs) son redes vir-
tuales que reuinen a provee-

D'Genes inicia un ciclo de formacion dirigido a sus voluntarios

dores de asistencia sanitaria
de toda Europa para hacer
frente a patologias que,
como las poco frecuentes,
requieren un tratamiento al-
tamente especializado y una
gran concentracién de cono-
cimientos y de recursos.

Representantes de unas 80
asociaciones y entidades
de enfermedades poco fre-
cuentes han participado en
esta jornada, con el objetivo
de profundizar en la parti-
cipaciéon de nuestro pais en
este proyecto asi como en las
oportunidades que supone
para el movimiento espanol.
Entre otras cuestiones se
abordé el lugar que ocupan
las redes dentro del marco
politico comunitario, el pro-
ceso de designacion y acredi-
tacion de las ERN y férmulas
de membresia o requisitos
e implicaciones de formar
parte de las redes desde
una perspectiva clinica. Asi-

“'REDES EUROPEAS
DE REFERENCIA
UN DESAFIO INTEGRA!
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mismo, se ha profundizado
sobre qué son las ePAG, asi
como las actuales formas de
participacion de los pacien-
tes en las ERN.

En otro orden de cosas se tra-

La Asociacion de Enfermeda-
des Raras D'Genes ha iniciado
un ciclo de formacion dirigi-
do a voluntarios y personas
interesadas en colaborar con
la asociacion y enmarado en
el programa de Voluntariado
2019. Cada mes se desarrolla-
ran sesiones con tematicas es-
pecificas dirigidas a formar en
la materia a los voluntarios con
que cuenta la asociacion.

La dltima semana del mes de
enero tuvieron lugar dos sesio-
nes, en los centros multidisci-
plinares “Celia Carrién Pérez de
Tudela” de Totana y “Pilar Ber-
nal Giménez"” de Murcia, que
han tratado sobre primeros
auxilios, cdbmo actuar ante un
atragantamiento o cobmo hacer
frente a un ataque epiléptico.
Las sesiones han sido impar-
tidas por la trabajadora social
de D'Genes Angeles Carrién y
han contado también con la
participacion de Carmen Maria
Soler, que es auxiliar de Enfer-
meria y voluntaria en la asocia-
cion.

Con estas acciones formativas

- &

D’'Genes pretende formar
a sus voluntarios de la ma-
nera mas adecuada y do-
tarles de las herramientas
necesarias para desarrollar
su labor de apoyo en acti-
vidades y programas que
desarrolla la asociacioén, y
que sepan cémo atuar ante
determinadas situaciones.
La intencion de la asocia-
cion D'Genes es desarrollar
sesiones formativas cada
mes, que giraran sobre di-
ferentes tematicas o aspec-
tos a desarrollar de interés.

té sobre la integracion de las
Redes en el Sistema Nacional
de Salud y cémo enfrentar
los principales desafios que
presentan las ERN: que todos
los centros hospitalarios cua-

lificados puedan participar,
integrar la investigacion en
las ERN y lograr un acceso
real de todos los pacientes al
conocimiento disponible en
la Red.
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La Agrupacion Musical Nuestro
Padlre Jestis del Amor de Alhama
de Murcia entregaa D Genes

el dinerorecaudadoenelll
Concierto Solidario Andrés Garcia

Representantes de la
Agrupacién Musical
Nuestro Padre Jesus del
Amor hicieron entregaron
a la Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
de la recaudaciéon del llI
Concierto Solidario An-
drés Garcia, celebrado en
Alhama de Murcia el pa-
sado 16 de diciembre.

La coordinadora de
D'Genes en Alhama de
Murcia, Caridad Lépez,

acompanada por la psicé-
loga de la asociacion Ra-
quel Canovas, recibieron
el cheque solidario por
valor de 1.002,50 euros
y que se destinard a la
investigacion de la Escle-
rosis Lateral Amiotréfica
(ELA).

Desde D’Genes se agra-
decié esta iniciativa soli-
daria y que ademas per-
mitié dar visibilidad a la
asociacion.

sdge nes

ENERO DE 2019 <

El Ayuntamiento de Campos del Rio realiza
una aportacion de 350 euros a D" Genes
como colaboracion por las acciones que la

==

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes ha re-
cibido 350 euros del Ayun-
tamiento de Campos del Rio
como colaboracién por las
actividades que desarrolla
en el municipio.

El presidente de D’Genes,
Juan Carrion Tudela, asistio,
junto con la delegada de la

asociaciéon en Campos del
Rio, Ana Maria Martinez, al
acto de reconocimiento y
entrega de dicha colabora-
ciéon por parte del consis-
torio de este municipio a
diferentes asociaciones que
desarrollan una labor social.
El acto estuvo presidido por
la alcaldesa de Campos del

asociacion desarrolla en el municipio

Rio, Maria José Pérez Cerdn.
Desde D’Genes se quiere
agradecer al Consistorio de
este municipio la sensibili-
dad y apoyo que siempre
ha mostrado hacia las pa-
tologias poco frecuentes y
hacia las diferentes accio-
nes que la asociacién lleva
a cabo.

