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Editorial

0 corren precisamente tiempos

para mucha fiesta, pero no de-

bemos dejar que ninguna pan-
demia ni ninguna tragedia nos deten-
ga por completo. Tenemos que mirar
hacia delante, avanzar, aunque sea
con pasos pequeiios y vivir y disfrutar
cada uno de los momentos que nos re-
gala la vida. Las limitaciones que nos
impone el coronavirus se suman

nero Luis Berrocal, y se lo debemos a
todos los que nos han precedido en esta
batalla diaria contra las dificultades,
contra la incomprension y contra quie-
nes siguen sin ver que nuestro futuro
esta en la investigacion.

El fuerte soplido a las treinta velas
de nuestra tarta no apaga nada. Lo que
persigue es encender los &nimos de to-

otros, por los que nos seguiran.

A esa trabajada y laboriosa tarta hay
que sumarle una vela mas. La del pri-
mer afo de nuestro Canal Retina. El ilu-
sionante y ambicioso proyecto de
nuestro podcast, destinado a paliar el
desconocimiento sobre nuestras pato-
logias, a fomentar una mayor sensibi-
lizacion de la sociedad y a impulsar y

promover la investigacion. Ca-

a los obstaculos que ya nos en-
contramos las personas con
distrofias hereditarias de retina,
pero tampoco van a conseguir
que nos arruguemos ni nos en-
cojamos. Son una barrera mas
a superar con determinacion y
unidos, porque no estamos so-

El fuerte soplido a

nuestra tarta no apaga
nada. Enciende los ani-
mos de todos para seguir

avanzando unidos

nal Retina nos estd dando mu-
chas alegrias. Més de cinco mil
personas han escuchado uno o
varios de los episodios y ya se ha
cumplido el objetivo de ser glo-
bal, porque hemos registrado
conexiones en mas de treinta pa-
ises. Estos excelentes resultados

los. La Asociacion Retina Mur-

cia RETIMUR esta contigo, porque so-
mos ti y yo, somos todos y cada uno
de nosotros y nos tenemos los unos a
los otros para ayudarnos, darnos ani-
mos y, sobre todo, escucharnos y en-
tendernos.

Nuestro espiritu es optimista, po-
sitivo y emprendedor. Por eso, a pesar
de la dificil situacion sanitaria y eco-
ndémica que atravesamos, tenemos
todo el derecho y el deber de conme-
morar y celebrar el trigésimo aniver-
sario de nuestra asociacion. Sin gran-
des dispendios ni muchas alharacas,
pero con el orgullo y la satisfaccion de
una organizacion modesta y sencilla
que lucha contra el avance de la oscu-
ridad desde hace treinta afios. Se lo de-
bemos a nuestro fundador, el cartage-

dos y cada uno de nosotros para que si-
gamos recorriendo este camino, a ve-
ces cuesta arriba y, a veces, menos em-
pinado, pero en el que a todos nos toca
empujar. Porque nuestro empefio y
nuestra meta no esta en cumplir afios,
sino en que llegue el momento en que
podamos celebrar que la luz no se apa-
gara nunca.

Quiza muchos de nosotros no po-
damos beneficiarnos de forma direc-
ta de los avances cientificos, pero
siempre nos quedara la ilusion de que
nuestros descendientes si lo hagan, ade-
mas de habernos sumado a la energia
y el entusiasmo de quienes, como
Luis, pelearon con esperanza y, sobre
todo, con el convencimiento de que es
lo que tenian que hacer. Por ti, por nos-

no nos hardn caer en la auto-
complaciencia, sino que son un acica-
te para seguir mejorando en la elabo-
racion y divulgacion de sus contenidos.
Te animamos a participar y a que nos
digas de qué te gustaria hablar.

Nos queda una ultima vela por en-
cender, que siempre mantendremos en-
cendida en nuestros corazones y en
nuestra memoria. Una vela que no se
consumira nunca y permanecera en
nuestro recuerdo, alumbrandonos con
fuerza. Una vela que nos recordara to-
dos los dias a quienes han sufrido mas
de cerca el drama del coronavirus. Sera
la Iuz de los que ya no estais, una luz
intensa y perpetua que iluminara cada
paso que demos con la certeza de que
seguiremos unidos y peleando otros
treinta afios. Otros treinta siglos.
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ece que la pandemia provocada por el Covid19 nos

da un respiro. Tras meses de miedo e incertidumbre

y con el peso a las espaldas de casi 30.000 fallecidos,

poco a poco retomamos la nueva normalidad. Sin embar-
g0, estos meses de confinamiento no han supuesto un pa-
ron en la actividad de nuestra asociacion, mas bien al con-
trario. Hemos estado cerca de

DENTE

David Sanchez Gonzalez
Presidenta de la Asociacién Retina Murcia (RETIMUR)

que empezamos a recorrer.
La primera medida que hemos tomado ha sido incor-
porar una nueva profesional. Se trata de una psicéloga para
ayudar a personas y familias que hayan sido recién diag-
nosticadas o que necesiten apoyo para sobrellevar la evo-
lucion de las enfermedades con las que convivimos y, ade-
mas, para prestar ayuda profe-

nuestra gente, de nuestra fami-
lia de RETIMUR de forma
virtual, utilizando las nuevas tec-
nologias para estar al lado de
nuestro colectivo y brindaros
nuestro apoyo.

Mediante llamadas telefo-
nicas nos hemos interesado por
vuestro estado y necesidades.

Es momento de mirar
hacia adelante,
analiizar lo sucedido y
aportar herramientas
que nos ayuden en
este nuevo camino

sional ante la situacion que aca-
bamos de vivir relacionada con
la pandemia.

En segundo lugar, hemos
decidido que la tercera edicion
de nuestro congreso sera este afio
de forma virtual del 5 al 9 de oc-
tubre. No sabemos cudl serd la
situacion en otofio y preferi-

Mediante el correo electronico,
la web y las redes sociales os hemos mantenido informa-
dos y con este RETIMUR NEWS os hicimos llegar nues-
tra actividad del primer trimestre. Ademas, Canal Retina
ha continuado, pese al confinamiento, generando nuevos
contenidos de actualidad. Ahora, es momento de mirar ha-
cia adelante, analizando todo lo sucedido para aportar he-
rramientas que ayuden al colectivo en este nuevo camino

mos ser responsables y evitar
traslados y aglomeraciones. Esperamos que los contenidos
que estamos preparando sean de vuestro agrado e interés.

Por tltimo, damos la bienvenida con maytsculas a Lor-
ca, ciudad en la que hemos inscrito también a nuestra aso-
ciacion. Queremos prestar apoyo a nuestro colectivo mas
de cerca. Ademas Lorca nos brindé la mayor alegria de todo
este confinamiento. Enhorabuena Paco y Rosa.
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DesesCalando

Retimur News

emos vuelto, aunque, en reali-
Hdad, nunca nos hemos ido,

porque siempre hemos estado
ahi, para lo que pudieras necesitar. Pero
ya se ha acabado el estricto confina-
miento al que nos ha sometido el co-
ronavirus y hemos podido reabrir
nuestras sedes para estar mas cerca de
ti.

