Asociacion de
Enfermedades Raras

DE INTERES

de enero D Genes

ha organizado una jornada
de convivencia en La Santa
de Totana con motivo de la
romeria de subida de Santa
Eulalia de Mérida a su ermita.

-El 25 de enero D 'Genes
cumplira un ano mas. Tal dia
como ese del afo 2008 nacid

en Totana la Asociacion de
Ebfermedades Raras D “Genes
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D" Genes desea que en el afio 2019
se siga avanzando en materia de
investigacion y diagndstico

El afio 2018 ha tocado a su fin y es momento de echar la vista atrds para
hacer balance de lo vivido, pero fambién de mirar al frente para encarar el
futuro.

En este 2018 D’ Genes ha cumplido nada mds y nada menos que su primera
década de existencia. Diez afios en los que la asociacién no ha parado de
crecer con las vistas siempre puestas en luchar por la mejora de la calidad
de vida de personas que conviven con patologias poco frecuentes.

Este 2018 se cierra con mds de un centenar de personas que se han incor-
porado como nuevos socios a la entidad y con hechos importantes como la
inauguracién del Centro Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez de Tudela”.
Ademds, se ha celebrado el XTI Congreso Internacionall de ER, un foro for-
mativo y de intercambio de experiencias en materia de patologias poco fre-
cuentes plenamente consolidado y D’ Genes ya conseguido logros importantes
como la consecucién de la acreditacion de la fundacion Lealtad por cumplir
una serie de requisitos en materia de transparencia.

Ahora se abre ante nosotros un nuevo afio, un libro en blanco que llenar de
experiencias y cuyas pdginas D’ Genes espera que se llenen, en primer lugar,
de avances en investigacion, pero también de inclusién educativa, igualdad,
acceso en equidad a tratamientos, visibilidad... En definitiva, que se avance
en todo aquello que preocupa a las personas que padecen una enfermedad
rara.

Con esa esperanza miramos al futuro, sabiendo que tfenemos por delante un
camino con muchos retos a los que hacer frente.



ENCUENTRO

D'Genes celebra una jornada de convivencia con la participacion
de miembros de la Junta directiva, trabajadlores y voluntarios

La Asociacion de Enfermedades
Raras D’Genes celebré una jor-
nada de convivencia.

Miembros de la directiva, tra-
bajadores y voluntarios de la
asociacion han asistido y han
disfrutado de un encuentro en
el que no ha faltado el buen am-
biente.

La jornada, celebrada en Totana,
transcurrié de manera distendi-
da y ha servido para estrechar
lazos entre miembros de la fa-
milia D’Genes, ya que congregd
a integrantes de la misma pro-
cedentes de las diferentes de-
legaciones con que cuenta la
asociacion.

Asimismo, sirvié también para
compartir experiencias y dis-
frutar de un dia de convivencia
como preludio a la llegada de la
Navidad.
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Tarde de convivencia en D’ Genes para
celebrar la llegada de la Navidad

La Asociaciéon de En-
fermedades Raras
D’ Genes quiso celebrar
la llegada de la Navi-
dad con una tarde de
convivencia en la que
participaron usuarios,
familiares, miembros
de la directiva y profe-
sionales.

Asi, en el Centro Mul-
tidisciplinar “Celia Ca-
rrion Pérez de Tude-
la” de Totana y Centro
Multidisciplinar “Pilar
Bernal Giménez” de
Murcia y otras delega-
ciones donde D’Genes

cuenta con usuarios,
las personas que acu-
dieron en la tarde del
14 de diciembre se re-
unieron para disfru-
tar de una merienda y
compartir un rato jun-
tos.

Ademas, los wusuarios
mas jévenes pudieron
jugar un rato y recibie-
ron un pequeno deta-
lle de parte de la aso-
ciacion.

En definitiva, una ame-
na tarde de conviven-
cia con la asistencia de
mayores y pequefos.
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D’ Genes participa en el acto de reconocimiento a las

entidades bene

ciarias de la Convocatoria de Accion

Social 20 de Bankia y Fundacion Cajamurcia

Asistio el presidente de D “Genes, Juan Carrion

El Centro Cultural las Claras de
Murcia acogié el 17 de diciem-
bre el acto de reconocimiento
a las entidades seleccionadas
en la Convocatoria de Accién
Social 2018 de Bankia y Fun-
dacion Cajamurcia.