El Hospital Virgen del Alcazar de Lorca y trabajadores del centro donan
2.500 euros a D'Genes a través del proyecto #pasitos del #retoyosipuedo

A principios del mes de ene-
ro tuvo lugar la entrega a la
Asociacién de Enfermedades
Raras D’Genes de una impor-
tante aportacion econdémica
de parte del Hospital Virgen
del Alcézar y de trabajadores
del centro.

Maria Dolores Lafuente, ge-
rente del Hospital, hizo entre-
ga al presidente de D'Genes,
Miguel Angel Ruiz, del che-
que simbolico de 2.500 euros,
en presencia de la vicepre-
sidenta del Team #retoyosi-

puedo, Soledad Milan, y los
corredores José Tomas San-
chezy Francisco Miras.

El Hospital Virgen del Alcézar
colabora desde hace cuatro
anos con el #retoyosipuedo
como patrocinador, finan-
ciando parte de sus equipa-
ciones y donando la cantidad
de 1.000 euros a la asociacién
ala que el reto apadrina cada
ano, en esta ocasion el #reto-
pasitos de D'Genes.

Ademds, los trabajadores

colaboran con esta causa
en la comida navidena de la
empresa, ya que se sortea
una gran cesta de Navidad
con caracter solidario, com-
prometiéndose la empresa a
doblar la cantidad recaudada
en el sorteo para entregar
todo ese dinero a la ONG ele-
gida. De esta forma, los 1.000
euros iniciales se convirtieron
durante la comida en 2.500
euros donados gracias a la
colaboracién de trabajadores
y empresa.
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LaVI San Silvestre “Ciudad de Lorca"recaudd 3.420 euros para el
proyecto #Pasitos del Reto Yo Si Puedo a beneficio de D'Genes

El concejal de Deportes del
Ayuntamiento de Lorca, Juan
Miguel Bayonas, junto a la
delegada del Diario La Ver-
dad en Lorca, Pilar Wals, hi-
cieron entrega de la recau-
dacién obtenida en la VI San
Silvestre “Ciudad de Lorca” al
presidente del Reto Yo Si Pue-
do, Francisco Montes, y a la
miembro de la directiva de la
Asociacion de Enfermedades
Raras D 'Genes Carmen More-
no, de D'Genes.

La VI San Silvestre “Ciudad
de Lorca”, que se celebrd el
pasado 31 de diciembre, es-
taba organizada por la Con-
cejalia de Deportes del Con-
sistorio de Lorca y el Diario

KIA, CaixaBank y la empresa
fotovoltaica X-ELIO, ademas
de con la colaboracién de
Policia Local, Cruz Roja Es-
pafola, Concejalia de Emer-
gencias, voluntarios del Reto
Yo Si Puedo y del Club de At-
letismo Puertas Lorca y otros
voluntarios.

Bayonas recordd que “la edi-
ciéon de 2018 de la carrera
con la que se despide el ano
deportivo en la ciudad fue a
beneficio de D’Genes, Aso-
ciacién de Enfermedades Ra-
ras, a través del Proyecto #Pa-
sitos puesto en marcha por el
#retoyosipuedo. Solo hay una
mejor manera de terminar el
ano que haciendo deporte y

La Verdad. Ademas, la prue-
ba conté con el patrocinio
de la Comunidad Auténoma,

eshaciendodeportesolidario,
como un aino mas hemos he-
cho a través de esta fiesta del

running que reunié a 800
personasy que nos ha per-
mitido recabar 3.420 euros

que van a ayudar a cumplir
con los objetivos del Reto
a favor de D'Genes”".

Semilleros Deitana realizo una
aportacion solidaria de 1.000
euros a la asociacion D'Genes

Semilleros Deitana cola-
bora con la Asociacion
de Enfermedades Raras
D’Genes con una apor-
taciéon de 1.000 euros.
Esta empresa ubicada
en Totana y dedicada a
la fabricaciéon y distribu-
cién de productos hor-
ticolas queria colaborar
con D'Genes y para ello
eligidunaoriginalmane-
ra: lanzé a principios de
diciembre el reto de que
si antes del 10 de enero
llegaba a los 2.000 me
gusta en su pagina de
facebook donaria 1.000
euros a la asociacién de
enfermedades raras.
Desde D’Genes se reco-
gi6 el guante y se animé
a través de las redes so-
ciales a entrar en la pagi-
na de facebook de Semi-
lleros Deitana y darle a
Me gusta con el objetivo
de que se pudiera mate-
rializar la ayuda econé-
mica comprometida.