Nuestras dos trabajadoras sociales
ya desarrollan su labor en el bajo de la
calle Sierra Gascoy numero 2, desde
las 9.30 hasta las 13.30 horas, aunque
se ruega que se concerte cita previa.
Ademas, siguen disponibles en los te-
1éfonos 968 03 62 74y 672 347 282,

ASOC\AC\ON RETINA MURC\
WWW RET\\\/\UR ORG

Ya puedes
concertar cita
previa para
que te
atendamos
en nuestras

asi como en los correos gestion@re-
timur.org y areasocial@retimur.org.

También se puede concertar cita
previa para la atencion personal en la
sede de Cartagena, en los pisos rojos

de la Urbanizacion Mediterraneo.

En ambos lugares, se han adopta-
do las medidas de seguridad contra el
COVID-19 recomendadas por Sani-
dad.
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Impacto considerable

Una encuesta de la SEEBV revela que el 47% de los afectados ha reducido
sus salidas por problemas para mantener la distancia de seguridad

SEEBV (Sociedad Espaiiola de
Especialistas en Baja Vision)

a SEEBV lanz6 hace unos dias
Luna encuesta para valorar el im-
acto que habia tenido el confi-
namiento en la vida diaria de las per-
sonas que sufren baja vision. La pan-
demia ha alterado la vida de todos, pero
las personas con patologias oculares se
han encontrado con mayor dificultad
para adaptarse a la ‘nueva normalidad’.
Antes que nada, queremos agradecer
a todos los que han contribuido, con-
testando y manifestando sus testimo-

nios de manera valiente, humilde y sin-
cera en esta encuesta andnima. Asi-
mismo, queremos poner de relieve el
papel de las asociaciones de afectados,
que nos han ayudado a distribuir la en-
cuesta y que llegue al mayor nimero
de pacientes con baja vision.

Con una muestra de 131 respues-
tas (62% hombres y 38% mujeres) la
primera conclusion que se puede sacar
es que el confinamiento no ha afecta-
do por igual a los pacientes con baja vi-
sion. Concretamente, es aproximada-
mente el 50% de los encuestados
quienes afirman que el confinamien-
to les ha causado perjuicios importantes

en su vida diaria. Asi pues, el 49% afir-
ma que ha notado un deterioro de su
calidad visual durante el confina-
miento y el 47% que ha reducido sus
salidas a la calle (independientemen-
te de las limitaciones del Estado de
Alarma).

La encuesta ha desvelado que el
principal problema con el que se han
topado las personas con baja vision ha
sido mantener la distancia de seguri-
dad con otras personas (41%) segui-
do de quienes han tenido problemas
para orientarse o desplazarse por su
ciudad (37%). La alteracion del es-
pacio publico (nuevas barreras, reor-
denacion de tiendas, ausencia de gen-
te) ha supuesto sin duda un problema
para quien tiene baja vision.

Ademas, un 24% afirm¢ haber ex-
perimentado una mayor dificultad
para encontrar objetos u orientarse en
casa, mientras que para un 19% fue
mas dificil realizar tareas del hogar
como limpiar o cocinar. Y un 35% de
quienes reciben tratamiento médico lo
vieron interrumpido a causa del con-
finamiento, con el evidente prejuicio
que ello causa. Sin embargo, aquellos
que reciben un tratamiento inaplaza-
ble lo ha seguido recibiendo (65%).

“El confinamiento v mi vida diaria soh similares”

Laencuesta de la SEEBV también dejo
lugar a las opiniones y reflexiones de
los participantes. Aqui hay algunos de
los testimonios mas relevantes:

“Tengo ganas de que termine
para sentirme segura, Al o con-
trolar distancias, ho sé siestoy a
dos mefros 0 menos. Y me agobia
mucho. Estos dias no salgo y me
empiezo a sentir impofente *

“Hace tiempo que busco em-
pleo v cada vez serd mas dificil en-
contrarlo, va que muchas empre-
sas prefieren a gente que ve bien
v sin estudios a unha persona coh
discapacidad’.

*“Las personas con pafologias
visuales deben ser atendidas con
prioridad v ho cancelar citas, por-
que eh esta sifuacion de pandemia

aumenta en gran medida el ries-
g0 de pérdida visual”.

“Se han complicado tareas
diarias como hacer [a compra por
[a obligacion de mantener la dis-
tancia, depositar productos en
caja a fravés de agujero en mam-
para, localizacion de guantes a la
entrada de comercios, ubicacion
de normas de cada uno...”.
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Consejos mundiales

Las personas con discapacidad visual deben reconocerse
poblacion de riesgo y seran de las ultimas en regresar a la clinica

Retina Internacional

ogresivamente en todo el mun-
Plo, muchos paises estan levan-
tando las medidas de restriccion

y haciendo que la sociedad vuelva a su
normalidad. Aunque estos son pasos en
la direccion correcta y una motivacion
para ser optimistas, debemos recordar
que esta flexibilizacion de las restric-
ciones serd un proceso lento y escalo-

medad infecciosa en el futuro. Es im-
perativo que la comunidad de perso-
nas con discapacidad visual y cegue-
ra reconozca que son consideradas po-
blacion “de riesgo”, por lo que respecta
al COVID-19, y a su vez, deben saber
que seran uno de los ultimos grupos en
regresar a la clinica para realizar con-
sultas personales y tratamientos no ur-
gentes o de emergencia.

Esto puede ser motivo de preocu-
pacion entre las personas que reciben

nado. Esto tratamiento
= fulnda- La pandemia puede fegutara
mental para - . aquellas
permitir | agravar Ios_. sentlmlen_tos que reciben
que la si- de aislamiento y ansie- inyeccio-
tuaciénlse dad que sientas por tu TS el
controle, - = = res por en-
—— discapacidad visual fermedades
que se pue- visuales re-

dan reforzar las medidas mas estrictas
en caso de que se produzcan brotes y
asi poder reducir la posibilidad de que
se produzcan grandes contratiempos.

Deben tomarse en cuenta los fac-
tores especiales respecto a las personas
con discapacidad visual y ceguera
para poder reintegrarlas en la sociedad,
habida cuenta del impacto del COVID-
19 a nivel mundial. La principal preo-
cupacion sera la capacidad de estas per-
sonas de cumplir con las précticas
esenciales de higiene y las medidas de
distanciamiento social, que son criticas
para mitigar los efectos de esta enfer-

lacionadas con la edad y con la diabe-
tes, como la degeneracion macular
humeda relacionada con la edad y el
edema macular relacionado con la
diabetes. Es esencial que comprenda to-
das las repercusiones del COVID-19 so-
bre su salud y su estilo de vida, a fin de
que esté informado y mejor preparado
para enfrentar estos desafios.