La Asociacién de Enfermeda-
des Raras D'Genes es una de
las entidades beneficiarias y
su presidente, Juan Carrién
Tudela, asisti6 al acto, que
tuvo lugar en la sede de la
Fundacién Cajamurcia.
Durante el mismo, se pro-
yect6 un video en el que un
usuario de D'Genes invitaba
a reflexionar sobre que cada
persona en si misma es dife-
rentey Unicay ademas se han
podido visionar imagenes del
trabajo y labor que desarrolla
D’Genes en favor de las per-
sonas que conviven con pa-
tologias poco frecuentes y de
usuarios de la asociacion.
Bankia y Fundacién Cajamur-
cia apoyan con 75.000 euros
un total de 29 proyectos so-
ciales de la Regién de Murcia
seleccionados dentro de la
convocatoria ‘Accién Social
2018 impulsada por ambas
entidades. Las aportaciones
van destinadas a proyectos
que tienen como finalidad
mejorar la calidad de vida de
personas en riesgo de exclu-
sién social por situaciones de
pobreza, discapacidad, edad,
desempleo o cualquier otro
motivo, asi como a programas
que fomenten el desarrollo
local y el empleo como medio
de integracion social.

A la presente convocatoria,
gue se enmarca en el acuer-
do de colaboracién suscrito
por Bankia y Fundacion Caja-
murcia en materia de accion
social en la Regidn de Murcia,
se habian presentado un total
de 45 entidades de las que
han sido seleccionadas 29.To-
das las beneficiarias de estas
ayudas son organizaciones
privadas sin animo de lucro
nacidas de la iniciativa ciuda-
dana, con sede o delegacién
permanente en la Region,
con un minimo de dos afos
de antigliedad y con fines so-
ciales y de interés general; tal
y como se recogia en las bases

de la convocatoria.

Los proyectos seleccionados
estan centrados en la creacion
de nuevos puestos de trabajo,
con especial atencién a per-
sonas con dificil empleabi-
lidad, jévenes y parados de

larga duracion; asi como a la
orientacion, formaciéon ocu-
pacional y apoyo a las familias
y atencion a sus necesidades
baésicas.

También han sido valoradas
las iniciativas que se desarro-

llan en el dmbito de la reha-
bilitacion y reinsercion social
frente a la pobreza y la des-
igualdad, junto a las de pre-
vencion, atencion tempranay
terapéuticas.

Asimismo, han tenido priori-

dad los programas de aten-
cién a personas con disca-
pacidad y a situaciones de
dependencia, asi como los
proyectos de promocion de
la autonomia y accesibilidad
universal.
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El Centro Multidisciplinar
“Celia Carrion Pérez de
Tudela”de Totana acoge
una sesion de biodanza

en familia

oS
Sgiaas

El Centro Multidisciplinar
“Celia Carrion Pérez de
Tudela” de Totana aco-
gi6 en la tarde del 14 de
diciembre una sesién de
biodanza en familia, im-
partida por Eulalia Merlo
Cayuela.

Nifos de diferentes eda-
des con sus familiares han
participado en esta activi-
dad, disfrutando de una
tarde enlaquelamusicay
el baile es el hilo conduc-

tor para expresar emocio-
nesy sentimientos.

La actividad ha resultado,
como en anteriores edi-
ciones, muy enriquece-
dora.

La Asociacién de Enfer-
medades Raras D’Genes
quiere agradecer a Eula-
lia Merlo su disposicion a
impartir una vez mas esta
sesion y a Puente Gotas
de Luz por organizar la
misma.
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D’'Genes firma sendos convenios

de colaboracion con la Asociacion
ELA Region de Murcia y RETIMUR

! al

La Asociacion de Enfer-
medades Raras D’'Genes
ha suscrito sendos conve-
nios de colaboraciéon con
la Asociacion RETIMUR y la
Asociacion ELA Region de
Murcia, cuyo objeto es es-
tablecer los mecanismos de
colaboracién para favorecer
el apoyo sanitario, psicol6-
gico, pedagdgico y social a
las personas afectadas por
patologias poco frecuentes
y sus familias.