La respuesta de los in-
ternautas fue rapida y

no hubo que esperar
hasta enero, ya que en
sélo unos dias se habian
superado los 2.000 me
gusta.

Ahora, responsables de
Semilleros Deitana han
hecho entrega D’Genes
de dicha aportacién de
1.000 euros, que se des-
tinard al mantenimiento
de la cartera de servicios
que la asociacién presta
para mejorar la calidad

de vida de personas que
conviven con patologias
poco frecuentes. Car-
men Moreno, miembro
de la junta directiva de
D’Genes, fue la encarga-
da de recoger esta apor-
tacion solidaria.

D’Genes quiere agrade-
cer la iniciativa de esta
empresay el apoyo a las
enfermedades raras y a
la labor que la asocia-
cién desarrolla.

Representantes de la
Asociacion ELA Region de
Murcia visitan el Centro
Multidisciplinar “Pilar
Bernal Giménez”

Miembros de la directiva de
la Asociaciéon ELA Regién de
Murcia han visitado el Centro
Multidisciplinar de Atencién
Integral a Personas y Familias
con Sindrome X Fragil y otras
enfermedades raras “Pilar Ber-
nal Giménez" de Murcia.

La delegada de D’Genes en
Murcia, Encarnacién Bafon,
ha acompanado al presidente
de la Asociacion ELA Regién
de Murcia, Damidn Guerao
Lopez, y a la vicepresidenta de
esta entidad, durante la visita.
La responsable de D'Genes les
ha mostrado las instalaciones

%
" S
y les ha explicado los servicios
gue se prestan para mejorar la
calidad de vida de personas
gue conviven con patologias
poco frecuentes.
Precisamente, la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes
y la Asociacién ELA Region de
Murcia firmaron recientemen-
te un convenio de colabora-
cién, cuyo objeto es establecer
los mecanismos de colabora-
cién para favorecer el apoyo
sanitario, psicolégico, peda-
gdgico y social a las personas
afectadas por patologias poco
frecuentes y sus familias.
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D" Genes entregard sus galardones anuales en el transcurso de la Cena Gala Dia Mundial
de las Enfermedades Raras, que tendrd lugar el proximo 2 de febrero

La Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes entregara
sus galardones anuales en el transcurso de la Cena Gala
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que tendra lugar el
proximo 2 de febrero en Totana.

Con los Premios D Genes la asociacién distinguira a perso-
nas, empresas, colectivos o instituciones que han aportado
su granito de arena para mejorar la calidad de vida del co-
lectivo de personas con enfermedades raras o han colabo-
rado y contribuido a difundir la realidad del mismo.

Este afno, se han otorgado premios en trece categorias di-
ferentes. Asi, en la de Empresa Solidaria se premiara a Dis-
tribuciones El Lute, en la de Institucion Publica al Ayunta-
miento de Lorca y en la de Solidaridad a la escritora Marisol
Moreda.

En la modalidad de Voluntariado y Promocién Social se
reconocera a Félix Sdnchez Canovas, en la de Profesional
Solidario a Gema Chicano Saura y en la de Club Social a la
Asociacion para la Atencion

a la Diversidad (ADINOR).

En la categoria de Labor Médica se entregaran dos galardo-
nes, a José Manuel Guia y Teresa Montero Cebrian, mientras
que en la de Apoyo institucional de reconocerd al Centro de
Formacion CESUR.

La Asociacion de Amas de Casa, Consumidores y Usuarios
“Las Tres Avemarias” de Totana serd distinguida con el ga-
lardén a la Colaboracién Social, mientras que Luis Maria Ga-
lan Sanchez ha sido premiado con el de Persona o Familia
coraje.

El Premio a la Industria Farmacéutica serd para Intercept
Pharma, el de Medios de Comunicacién para el portal Ma-
zarron Hoy y el Premio Dia Mundial de las Enfermedades
Raras se entregard al Ayuntamiento de Alhama de Murcia
por el Proyecto Alhama PMR.

Para obtener mas informacion de este evento o realizar las
reservas para asistir, los interesados pueden llamar a los te-
I[éfonos 968 07 69 20 0 696 14 17 08.

El Mazarron FC destinard a D" Genes
parte de la recaudacion del encuentro
que disputara contra el Yeclano

Cena Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

ENTREGA DE PREMIOS D'GENES 2019

Restaurante Venta La Rata (Totana)
Sabado, 2 de febrero de 2019 - 21:00 horas

ADULTOS 30€- NINOS 15€

PARA MAS INFORMACION .
¥ VEMTA DE ENTRADAS B d genes

968 076 920 o 696 14] 708

El 1 de febrero se celebrara
en Alhama de Murcia la IT
Carrera Solidaria sobre
ruedas organizada por el =

|| CARRERA SOLIDARIA SOERE RUEDAS
RICARDO CODORNI

?
WIERNES | DE FERRERD DE 2009 1200

o i O | 8 3 1e 0 Il

Deportivo el proximo 3 de febrero, en
el Estadio municipal *Pedro Méndez

El préximo encuentro de futbol de Tercera Di-
vision que enfrentard al Mazarrén FC contra
el Yeclano Deportivo tendrd, ademds un ca-
racter solidario.