Retina International entiende que
muchas personas de la comunidad de
retina pueden sentirse desconectadas de
la sociedad por su discapacidad visual,
y que la pandemia puede agravar estos
sentimientos de aislamiento y ansiedad.
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Nuestras trabajadoras sociales
han estado pendientes de las
necesidades de los socios

a pandemia nos obligo a cerrar
L(Sle repente nuestras sedes, a
uspender las actividades, even-
tos y muchas citas que teniamos
programadas, entre ellas la comida be-
néfica que con tanto esfuerzo, carifio
y dedicacion habiamos preparado.
Nos descolocé y distorsiond nuestros
planes, pero reaccionamos de inme-
diato y hemos estado encerrados, pero
no parados, porque no hemos para-
do. Las trabajadoras sociales de RE-
TIMUR, Carmen Gomez y Elena Es-
teban, han estado trabajando a diario
desde casa y han llamado a todos los
SOCI0S para interesarse por su situa-
cion personal y para tratar de ayu-
darles en lo que fuera posible.

También han continuado con la la-
bor administrativa del colectivo y, ade-
mas, nos han mantenido continua-
mente informados a través de nues-
tras redes sociales. Asimismo, han tra-
bajado en la preparacion de proximos
eventos, como el III Congreso Na-
cional Retina Murcia, que este afio se
celebrara de forma telematica.

Por su parte, la junta directiva y los
equipos de trabajo de RETIMUR se
han reunido a través de videollama-
das multiples. Ante la necesidad de
nuestros socios, aprobamos la con-
tratacion de una psicologa y hemos
seguido trabajando en los episodios
de Canal Retina y en la elaboracion
de esta revista, entre otros asuntos.
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Nuevas barreras
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¢,Como crees que hubiera sido tu periodo de cuarentena
si no hubieras podido ver peliculas ni series?

Centro Espaiol de Subtitu-
lado y Audiodescripcion

uestro pais vive una de las si-

tuaciones mas atipicas de las

ultimas décadas, a la que tan-
to la poblacion general, como las em-
presas e instituciones publicas han te-
nido que adaptarse. La vida ha pasa-
do a volverse inseparable de los en-
tornos digitales y virtuales. Desde el
propio Centro Espafiol del Subtitulado
y la Audiodescripcion (CESyA) he-
mos continuado con nuestras fun-
ciones de investigacion, asesora-
miento, comunicacion y proporcion
de servicios de accesibilidad de ma-
nera ininterrumpida en remoto. Y no

solo ha evolucionado la manera de
trabajar, estudiar y relacionarnos
con nuestros seres queridos en la dis-
tancia, sino que los espafioles hemos
tenido que hacer uso de toda nuestra
imaginacién y potencial creativo
para hacer frente al hastio de estar las
veinticuatro horas del dia entre las
mismas cuatro paredes.

El confinamiento y la incerti-
dumbre nos han afectado psicoldgi-
camente y han cambiado de forma ra-
dical nuestros habitos y rutinas. No
obstante, para algunas personas a las
que esta situacion excepcional ha su-
puesto un impacto mayor. Entre
ellas, encontramos a las personas
ciegas y las personas sordas. Digame,
(,como cree que habria sido su cua-

rentena si no hubiera podido ver pelicu-
las o series? ;/Si no pudiera entender co-
rrectamente a sus jefes, profesores o com-
paieros de trabajo en las videollamadas?
(S1no hubiera tenido la ocasion de co-
nectarse debidamente a la mayoria de las
redes sociales ni a YouTube? ;Si los me-
dios de comunicacion, en estos momentos
tan importantes, le hubieran estado prac-
ticamente vetados? ;O si no hubiera po-
dido escuchar musica ni cantado ‘Re-
sistiré. Como puede deducir, las dificul-
tades a las que se enfrenta el colectivo de
personas con discapacidad no son pocas.

Las personas con discapacidad visual
tienen que utilizar plataformas de vide-
ollamada poco intuitivas que no estan
adaptadas para que encuentren los bo-
tones con facilidad, a servicios de video
bajo demanda con poca o nula audio-
descripcion y con videos, fotografias y
graficos interactivos de los medios de co-
municacién y redes sociales que les
producen los mismos problemas. Ade-
mas, al ser las manos la zona del cuer-
po con mas propension al contagio y a
las que se les han de aplicar la mayoria
de las medidas de higiene, el reconoci-
miento del entorno se ha vuelto atin mas
complicado para las personas que “ven”
a través del tacto.

Del mismo modo, las personas sordas,
aunque lo tengan mas facil para conec-
tarse a ciertas plataformas online, pre-
sentan sendas dificultades para hacer una
lectura labial de sus interlocutores en vi-
deoconferencia, y ni que decir tiene en
las escasas conversaciones cara a cara en
las que el personal sanitario, los cajeros
de los supermercados y los cuerpos de se-
guridad tienen sus rostros tapados con
mascarillas. Sin musica, ni radio y sin
subtitulos adaptados en las peliculas, las
lecciones on-line, las reuniones del te-
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letrabajo, y redes sociales, el confina-
miento resultar tedioso.

(Qué podemos hacer para cambiar
la situacion de sobreaislamiento social
al que estas personas se estan viendo
sometidas? No siempre es posible
presionar a las grandes corporaciones
que gestionan estos servicios audio-
visuales para ser mas accesibles, pero
tenemos muchas maneras de ayudar a
construir sociedades mas unidas, ci-
vicas o inclusivas. Por ejemplo, aia-
dir una descripcion a las fotografias que

subamos a

3 nuestras

El VIrt_ls nOS redes so-
ha quitado ciales
tiempo, (Twitter y
Facebook,

em.pleos, de hecho,
rutinas y tienen un
seres que- boton es-
ridos. No pecifico
= para des-
dejemos cripciones
que nos adaptadas
arrebate a personas
we ciegas),
tambien poner sub-
nuestra titulos en
humanidad nuestros
videos y

en los vi-

deos que otros usuarios suban a You-
Tube -una opcion que la red ha incor-
porado recientemente- o elaborar re-
sumenes de las reuniones y las clases
online para los compafieros y alumnos
con discapacidad sensorial.

Gestos tan simples ayudan a pro-
teger derechos de un colectivo de mi-
les de personas. Este virus nos ha arre-
batado casi dos meses de tiempo,
ciertos empleos, nuestras rutinas, nues-
tras maneras de vivir y, lo mas grave
de todo, a conocidos y seres queridos.
No dejemos que también nos arreba-
te nuestra propia humanidad.

Nuestro huevo fichaje

Aurora Mora se incorpora al equipo de RETIMUR para ayudar
a los socios y sus familias a gestionar la enfermedad

Retimur News

rada. El topico se hace realidad en

la persona de Aurora Mora Ga-
rrido, una profesional que, con tan s6lo
25 aios, atesora bastante experiencia
en la atencion psicologica con colec-
tivos humanos. Aurora tiene el Grado
de Psicologia por la Universidad de
Murcia y un méaster en Psicologia Ge-
neral Sanitaria cursado en la Univer-
sidad de Jaén. También tiene el titulo
de técnico profesional de Musicote-
raoia de la Universidad Antonio de Ne-
brija. Ha hecho cursos de insercion la-
boral para personas con discapacidad,
de educar, crear y sanar a través de los

Joven, pero sobradamente prepa-

cuentos y de primeros auxilios psi-
cologicos, entre otros.
Pese a su juventud, ha trabajado
con Caritas, la Asociacion Nuevo Fu-
turo, la Fundacion Jesus Abandonado,
el Punto de Encuentro Familiar de Car-
tagena y el Centro de Salud Mental de
Molina de Segura.