Los acuerdos los ha suscrito
el presidente de D’Genes,
Juan Carrién Tudela, con el
de ELA Region de Murcia,
Damian Guerao Lopez, enti-
dad esta ultima que se de-
dica a mejorar la situacién y
calidad de vida de personas
afectadas por esclerosis la-
teral amiotréfica y enferme-

Manualidades y visitas a belenes son algunas
de las actividades que se estan llevando a
cabo en la Escuela de Navidad que D'Genes
lleva a cabo estos dias en Murcia y Totana

La Asociacion de Enfer-
medades Raras D’'Genes
esta llevando a cabo una
Escuela de Navidad en sus
centros multidisciplinares
“Celia Carrion Pérez de Tu-
dela”de Totanay “Pilar Ber-
nal Giménez” de Murcia.

Esta actividad ofertada
por D'Genes se desarrolla
los dias laborables durante

las vacaciones navidefas
y permite a los pequefos
disfrutar de actividades de
ocio y tiempo libre acom-
panados por monitores y
a los familiares disponer
de un servicio de respiro
familiar para conciliar la
vida laboral u otras ocupa-
ciones.

Para estos dias se han pro-

gramado actividades con
un caracter navidefo por
lo que los asistentes han
podido realizar manuali-
dades relacionadas con
estas fechas, como decorar
un arbol de Navidad o rea-
lizar muiecos de nieve.

Ademas, otra de las acti-
vidades que han llevado
a cabo ha sido una salida

dades similares, y con el de
RETIMUR, David Sanchez..
En virtud de estos conve-
niod, ambas asociaciones
se comprometen a cola-
borar en los servicios que
desde D’'Genes organicen a
personas con estas patolo-
gias, organizar jornadas de
visibilidad y sensibilizacion
conjuntas con D’Genes,
colaborar en eventos de
esta asociacién y anunciar a
D’Genes en sus webs.

Por su parte, D'Genes se
compromete a participar y
colaborar en la difusion de
actividades que desde lam-
bas asociacionesa se orga-
nicen sobre enfermedades
raras; desarrollar, dentro de
su dmbito de actuacion, ac-
tividades que incidan en la
promocién y mejora de la

salud de las personas con
patologias poco frecuentes;
y colaborar, en la medida
de sus posibilidades, en las
demandas que las dos enti-
dades pudiesen presentar,
derivadas de las necesida-
des surgidas en relacién al
colectivo de personas con
enfermedades raras.
Asimismo, D’Genes pondra
a disposicién sus centros
y delegaciones para ser-
vicios de proximidad que
necesiten ambas entidades,
bajo las tarifas aprobadas.
Ademads, se compromete
a poner a disposiciéon el
equipo de profesionales
de D’Genes y direccidn
para aquellos proyectos de
interés mutuo, asi como a
anunciar aambas entidades
en su web.

a visitar belenes, con el
objetivo de que disfruten

y admiren estas muestras
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de tradicién belenistica en
estos dias de vacaciones
navidefas.
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| a luz de numerosos farolillos llena de
solidaridad el cielo de Caravacadela
Cruz, en favor de las enfermedades raras

La luz de numerosos farolillos iluminé la noche del 21 de diciembre el cielo de Caravaca de la
Cruz, en una bonita actividad solidaria con las patologias poco frecuentes.

La Asociacién de Comerciantes y Hosteleros de Caravaca (ACHC) con la colaboracion de las
concejalias de Turismo y Comercio de dicho municipio organizaron una tarde de actividades
navidenas, que seinicié con la llegada de Papa Noel, que tras realizar un recorrido por algunas
calles recogio las cartas de los nifnos en la Plaza de San Juan, donde posteriormente tuvo lugar
la tradicional suelta de farolillos.

Este afio, los organizadores decidieron que el dinero recaudado con la suelta de farolillos ird
destinado a la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes, para el mantenimiento de la car-
tera de servicios que presta para mejorar la calidad de vida de personas que conviven con
patologias poco frecuentes.