El presidente del Mazarron FC y la junta di-
rectiva del club han decidido que parte de la
recaudacion del partido, que se disputara el
proximo domingo, 3 de febrero, a las 16:30
horas, en el estadio municipal “Pedro Méndez
Méndez", se destine a la Asociacion de Enfer-
medades Raras D“Genes.

En concreto, se donard un euro por cada
entrada, una aportacion que se destinara al
mantenimiento de la cartera de servicios que
D’'Genes presta para mejorar la calidad de
vida de personas que conviven con patolo-
gias poco frecuentes.

CEIP "Ricardo Codorniu’, a
beneficio de D’ Genes

La carrera tendrd lugar a partir de las
12:00 horas y sera una buena manera
de unir deporte y solidaridad, ya que,
las aportaciones que se recojan con
esta -iniciativa se destinaran, por se-
gundo ano consecutivo, a D'Genes. La
carrera esta organizada por el CEIP “Ri-
cardo Codorniu”y cuenta con la colabo-
racion del Ayuntamiento de Alhama de
Murcia, Cruz Roja de Alhama y Protec-
cion Civil en este municipio. Asimismo,
seis empresas han querido también
contribuir con sus donaciones para
D'Genes: Pc Componentes, Pololo Mo-
biliario, Centro de Educacion Infantil
Traviesos, Esther Optica, Clinica Dental
Francisca Garcia Diaz y Ginés Sanchez
Rubio Arquitecto Técnico.
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El programa Munecos Solidarios,

que la Pefa Barcelonista de Totana
desarrolla en favor de D'Genes y AELIP
se amplia con tres nuevos personajes

Tres nuevos personajes se han incorporado al proyecto Mufecos Solidarios, que la Pefia Barce-
lonista de Totana desarrolla en favor de la Asociacién de Enfermedades Raras D'Genes y la Aso-
ciacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP). Con la incorporacién de
Mario Bros, Skye de la Patrulla Canina y el PJMask azul son ya trece los mufiecos disponibles.
Este proyecto se desarrolla durante todo el afo, posibilitando que se lleven a actos benéficos,
cumpleanos y comuniones, entre otras actividades, mufecos solidarios de conocidos persona-
jes de animacién infantil, una accion con la que se colabora solidariamente con las asociaciones
D’Genesy AELIP, a quien se destina parte de las aportaciones recibidas.

Las personas interesadas en disponer en sus celebraciones o actos de alguno de estos muriecos
solidarios puede contactar con D'Genes, a través de los teléfonos 968 07 69 20 0 696 14 17 08,
donde les informaran de la disponibilidad y procedimiento de uso.

D’Genes Epilepsia
edita un triptico con
los servicios que ofrece
la asociacion y otra
informacion de interés

D’Genes Epi-
lepsia ha edita-
do un triptico
informativo
con el fin de di-
vulgar este gru-
po de trabajo.
En él, se ofrece
informacién de
quéesycuando
nacio D’Genes
Epilepsia y de
cudles son los
principales ob-
jetivos que per-
sigue.
Ademads, se da
cuenta de Ila
cartera de ser-
vicios que se
ofrecen desde
la asociacion
y algunas de
las actividades
que se desaro-
llan dirigidas a
familias y per-
sonas con epi-
lepsia.

El triptico tam-
bién  cuenta
con informa-
cién de uitili-
dad como los

pdgenes

¥ ceEDE
e

numeros de teléfono, correo electrénico y direccion para
cualquier persona interesada en contactar con el grupo de
trabajo D'Genes Epilepsia.

D'Genes se sumo a la romeria de
Santa Eulalia y disfrutd de una
jornada de convivencia en La
Santa de Totana el 7 de enero

Miembros de la Asocia-
cion de Enfermedades
Raras D’Genes disfruta-
ron el 7 de enero de una
jornada de convivencia
con motivo de la romeria
de subida de Santa Eula-
lia, patrona de Totana, a
su ermita.

Un grupo de socios vy
miembros de la directi-

va de D’Genes quisieron
participar en esta jorna-
da festiva y han disfruta-
do de unas ricas viandas
en el paraje de La Santa.
Buena comida y mejor
ambiente han presidido
esta jornada, a la que ha
asistido también el presi-
dente de D’Genes, Juan
Carrion.
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