Refuerzo en Cartagena
“El hecho de poder enfocar mi traba-

JO y mis conocimientos a ayudar a los
demas y hacer que se sientan mejor es
muy gratificante para mi”, subraya Au-
rora, que esta a disposicion de los so-
cios y de sus familias que precisen de
su atencion y, ademas, reforzara la
atencion en la zona de Cartagena y su
comarca.
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Para que |o tengas en cuenta

RETIMUR se une a la camparia de Tengo Baja Vision para que ayudemos
a las personas con discapacidad visual con las nuevas normas

Las personas que llevamos este distintivo tenemos BAJA VISION
hora, més que nunca, TENLO EN CUENTA

Gracias por:
* Guardar la distancia de seguridad.
* Apartarte.
* Advertirme y ayudarme.
* Comprenderme.

La baja
* Un grado menor gque la ceguera.
* Muy frecuente:

1 millon de personas en Espana.
* Inapreciable:

ojos aparentemente sanos.

* Visibiliza y acaba con la incomprension.
* Mejora la interaccion social.

uando una persona con disca- baja vision y que puede dar lugar a si-
Cpacidad visual se pone a la tuaciones de riesgo y malentendi-

cola para entrar en un co- dos. En Espafia, un 2 % de la po-
mercio, es posible que vea el blacion tiene baja vision o es
principio de la fila, pero no ciega, es decir ve entre 0 y
el final, si tiene vision en un 30 % pero, a menudo,
tinel. Al avanzar la cola, no se percibe porque, en
se movera, pudiendo cho- muchos casos, los 0jos es-
car con quien tiene mas cer- tan aparentemente sanos.
ca, situacion que sera, cuan- Las nuevas normas de distan-
do menos, incomoda. Esta es solo ciamiento social por el Covid-19 han
una de las multiples circunstancias en  traido aparejadas mayores dificultades
las que se encuentran las personas con  para quienes sufren esta discapacidad.

La plataforma Tengo Baja Vision
agrupa a asociaciones y profesionales
de la vision de toda Espafia y lanza una
campafia, que apoya y divulga la
Asociacion Retina Murcia RETI-
MUR. Quiere sensibilizar a la pobla-
cion sobre el problema y hacer un lla-
mamiento para que sea comprensiva.

Apartarse al cruzarse con una per-
sona con discapacidad visual, prestar

especial
atencion a Una
guardar la
distancia persor!a
de seguri- con baja
dad y ad- vision que
vertir ver-
balmente S
de posi- alacola
bles ries- en un
<y s comercio
ejemplos ibl
de cémo es posibie
la pobla- que vea el
zi("n pue- principio,
tri-
be.con i pero no
uir a que
la interac- el final
cién so-

cial de las personas con baja vision sea
mas fluida y segura en estos momen-
tos de excepcionalidad. “Ademas del
conjunto de normas de distancia-
miento, el hecho de que este colecti-
Vo necesite acortar distancias para po-
der leer o tenga que recurrir en mayor
medida al tacto, nos sitia en una po-
sicion mas vulnerable ante el conta-
gio, lo que nos genera mas tension”,
explican desde Tengo Baja Vision.
“Esta campafia tiene también otra
dimension clara: la de contribuir a que
la enfermedad no se propague”, ase-

guran.



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA | @

Detallazo

Medida |6gica

La edil Mercedes Garcia se interesé por los socios de RETIMUR y también
lo hicieron los técnicos del Ayuntamiento de Murcia y de la Comunidad

n tiempos de zozobra,
de inquietud, de in-
ertidumbre, de

miedo y de tension es
importante sentir que
cuentas con apoyos
de personas e institu-
ciones que se preocu-
pan por ti, por como te
sientes y como te encuen-
tras. Y, a veces, algo tan
grande se consigue
con un pequenio
gesto, con una
simple llamada
telefonica, que

que atravesamos por el
COVID-19 a las
personas con dis-
trofias de reti-
na. Y se ofrecio a
ayudar en la me-
dida de sus posi-
bilidades. El pre-
sidente le explico que,
en general, estamos
bien, aunque le expreso la
intencion de RETIMUR de
contar con unn servicio de
Psicologia propio a raiz de
la pandemia. Y le trasla-
\ do la intencion de cele-

te inyecta brar un evento en Car-
energia para tagena en diciem-
seguir ade- bre, si las circuns-
lante. Una tancias sanitarias lo
llamada permiten.

como la que La concejala Mercedes Garcia ~ También recibi-
hizo la con- mos la llamada de

cejala de Servicios Sociales del Ayun-
tamiento de Cartagena, Mercedes
Garcia, que se puso en contacto con
RETIMUR. La edil llamé por teléfo-
no a nuestro presidente, David San-
chez, para interesarse por la situacion
de nuestro colectivo y, en especial, de
sus socios. Se preocupd por coOmo esta
afectando la situacion excepcional

los técnicos del Ayutamiento de Mur-
cia'y de la Comunidad poniéndose a
nuestra disposicion.

RETIMUR quiere agradecer des-
de estas lineas el interés de estas Ad-
ministraciones y, en especial, de la con-
cejala Mercedes Garcia, por la situa-
cion de nuestros socios y de nuestra
asociacion.
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La resolucion beneficia a las
personas a las que les vencia
antes del 31 de diciembre

Instituto Murciano de Ac-
E(ii:lﬁn Social (IMAS) ha dictado

a resolucion que prorroga du-
rante 12 meses la declaracion de dis-
capacidad temporal dictada por la Co-
munidad y la tarjeta acreditativa de
esta condicion a las cerca de 5.000
personas a las que les vencia este afio
entre el 1 de enero y el 31 de di-
ciembre, inform6 la Consejeria de
Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y
Politica Social. También se podran
acoger a la prorroga aquellas perso-
nas que hayan presentado solicitudes
de revision por finalizacion de plazo
antes del 1 de enero de 2020 si ésta
no ha sido resuelta en la fecha en la
que se publica esta resolucion del
IMAS.

La medida se toma para evitar que
la situacion creada por el estado de
alarma por el coronavirus pueda ge-
nerar situaciones de vulneracion de
derechos a la ciudadania. Se preten-
de evitar que los ciudadanos se en-
frenten a obstaculos que impidan, por
ejemplo, la revision de su grado de
discapacidad. El reconocimiento del
grado de discapacidad garantiza be-
neficios y derechos econdmicos, la-
borales y sociales, asi como presta-
ciones y Servicios.
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Canal Retina

6.000

Personas que
han escuchado
Canal Retina

490

Media de
seguidores
por episodio

atisfechos, orgullosos, encanta-
Sdos y muy, pero que muy agra-
decidos. Asi nos sentiemos los
miembros del equipo que elabora cada
mes Canal Retina, el podcast de la Aso-
ciacion Retina Murcia (RETIMUR),
que acaba de cumplir su primer afio y
cuyos resultados son magnificos y
nos animan a seguir trabajando en
este proyecto para visualizar las en-
fermedades de la retina en todo el mun-
do.
Cerca de seis mil personas han vis-
to, leido o escuchado uno o varios de

los doce episodios que hemos gra-
bado en este primer afio de vida y
que hemos divulgado a través de
nuestra pagina web www.canalre-
tina.org y de las plataformas Ivoox,
Apple Podcast y Spotify, asi como
en el canal de Youtube de RETI-
MUR.