Desde D'Genes se quiere dar las gracias a los organizadores de esta actividad por colaborar
con las enfermedades raras y a las personas que asistieron, por contribuir a iluminar el camino
de las personas que conviven con patologias poco frecuentes.
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D’Genes realiza sesiones de formacion en

enfermedades raras dirigidas a voluntarios

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes ha ce-
lebrado dos sesiones forma-
tivas dirigida a voluntarios y
personas interesadas en co-
laborar con la asociacion. En
las sesiones, que han tenido
lugar en los centros multidis-
ciplinares “Celia Carrién Pérez
de Tudela” de Totana y “Pilar
Bernal Giménez" de Murcia,
se explico a los asistentes qué

son las enfermedades raras y
qué es D'Genes y los objeti-
vos y dreas en las que trabaja
la entidad.

Durante las sesiones se contd
con la presencia de familiares
de nifos con patologias poco
frecuentes, para explicar en
primera persona como tra-
bajan ellos con sus hijos y
se incidié por ejemplo en la
utilizaciéon de pictogramas a

la hora de trabajar con nifios
con autismo o cémo hacer
frente a las rabietas.

Con este tipo de acciones
formativas D’Genes preten-
de formar a las personas in-
teresadas en colaborar con
D'Genes como voluntarios
delamaneramas adecuaday
dotarles de las herramientas
necesarias para desarrollar su
labor de apoyo.

D" Genes organiza una
jornada de convivencia
en Totana el proximo 7
de enero, con motivo de
la romeria de subida de
Santa Eulalia a su ermita

< z, \
El 7 de enero...
nos vamos
de romeria 7 |
D’ GENES ORGANIZA UNA

JORNADA DE CONVIVENCIA
EN LA SANTA DE TOTANA

sd'genes

Socios: Adultos 10 euros / Nifios 5 euros
¥ No socios: Adultos 15 euros /Nifios 10 euros.
" (Incluye: almuerzo y comida)
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La Asociacién de Enfermedades Ra-
ras D’Genes ha organizado una jor-
nada de convivencia el préoximo 7 de
enero, con motivo de la tradicional
romeria de subida de Santa Eulalia,
patrona de Totana, a su ermita.

Para ello, invita a todas las personas
que quieran, a vivir esta jornada fes-
tiva con la asociacién en La Santa.
Las personas que quieran participar,
deben apuntarse en los teléfonos
675 94 39 45 o en el 968 07 69 20
previamente.

Los socios de D'Genes que quieran
asistir deberan abonar 10 euros en el
caso de los adultos y 5 euros los ni-
nos, mientras que para los no socios
el precio serd de 15 euros adultos y
10 euros nifos. Incluird almuerzo y
comida.

D’Genes anima a participar en esta

jornada de convivencia para disfru-

tar de este dia festivo y ademas, con-
tribuir a que la asociacién esté pre-
sente en las tradiciones de la Regién,
y en concreto en esta ocasion, en
uno de los dias grandes de Totana,
donde nacié la entidad en enero de
2008 y donde cuenta con el Centro
Multidisciplinar “Celia Carrién Pérez
de Tudela”.
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Visibilidad y solidaridad

Solidaridad y musica se funden en el I
Concierto Andrés Garcia celebrado en Alhama
de Murcia, organizado por la Agrupacion

Musical Nuestro Padre Jesus del Amor

El teatro cine Velasco
de Alhama de Murcia
se llen6é de solidaridad
y musica en la mafana
del 16 de diciembre con
motivodelacelebracion
del Il Concierto Andrés
Garcia, organizado por
la Agrupacién Musical
Nuestro Padre Jesus del
Amor de Alhama, y cuya
recaudaciéon se desti-
nard a la investigacion
de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) vy la
Asociacion de Enferme-
dades Raras D’Genes.

Los asistentes disfruta-
ron con las actuaciones
de la Banda de la Agru-
pacién Musical Nuestro

Padre Jesus del Amor y
la Banda de Cornetas y
Tambores Nuestro Pa-
dre Jesus Despojado de
Granada.