Apenas acabamos de nacer, so-
mos un bebé de un afo y vosotros
nos hacéis sentirnos grandes, porque
nuestro mejor regalo para celebrar
este primer aniversario eres ti. Por
eso, RETIMUR mira por ti.

[Los doce episodios del primer ghiversario
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n modesto y pequeno equi- tomas o curen estas enfermedades. latinoamericanos, por la coinciden-
po capitaneado por Y, por supuesto, mantener infor- cia del idioma. Lo que no esperaba-
David Sanchez e mados de las ultimas noveda- mos, en absoluto, es que se hayan co-
integrado por Carmen des en el mundo de lare- nectado con nuestro podcast desde
Gomez, Elena Esteban, Je- tina a todos los que mas de treinta paises de los cinco
stis Gomez, Martin Peirano y nos siguen. continentes.
Andrés Torres preparamos con Lo que no nos % 2%
esmero y dedicacion cada uno de e\ chos
los episodios que emite mensual- ‘
mente Canal Retina. Formado por 1 ““:‘:“:‘“ﬁ‘ » W ellos
miembros de la Asociacion Retina A\ >
Murcia (RETIMUR), desde este rin-  pues- habla hispana,
con del sureste espanol, nos embar- to son p pero también hay co-
camos en este proyecto ambicioso, “:“:{‘::“‘ Q nexiones desde numerosos
pero sin mas pretension < paises europeos, de Africa, Asia'y
Oceania. Os dejo la lista de paises
a los que hemos llegado: Estados
Unidos, M¢jico, Rumania, Ar-

o8 %o
£\

% 5 %%
v A Yl

mayor 5 :‘:::’:::}"‘“ 'T K América, gentina, Bulgaria, Colombia,
visibilidad a las ° \Q\e\\(\ fronte- EI.!rOPa y Ecuador, Chile, Pera, Brasil,
personas que pade- Q,'a(\% ras y, para nues- Africa Rusia, Francia, Irlanda, Suiza,

Malta, Dinamarca, Reino Uni-
do, Paraguay, Paises Bajos, Po-
lonia, Venezuela, Alemania,
Finlandia, Japdn, Puerto Rico,
Italia, Honduras, Emiratos
Arabes Unidos y Jordania.
Solo nos quedan dos cosas por
decir. Gracias y seguiremos
navegando por el mundo.

cen distrofias heredi-
tarias de retina y con-
seguir una mayor
sensibilizacién de
toda la sociedad.
Ademés, queremos

tra sorpresa, estamos
empezando a conquistar
el mundo.

Uno de los retos y objeti-
VOS que nos propusimos
en el nacimiento de Canal
promover la inves- Retina era tratar de llegar a
tigacion en busca toda Espafia y también al ex-
de tratamientos que palien los sin- tranjero, especialmente, a paises
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ACTUALIDAD CANAL RETINA

Conectados

a Skype para
adaptarnos

al encierro

Canal Retina se ha adaptado a
la perfeccion al encierro al que
nos ha arrastrado el CoronaVvi-

El COVID-19 y la vision

DR. JOSE CARLOS PASTOR

El doctor Pastor es Catedra-
tico de Oftalmologia en la {Uni-
versidad de Valladolid, Jefe del
Servicio de Oftalmologia en el
Hospital Clinico de Valladolid ¥

fue fundador del Instituto de

Oftalmobiologia Aplicada de
Valladolid @OBA). Es el exper-
tor idoneo para hablarnos de la

incidencia del COCIV-19.

rusy ha reCUWidO, como mu- T Ewmn mwemm
Cchas empresas ¥ en‘ti'dade& a -=E.'. =::::: -::: EE--F SEunE "Emmmn
1as huevas tecnologias para - -
mantener su actividadl De [ [ | [] | [ 1]} i BN _EEEE [ [ L[]} [ [ [ ] [ | | H EN E EEEE R | [ [] | [ [] [ [ [ []]
. BR NN EN BN BE ES SN NS ummES EE § 5N AN En Em Emm -
este modo, ha grabado dos epi- "aen "Hund® B2 "Ren” B2 B2 "Hesdd "Ra" B2 B "Runid smed” "Resen 82 B2

sodios a través de una Videolla-
mada con la platafortma Skype
¥ hasta ha sabido adaptarse a
la actualidad ¥, gracCias al doc-
tor José Carlos Pastor, ofre-
Cer una entrega sobre (0s
efectos del COVID-19 en la Vi-
siéh y, mas concretamente, en
las persohas con distrofias he-
reditarias de retina. El Gitimo
episodio Ya se pudo Srabar con
la presencCia de sus protagonis-
tas, adaptados a la segurudad
de |a hueva hormalidad.

sobre todo, cientificamente con-

trastada, frente al aluvion de des-
informacion de las redes sociales.
Eso es lo que nos oftece el doctor Pas-
tor en su entrevista en el podcast de
Canal Retina. Este especialista sefia-
la que no tocarse los ojos es porque,

lnformaci(')n de total actualidad y,

a partir de las lagrimas, se pueden
transmitir particulas activas de los vi-
rus y la via de entrada también pue-
de ser conjuntival. “Si te tocas nariz
y boca y, a continuacion, te tocas tam-
bién la conjuntiva, puedes contagiar-
te”, subraya.

Pastor explica que tener una dis-
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trofia retiniana no se considera, en prin-
cipio, un factor especial. Sin embargo,
en trabajos experimentales hechos
con animales, se ha visto que la in-
yeccion hecha por investigadores del
coronavirus es capaz de producir con-
juntivitis, retinitis y afectaciones del
nervio optico. Por otra parte, “en mu-
chos pacientes con distrofias heredi-
tarias de retina, cualquier infeccion ge-
neral seria o grave, les puede produ-
cir un déficit importante en su vision”.

Respecto al uso de algunos medi-
camentos dafiinos para la retina, como
la cloroquina o la hidroxicloroquina,
en ensayos para tratar el coronavirus,
el doctor Pastor apunta que son far-
macos con los que tienen una enorme
experiencia practicamente todos los of-
talmologos. “En 2016, la Academia
Norteamericana de Oftalmologia lan-
z0 una guia de recomendaciones, por-
que se sabe que puede afectar al epi-
telio pigmentario de la retina. Esta guia
deja muy claro que la concentracion de
estos fArmacos y el tiempo de aplica-
cidn son importantes y que, en perio-
dos muy cortos no se ha detectado que
haya afectacion”, aclara. “La gente no
debe tratarse de forma masiva con nada
y el riesgo de tener que elegir entre tu
salud visual o tu vida es mas tedrico
que real”, concluye.

El doctor Pastor avanza que se esta
planteando que la pandemia va a su-
poner un cambio de paradigma. “Las
consultas de Oftalmologia son masi-
vas. Estamos apostando en estos mo-
mentos por sistemas alternativos,
como la telemedicina. Creo que va a

“En pacCientes con
distrofias de retina,
unha infFeccion grave,

puede producir
déficit de Vision”

“El confinamiento
nOS afecta Y nos Va
d afeCtar Como
socCiedad de forma
colecCtiva, Sin duda”

haber un antes y un después del coro-
navirus en la atencion de los pacien-
tes de Oftalmologia, casi con toda se-
guridad. Se van a priorizar los pa-
cientes, se va a intentar que sean
atendidos de forma no cercana al
hospital, porque es imposible meter a
trescientas personas en una sala de es-
pera. Eso no volvera a pasar en mucho
tiempo. Estamos trabajando dura-
mente en alternativas”, anuncia.

“Creo que la poblacion tiene que
asumir que la visita presencial en al-
gUnos casos No sera necesaria y se po-
dra sustituir por sistemas que man-
tengan la calidad de la asistencia,
pero sin desplazarse”, insiste.

El doctor Pastor sefiala que para las
personas con discapacidad visual uno
de los sentidos alternativos es el tac-
to y la capacidad de ser contagiados
puede ser mayor, si no extreman mas

las precauciones que el resto. “Para los
que vemos, abrir una puerta con el
codo es sencillo, pero una persona in-
vidente no podra hacerlo asi”, comenta.

Este especialista lamenta que la in-
vestigacion en Espana, desde la crisis
de 2008, ha caido aproximadamente un
50%. “Es una barbaridad y se nota mu-
chisimo. Un pais que no tiene inves-
tigacion, simplemente, estd muerto. No
tiene sentido. Dependemos de los de-
mas hasta extremos que seguramente
la gente ni se imagina. Nosotros hemos
llegado a tener un tejido investigador
bastante bueno y competitivo, pero con
estas restricciones, hace ya tiempo que
se esta poniendo muy en peligro la in-
vestigacion. Ahora, se persigue la in-
corporacion de las asociaciones de pa-
cientes en la toma de decisiones para
la investigacion.

El doctor sostiene que el confina-
miento genera un efecto psicologico..
“Todo lo que sea cambio de habitos es
bastante importante para los pacientes
con distrofias hereditarias de la retina.
No tengo ninguna duda de que van a
ser mas afectados”, dice Pastor, quien
afiade que un estudio sobre biomar-
cadores de estrés sefiala que muchisi-
mos pacientes no son conscientes de
su estado de ansiedad y de tension y
de sus trastornos de suefio. Estar en-
cerrado no es consustancial al ser hu-
mano y nos estd afectando y nos va a
afectar como sociedad colectivamen-
te, sin duda”.

La enfrevista completa en
www.cahalretina.org
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M? CARMEN LOPEZ QUERO

Mari Carmen [,6pez Quero
es doctora en Medicina, en la
especialidad de Oftalmologia

desde 1992. Trabaja en el
Hospital {Jhiversitario Virgen
de la Arrixaca de Murcia, en
la Unidad de Macula, con
personas gue padecen Dege-
neracién Macular Asociada a
la Edad (DMAE) y también
con otras patologias
de (a retina.

a Degeneracion Macular Aso-
ciada a la Edad (DMAE) es un
roceso degenerativo en el que la
edad es el primer factor, nos explica la
doctora Lopez Quero. Existen dos ti-
pos: La seca, de desarrollo muy lento
que, al paso de los afios, puede conducir
auna ceguera o a una pérdida de vision
central. Y la himeda., de cambios muy
rapidos y la pérdida de vision puede lle-
gar en quince dias o un mes. “Es fun-
damental ser rapidos y agiles, para de-
tectarla y tratarla” subraya.

Macular se refiere al centro de
nuestro fondo de 0jo, donde esta la ma-
yor concentracion de fotorreceptores.
“Con la macula tenemos la vision
fina, vemos un libro para leer, el mo-
vil, la hora, la persona con la que ha-
blamos, el niimero del autobus que lle-
ga a la parada...”, indica la doctora.

La DMAE puede aparecer a partir
de los 50 afos y los sintomas son una
vision distorsionada de la imagen o una
mancha central. “Puede que veamos las
patas de una mesa como onduladas. Y
esa mancha central no te deja ver con
claridad las letras de un texto. A veces,
esa mancha es simplement como una
nube, una borrosidad hasta que pasa
una oscuridad total”, resalta. Tiene un
factor genética, pero existen otros fac-

tores en su origen: tabaco, alimentacion,
estilo de vida, entre ottos. “Aunque lo
primero y fundamental son los afios. Ta
puedes tener los genes, pero si no te ha-
ces viejo, no vas a padecer DMAE”, in-
cide la doctora.

Las drusas son caracteristicas de la
DMAE. Son unos residuos, unos res-
tos que surgen del funcionamiento de
las células visuales. “Normalmente, te-
nemos ‘un servicio de limpieza’, que
se encarga de eliminarlos y no se acu-
mulen. A medida que nos hacemos ma-
yores, las células encargadas de esa lim-
pieza se vuelven muy torpes y empie-
zan a acumularse y hacen como una es-
pecie de bolitas de un color amarillo.

El diagndstico precoz es funda-
mental en esta patologia, especial-
mente en la DMAE humeda. “Si te-
nemos esa imagen distorsionada en uno
de nuestros 0jos, tenemos que ir ense-
guida al médico”, En el caso de la for-
ma seca, hay pocos tratamientos, con
suplementos nutricionales. En la hu-
meda, las inyecciones intravitreas,
permiten mantener la vision inicial des-
de que empiezan.l inicio. Hay un en-
sayos avanzados y esperanzadores.

Las entrevistas completas
enh www.canalretina.org
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ISABEL ROS

Madre de afectado por e|

TONI MARTINEZ

Hi)a de afectada por

CARMEN CONTRERAS

Esposa de afectado por

sindrome Bardet-Bied| retinosis pigmenttaria retinosis pigmentaria
il [ ii"iiiji ome dijo  “S1mimadre “Me cuesta un
gque el va veia no se pone poco medir

con |l o que

el nifio de Cartagena al que a fi-

nales de los afios ochenta le
diagnosticaron el sindrome Bardet-
Biedl, que lo ha dejado ciego. An-
tonio tiene ahora 51 afios y su ma-
dre recuerda como si fuera ayer los
dias en que ella y su marido, Luis
Berrocal, luchaban por la salud de
su hijo, hasta el punto que constituyd
la asociacion de retina de Murcia
que hemos heredado. Isabel enu-
mera muchas dificultades, pero des-
taca la leccion que le dio su hijo:
“Mama, yo veo con lo que hay que
ver, con los ojos del corazon, no con
la vista”, le dijo.

( sabel es la madre de Antonio, un

Limi l 85, N0 VoY

ucia tenia 50 anos cuando,
Lhace siete, le diagnosticaron re-

tinosis pigmentaria. Su hija,
Toni nos cuenta lo duro que fue es-
cuchar que se podia quedar ciega y
coémo les costd dos afos hacerse a
la idea. Pero también relata que su
madre es una todoterreno, capaz de
imponerse a sus limitaciones y ha-
cer un sinfin de cosas, empezando
por preparar la comida para su ma-
rido, su tropa de seis hijos y los nie-
tos que van ampliando la familia. “Si
ella no se pone limites, no voy a ser
yo la que se los ponga. Ella es muy
activa y no hay quien la pare”,
cuenta Tofi.