D'Genes participa en el Dia del
Voluntariado en Alhama de Murcia

La Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes par-
ticipé en la celebracion
del Dia del Voluntario en
Alhama de Murcia, una
jornada organizada por
el Ayuntamiento de este
municipio bajo el lema de
“Los supervoluntarios”.
Durante toda la manana
diferentes  asociaciones,
entre ellas la delegacién
en Alhama de Murcia de
D'Genes han ofrecido in-
formacion de su activi-
dad.

Responsables de D'Genes
informaron en el stand
que ocupd de la labor que
desarrollan y los servicios
que prestan para mejorar

Campeonato de
Motocross en

Alhama, solidario

con D'Genes

la calidad de vida de las
personas que conviven
con enfermedades raras.

Ademas, pusieron a dispo-
sicion de esta jornada los

mufecos de personajes
de dibujos animados, que
hicieron las delicias de los
ninos, que pudieron foto-
grafiarse con ellos.

El dia 16 de noviembre, y tras dos aplaza-
mientos por el mal tiempo, por fin se cele-
bré el Campeonato regional de Motocross

organizado por el Motoclub Alhama, solida-
rio con D'Genes ya que la recaudacién de las

entradas ird a la asociacion. Se celebro en el
circuito de Las Salinas de Alhama de Murcia.
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EL [ES San Juan Bosco de Lorca
colabora con D'Genes a través
de su iniciativa de talleres
solidarios en los recreos

El Instituto de Educacion
Secundaria San Juan Bos-
co de Lorca muestra su
cara mas solidaria y este
curso colabora con la
Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes y la
Asociacion Internacional
de Familiares y Afectados
de Lipodistrofias (AELIP) a
través de su programa de
concienciacion social Re-
creos Solitarios.

En estas fechas, alumnos
de 19, 20y 30 de Ensefian-

za Secundaria Obligatoria
(ESO) han elaborado unas
bonitas bolas navidefias
durante los recreos con las
gue han decorado un arbol
de Navidad en el centro.
Ademds, por un donativo
de 1,5 euros quien quiso
colaborar se podia llevar
uno de estos adornos a su
casa el ultimo dia del cur-
so antes de las vacaciones
navidefasy la recaudacién
gue se obtenga se entrega-
rd a ambas asociaciones.

Fiesta solidaria en el colegio"Miquel Marti
Pol" de Sant Feliu de Liobregat, a beneficio
de dos asociaciones, una de ellas D Genes

e

I -

El colegio “Miquel Marti i
Pol”de Sant Feliu de Llobre-
gat celebrd el pasado saba-
do, 15 de diciembre, una
fiesta solidaria a beneficio
de dos asociaciones, la Aso-
ciacion de Enfermedades
Raras D'Genes y una aso-
ciaciéon de la zona de nifos
con cancer.

Numerosas personas pa-

saron por esta actividad
solidaria, que permitié dar
visibilidad a la realidad de
las patologias poco fre-
cuentes y ademas, recau-
dar una importante canti-
dad de dinero para apoyar
la cartera de servicios que
D’Genes presta a personas
que conviven con enfer-
medades raras.
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Visibilidad y solidaridad

D'Genes participd en el mercadillo
solidario que tuvo lugaren el Centro
social universitario de la Universidad de
Murcia, en el campus de Espinardo

La Asociacion de En-
fermedades Raras
D 'Genes participd en
el mercadillo solidario
que tuvo lugar en el
Centro social universi-
tario de la Universidad
de Murcia, en el cam-

pus de Espinardo, una
actividad celebrada en
fechas previas a la lle-
gada de la Navidad.

Varias asociaciones y
entidades de caracter
social participaron en
esta actividad, que per-

mitio dar visibilidad a la
labor que realizan, ade-
mas de recaudar fon-
dos mediante la venta
de diferentes articulos.
D'Genes conté con
un stand desde el que
ofrecié informacion de

La asociacion estuvo presente en varios
mercadillos y actividades navidenas

La Asociacion de Enferme-
dades Raras ha estado muy
activa este mes de diciem-
bre, participando en diver-
sas actividades solidarias y
de visibilidad.

En concreto, el 15 de di-
ciembre por la manana es-
tuvo presente en el colegio
“Cipriano Galea” de la pe-
dania murciana de La Nora,
donde se celebro la lll Jor-
nada Solidaria con diferen-
tes actividades, entre ellas
un mercadillo solidario.

La jornada incluy6 asimis-
mo degustaciones navide-
fas, recogida de alimentos,
juguetes y libros, talleres de
inglés y cajas y rifas solida-
rias.

Los beneficios se destinaran
a D’Genes, Asociacién para
Personas con Sindrome de
Down (ASSIDO), Caritas y
PupaClown.

Asimismo, también en la
manana del dia 15, partici-
po6 en un mercadillo solida-
rio que estuvo instalado en
la Plaza Circular de Murcia.
Diferentes asociaciones to-
maron parte en este mer-
cadillo, que estuvo ubicado
a los pies del gran arbol de
Navidad en la Redonda de
Murcia, punto neurdlgico
de las actividades navide-
fas en el municipio murcia-
no. Por alli pasaron diferen-
tes personas a lo largo de la
manana, entre ellas el alcal-
de de Murcia, José Ballesta.

Por ultimo, al dia siguiente,
D’Genes también participd
en el mercadillo navidefo
instalado en Campos del
Rio.

En definitiva, un fin de se-
mana en el que D’'Genes
no perdié la oportunidad
de participar en diferentes
actividades donde ha po-

dido ofrecer informacion
sobre la asociacién y los
servicios que presta para
mejorar la calidad de vida
de personas con enferme-
dadesrarasy a la vez, puso
a disposicion de las perso-
nas interesadas articulos
solidarios como calenda-
rios, balones...

los servicios que presta
para mejorar la calidad
de vida de las personas
que conviven con pato-
logias poco frecuentes
e informd a las perso-
nas que se acercan de
cémo se puede colabo-

rar con la asociacion.
Asimismo, en él se pu-
sieron a la venta articu-
los solidarios como los
calendarios 2019 de la
asociacion, el baléon so-
lidario, camisetas, pul-
seras, llaveros...

Musica solidlaria en los auditorios Victor
Villegas de Murcia y El Batel de Cartagena, a
cargo delaBanda Sinfonica de la Federacion
de Bandas de Musica de la Region de Murcia

El auditorio Victor Villegas de Murcia y el de El Batel de Carta-
gena acogieron sendos conciertos a favor de las enfermedades
raras organizados por la Federacién de Bandas de Msica de la
Region de Murcia los dias 6 y 9 de diciembre, respectivamente.
Los asistentes disfrutaron con la actuacién de la Banda Sinfoni-
cade la Federacion de Bandas de la Regidn de Murcia y ademés
contribuyeron con una causa solidaria, ya que la recaudacién
estaba destinada a D'Genes y Retimur,



Asociacién de
Enfermedades Raras

DICIEMBRE de 2018<

UCAM

UNIVERSIDAD CATOLICA
DE MURCIA

DE MEDICOS

\\\‘)

AYUNTAMIENTO
DE MOLINA DE SEGURA

=

IMAaS

Instituto Murciano
de Accion social

Rotary

Club
Murcia Norte

Murcia

Aegerion

Pharmaceuticals

Colegio
c LOGOPEDAS
de Murcia

yuntamiento de

i Totana

ALEXION

JEUNESSE

=) -
JEu?JEFSSE ﬁklds

(Colegio Profesianal de Educadores Sociales
Regiin de Murcla

¢Shire

Region Tl de Murcia

COLEGIO OFICIAL DE ENFERMERIA
REGION DE MURCIA

Ayuntamiento
deTOTANA

COLEGIO OFICIAL
DE PSICOLOGOS
DE LA REGION
DE MURCIA

E FAMILIARES Y
LIPODISTROFIAS

B:OMARIN

Colegio Oficial
de Trabajo Social
Region de Murcia

> Consejo General
> del Trabajo Social

(

PROLYCO

Canstruceion y Decaracion

2R

‘COLEGID OFICIAL DE
FARMACEUTICOS

) REGION DE MURCIA

[
L FUNDACION CAJAMURCIA

sistemas
genomicos

servicios de andlisis genético

“—
janssen )’

. De Terapeutas Ocupacionales
. Region de Murcia

QUUAES

oVo
Soeldzlo

®

Carrefour