COMO ayu o ar

ara Carmen, la vida en fami-
P lia con su marido, Andrés, y

sus dos hijas de 8 y 9 aiios, es
normal, “como la de cualquier otra
familia”. Cuenta que se adaptan a las
limitaciones que tiene Andrés al pa-
decer retinosis pigmentaria, pero que
integran en su dia a dia como una ru-
tina mas. Incluso las pequenas, que
ayudan a su padre en todo lo que
pueden y mdas. Carmen sostiene
que ha aceptado bien la discapaci-
dad visual de su marido, aunque ad-
mite: “A veces, me cuesta un poco
medir como puedo ayudarle sin
llegar a agobiarlo, porque le gustar
ser muy autbnomo”.
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RETIMUR cumple tres décadas en las que ha luchado por dar mayor
visbilidad a las enfermedades de la retina y se ha convertido en
un referente de la salud visual en la Region y en el resto del pais

Retimur News

a Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR), nuestra asocia-
16n, cumple treinta afios. Tres
décadas que para un colectivo modesto
compuesto por personas con una en-
fermedad rara y, por tanto, minorita-
ria supone un gran logro. ;Y lo que nos
queda por delante!

Queda lejos el mes de enero de
1990, cuando un padre entregado y
volcado con la salud de su hijo empez6
amover cielo y tierra para luchar con-
tra una enfermedad completaemte
desconocida para su familia, que ja-
mas habia oido antes y de la que in-
cluso muchos profesionales no sabi-
an demasiado. Luis Berrocal Balanza

constituyo6 la entonces Asociacion de
Afectados de Retinosis Pigmentaria

de la Region de Murcia (ARPI-
MUR) como un instrumento para que
las familias que tuvieran hijos con pro-
blemas similares al suyo no se sintie-
ran solas y tuvieran un referente al que
acudir en busca de la poca informacion
que habia y de las pocas esperanzas de
curacion que, en e€sos momentos,
existian.

Desde el principio, se integro en la
Federacion de Asociaciones de Reti-
nosis Pigmentaria de Espafia (FARPE)
y le toco batallar con la Administra-
cion en una Region en la que las com-
petencias de salud atn no estaban
transferidas y seguian en manos del
Instituto Nacional de Salud (INSA-
LUD), aunque la transferencia estaba



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA

Un logo conmemorativo para Celebrar tres décadas de historia
RETIMUR ha querido poner imagen a un mo-

etiMUR

1990

para la ocasion. Respeta la base del logo original
mento tan especial como la conmemoracion de su  de la asociacion e incluye el nimero 30, asi como

treinta aniversario y ha disefiado un nuevo logo el periodo de 1990 a 2020 de vida del colectivo.

en proceso y eso supuso muchas tra-
bas para lograr una atencion en con-
diciones a las personas con retinosis
pigmentaria.

Luis sembro los cimientos del co-
lectivo y fue durante veinte afios el
punto de referencia y de encuentro de
las familias a las que nos daban el va-
rapalo de que uno de nuestro miem-
bros padecia una enfermedad dege-
nerativa e incurable que podia con-
ducir hacia la ceguera.

En 2009, tras tantos afios de in-
casable y admirable lucha cedio el tes-
tigo a Juan Antonio Carrefio Gonza-

lez, que cumpli6 con creces con la mi-
sion de mantener vivo al colectivo tras
la retirada a un segundo plano de su
fundador. Su etapa fue breve, pero lo-
gr6 mantener unido a un grupo de per-
sonas de la Region que continud ade-
lante en su particular lucha contra la
ceguera. Es en ese periodo cuando
cambia el nombre de la asociacion y
pasa a denominarse RETIMUR.
En noviembre de 2011, asume la
presidencia un joven y enérgico Da-
vid Sanchez Gonzalez para rescatar
al colectivo de cierta inactividad y dar-
le un nuevo impulso. Apenas unos

meses después, David y su directi-
va ya habian logrado organizar la I
Jornada Retina Murcia y, desde en-
tonces, el colectivo ha creciddo y se
ha convertido en un referente de la sa-
lud visual en la Region y en el resto
del pais, gracias al Congreso Nacio-
nal Retina Murcia, a Canal Retina 'y
a la expansion con hasta tres sedes en
la Comunidad.

RETIMUR quiere celebrar su 30
aniversario con todos y seguir cre-
ciendo contigo con el mismo objeti-
vo de hace 30 aios, seguir mirando
por ti.
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A 13 Uitima

El mayor evento dedicado a las enfermedades de la retina que organiza un colectivo de pacientes
en Espafia se desarrollara on line entre el 5y el 9 del proximo mes de octubre

1 IIT Congreso Nacional Re-
E‘Sna Murcia se suma a la fie-
re virtual que ha provocado
la pandemia de la Covid-19 y se
desarrollara integramente on line.
Nuestra Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR), organizadora de este
relevante evento, ha considerado
que la prudencia obliga a hacerlo
de este modo, dado que son muchas
las incertidumbres que existen so-
bre la situacion en la que nos en-
contraremos entre el 5y el 9 del
mes de octubre, dias en que se ce-
lebra el congreso.

Para garantizar el desarrollo de
la cita con la maxima calidad ne-
cesaria y con todas las garantias,
tanto para los ponentes como para
quienes asistan de forma telemati-
ca a la cita, RETIMUR trabaja en
la contratacion de los servicios de
una platafoma de audiovisual que
ofrezca capacidad de conexion a to-
dos los participantes.

Proximamente, las redes socia-
les y la pagina web de RETIMUR,
asi como la del propio congreso
(www.congresoretinamurcia.org)
ofreceran detallada informacion
sobre cOmo conectarse para su-
marse a este evento. También se re-

cogera amplia informacidn sobre
los contenidos y todos los aspectos
del evento en el proximo niimero
de RETIMUR NEWS, que se pu-
blicard poco antes de su celebra-
cion.

De momento, podemos avanzar
que la ponencia inaugural correra
a cargo del profesor doctor Pablo
Artal, director del Laboratorio de
Optica y Catedratico de la Uni-
versidad de Murcia, galardonado en
2013 por los prestigiosos premios
‘Edwin H. Land Medal’; en 2014,
‘Advanced grant’ por el European
Research Council; y en 2015, la
Medalla Rey Jaime I. Y es que este
ano queremos dedicar el congreso
a la relacion de las enfermedades
oculares con la Universidad en
nuestro pais.

La inscripcion para el congreso
se abri6 el pasado 1 de junio y el
envio de comunicaciones esta
abierto desde el pasado 30 de abril.

RETIMUR ha querido desta-
car en esta tercera edicion de su
congreso nacional la relacion entre
las enfermedades raras oculares y
la Universidad, por lo que asistiran
docentes e investigadores de todo
el pais.

El LIBRO DEL 1l CONGRESO

UNA MIRADA A LA DISTROFIAS
DE LA RETINA:
INVESTIGACION,
INTERVENCION Y ACTITUD

Ellibro del TI COngreso Nacio-
hal Retina Murcia, Celebrada en
octubre de 2019, Ya esta disponi-
ble para que e puedas desCar-
gar de forma Sratuita. La
publicacion recoge toda la in-
formacion relativa al evento del
aho pasado Y puedes acceder a
ella en el apartado de publica-
ciones de la web de RETIMUR.
(Www.retimur.org).
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{UUn pasico mas

{Una ciudad que algunos pudieron conhocer en la excursion del afio pasado

Lorca es una bella ciudad que algunos de nuestros  de visitantes con un museo de la historia de la ciu-
socios ya pudieron conocer en la excursion del afio  dad, el museo del Paso Blanco y Lorca Monumental
pasado. Los que acudieron pudieron ver el centro y subir al castillo y comer en las caballerizas.

RETIMUR se ha inscrito como asociacidn en el registro de
entidades de este municipio, donde pretende estar mas presente

star cerca de quienes nos ne-
E;esitan y dar a conocer las
istrofias hereditarias de re-

tina por toda la Region. Con ese

objetivo, hemos dado un paso
mas en nuestra expansion y nos

hemos apuntado como asocia-
cion en el registro de entidades del
Ayuntamiento de Lorca, con la in-
tencion de ser mas visibles en la
también conocida como ciudad
del sol.
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¢Nos conoCcemos?

des e instituciones relacionadas con RETIMUR. é¢Como se lla-

Esta seccion pretende dar a conocer las asociaciones, entida-
man? ¢Quiénes las componen? ¢Dénde estan? ¢Qué hacen?

FEDER representa a 97.000 personas de mas de 370 asociaciones
y entidades de toda Espafia y RETIMUR es una de ellas

o . c
FICHa TECNICQ o cieraomomedadosramecrs

NOMBRE: FEDER (Federacion Espafiola de Enfertedades Raras)

SEDE: gervicios Centrales - C/ Doctor Castelo, 49 - 28009 Madrid
FEDER. Murcia - C/ Plaza Bohemia, 1 Bajo - 30009 MurcCia

QUE ES: L Federacion Espafiola de Enfermeades Raras hace en
1999 Con siete asociaciones. En la aCtualidad, la integran mas de 370
entidades, entre las que se encuentra RETIMUR, FEDER representa
a mas de 1.300 patologias ¥ a Casi 97.000 personas. Tiene presencia en
t0da (a geografia espafiola ¥ trabaja de fortna conjunta Coh (as alian-
Zas europea e iberoamercana EJRORDIS Y ALIBER Y con la Red In-
terhacional de Enfermedades Raras (RD])

OBJETIVO: E| ohjetivo de FEDER es ser el altavoz de las mas de
tres millones de personas gue conviven Con alguna enfermedad rara
en Espafa. Su trabajo se Ve recompensado, en primer |ugar, por la cer-
teZa de saber que su esfuerzo y el de cientos de voluhtarios, asoCia-
ciones, fundaciones y entidades Colaboradoras consigue, dia a dia,
mejorar |a Vida de las persohas Con enferinedades poCco frecuentes.

Titulares
para
la esperanza

a aparicion de titulares so-
L‘Zre avances en la investi-
acion de las distrofias de
retina es continua y abundante.
Muchos pecan de un optimismo
excesivo y pueden generar falsas
esperanzas, pero parece eviden-
te que cada vez se dan pasos mas
importantes, algo que ya subra-
yan los cientificos mas pruden-
tes y prestigiosos en la materia.
Aqui os dejamos solo una pe-
quena muestra de esos titulares
para la esperanza:

> Crean un ojo robético de
alta resolucién que se co-
hecta por cable al nervio 6p-
tico

http://www.elmundo.es

> Crean un o0jo artificial
que sera capaz de ver mejor

que el ser humano
www.abc.es/ciencia

> Un tercio de los huma-
nos somos portadores de
mutaciones asociadas a (as
distrofias de retina

https://dbgen.com

> Devuelven la vista a ra-
tones ciegos al convertir cé-
lulas de la piel en células ocu-
lares sensibles a [a luz

https://noticiasdelaciencia.com

> Primer 0jo artificial es-
férico con retina 3D
https://noticiasdelaciencia.com
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La'Voz de [os Socios - éQue es Retimur para ti?

ANTONIO PALAZON
Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

“Esta asoCiaCion
me ha servido
siemprwe para

ayudar a los que

tienen mi problema
Y ayudarme
a I mismo”

ENRIQUE BERNAL
Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

“El refugio donde
hallé personas que
sentian o mismo
GUe Yo cuando me
Veia 0l0. [ 3 fuerza
de todos gue es la
esperanza Colectiva”

ANA BELEN AYALA
Socia con Retinosis Pigmentaria
Lorca

“La busqué por
Interhet y me abrio
MUChas puertas al
cohocer gente que
tenia el mismo
problema Ggue Yo y
no e senti solg”

PILAR LOPEZ
Socia con Sindrome de Usher
Los Garres (Murcia)

“La asociaCién
e ha pertitido
conocer g Sente

que ha conhseguido

que lleve mejor
mis problemas

Y mis limitacCiohes ”

TRetomamos
la actividad:

Progratna de
Citas para la
hueVa hormalidad

anueva normalidad nos obli-
ba a ser prudentes y adoptar

odas las medidas de seguri-
dad necesarias para evitar conta-
gios, pero no nos detiene y hemos
programado diversas actividades
para lo que resta de afio en las que
te animamos a participar.

La asociacion continua con el
curso quincenal sobre accesibili-
dad para el manejo del iPhone, que
imparte mediante cita previa en las
localidades de Murcia, Cartagena
y Molina de Segura.

Asimismo, a partir del mes de
septiembre planeamos poner en
marcha el club de lectura, que fun-
cionara a demanda de los socios.

Y ya estamos trabajando de lle-
no en la organizacion del III Con-
greso Retina Murcia, que este
afio, debido al coronavirus, se
desarrollarad on line. Préxima-
mente, os explicaremos co6mo po-
déis conectaros para que no perdais
detalle de este importante evento,
que se celebra a principios de oc-
tubre.

También queremos llevar a cabo
en Cartagena un curso sobre edu-
cacion vial para personas ciegas o
con baja vision en el Parque de Se-
guridad Vial de este municipio. Y,
si nada lo impide, nos sumaremos
a la celebracion de la Feria de Per-
sonas Mayores y con Discapacidad
(FEMADIS) que organiza el Ayun-
tamiento de la ciudad portuaria.

La recta final del afio que pre-
paramos en RETIMUR esta re-
pleta de citas que te iremos anun-
ciando con suficiente antelacion.
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Retinosis Pigmentaria, Stargardt, Sindrome de Usher, Degeneracion

macular, Retinopatia, Ceguera nocturna, Retinopatia diabética....

Si tienes una enfermedad de retina, contacta con nosotros:

TIt: 672 347 282
info(@retimur.org

www.retimur.org

Siguenos en las redes sociales

m facebook.com/asociacionretimur

@ (@retimurmurcia





