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Treinta y dos velas

EEddiittoorriiaall

Re t iMur BOLETÍN INFORMATIVO DE LA ASOCIACIÓN RETINA MURCIA 3

NN
o 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 pequeños y vivir y disfrutar
cada uno de los momentos que nos re-
gala la vida. Las limitaciones que nos
impone el coronavirus se suman
a los obstáculos 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 más
a superar con determinación y
unidos, porque no estamos so-
los. La Asociación Retina Mur-
cia RETIMUR está contigo, porque so-
mos tú y yo, somos todos y cada uno
de nosotros y nos tenemos los unos a
los otros para ayudarnos, darnos áni-
mos y, sobre todo, escucharnos y en-
tendernos.

Nuestro espíritu es optimista, po-
sitivo y emprendedor. Por eso, a pesar
de la difícil situación sanitaria y eco-
nómica que atravesamos, tenemos
todo el derecho y el deber de conme-
morar y celebrar el trigésimo aniver-
sario de nuestra asociación. Sin gran-
des dispendios ni muchas alharacas,
pero con el orgullo y la satisfacción de
una organización modesta y sencilla
que lucha contra el avance de la oscu-
ridad desde hace treinta años. Se lo de-
bemos a nuestro fundador, el cartage-

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

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

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 empeño y
nuestra meta no está en cumplir años,
sino en que llegue el momento en que
podamos celebrar que la luz no se apa-
gará nunca.

Quizá muchos de nosotros no po-
damos beneficiarnos de forma direc-
ta de los avances científicos, pero
siempre nos quedará la ilusión de que
nuestros descendientes sí lo hagan, ade-
más de habernos sumado a la energía
y el entusiasmo de quienes, como
Luis, pelearon con esperanza y, sobre
todo, con el convencimiento de que es
lo que tenían que hacer. Por ti, por nos-

otros, por los que nos seguirán.
A esa trabajada y laboriosa tarta hay

que sumarle una vela más. La del pri-
mer año de nuestro Canal Retina. El ilu-
sionante y ambicioso proyecto de
nuestro podcast, destinado a paliar el
desconocimiento sobre nuestras pato-
logías, a fomentar una mayor sensibi-
lización de la sociedad y a impulsar y

promover la investigación. Ca-
nal Retina nos está dando mu-
chas alegrías. Más 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 más de treinta pa-
íses. Estos excelentes resultados
no nos harán caer en la auto-

complaciencia, sino que son un acica-
te para seguir mejorando en la elabo-
ración y divulgación de sus contenidos.
Te animamos a participar y a que nos
digas de qué te gustaría hablar.

Nos queda una última vela por en-
cender, que siempre mantendremos en-
cendida en nuestros corazones y en
nuestra memoria. Una vela que no se
consumirá nunca y permanecerá en
nuestro recuerdo, alumbrándonos con
fuerza. Una vela que nos recordará to-
dos los días a quienes han sufrido más
de cerca el drama del coronavirus. Será
la luz de los que ya no estáis, una luz
intensa y perpetua que iluminará cada
paso que demos con la certeza de que
seguiremos unidos y peleando otros
treinta años. Otros treinta siglos.

El fuerte soplido a 
nuestra tarta no apaga
nada. Enciende los áni-
mos de todos para seguir

avanzando unidos
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PPRREESSIIDDEENNTTEE
Las cartas del

Nueva situación,
nuevos

horizontes

PP
arece 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-
go, estos meses de confinamiento no han supuesto un pa-
rón en la actividad de nuestra asociación, más bien al con-
trario. Hemos estado cerca de
nuestra gente, de nuestra fami-
lia de RETIMUR de forma
virtual, utilizando las nuevas tec-
nologías para estar al lado de
nuestro colectivo y brindaros
nuestro apoyo.

Mediante llamadas telefó-
nicas nos hemos interesado por
vuestro estado y necesidades.
Mediante el correo electrónico,
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. Además, 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

que empezamos a recorrer.
La primera medida que hemos tomado ha sido incor-

porar una nueva profesional. Se trata de una psicóloga para
ayudar a personas y familias que hayan sido recién diag-
nosticadas o que necesiten apoyo para sobrellevar la evo-
lución de las enfermedades con las que convivimos y, ade-

más, para prestar ayuda profe-
sional ante la situación que aca-
bamos de vivir relacionada con
la pandemia.

En segundo lugar, hemos
decidido que la tercera edición
de nuestro congreso será este año
de forma virtual del 5 al 9 de oc-
tubre. No sabemos cuál será la
situación en otoño y preferi-
mos ser responsables y evitar

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

Por último, damos la bienvenida con mayúsculas a Lor-
ca, ciudad en la que hemos inscrito también a nuestra aso-
ciación. Queremos prestar apoyo a nuestro colectivo más
de cerca. Además Lorca nos brindó la mayor alegría de todo
este confinamiento. Enhorabuena Paco y Rosa.

Es momento de mirar
hacia adelante, 

analiizar lo sucedido y
aportar herramientas
que nos ayuden en 
este nuevo camino
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emos vuelto, aunque, en reali-
dad, nunca nos hemos ido,
porque siempre hemos estado

ahí, 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 más cerca de
ti.

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

así como en los correos gestión@re-
timur.org y areasocial@retimur.org.

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

de la Urbanización Mediterráneo.
En ambos lugares, se han adopta-

do las medidas de seguridad contra el
COVID-19 recomendadas por Sani-
dad.

Reabrimos

Ya puedes
concertar cita
previa para

que te 
atendamos
en nuestras

sedes

Retimur News
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La mitad de las 
personas con baja 
visión ha perdido

calidad visual 
en la cuarentena

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

IImmppaaccttoo  ccoonnssiiddeerraabbllee

LL
a SEEBV lanzó hace unos días
una encuesta para valorar el im-
pacto que había tenido el confi-

namiento en la vida diaria de las per-
sonas que sufren baja visión. La pan-
demia ha alterado la vida de todos, pero
las personas con patologías 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 anónima. 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 número
de pacientes con baja visión.

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

en su vida diaria. Así 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 visión 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 alteración del es-
pacio público (nuevas barreras, reor-
denación de tiendas, ausencia de gen-
te) ha supuesto sin duda un problema
para quien tiene baja visión.

Además, un 24% afirmó haber ex-
perimentado una mayor dificultad
para encontrar objetos u orientarse en
casa, mientras que para un 19% fue
más difícil 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%).

SEEBV (Sociedad Española de 
Especialistas en Baja Visión)

La encuesta de la SEEBV también dejó
lugar a las opiniones y reflexiones de
los participantes. Aquí hay algunos de
los testimonios más relevantes:

“Tengo ganas de que termine
para sentirme segura, Al no con-
trolar distancias, no sé si estoy a
dos metros o menos. Y me agobia
mucho. Estos días no salgo y me
empiezo a sentir impotente “.

“Hace tiempo que busco em-
pleo y cada vez será más difícil en-
contrarlo, ya que muchas empre-
sas pre8eren a gente que ve bien
y sin estudios a una persona con
discapacidad”.

“Las personas con patologías
visuales deben ser atendidas con
prioridad y no cancelar citas, por-
que en esta situación de pandemia

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

“Se han complicado tareas
diarias como hacer la compra por
la obligación de mantener la dis-
tancia, depositar productos en
caja a través de agujero en mam-
para, localización de guantes a la
entrada de comercios, ubicación
de normas de cada uno …”.

“El con8namiento y mi vida diaria son similares”



PP
rogresivamente en todo el mun-
do, muchos países están levan-
tando las medidas de restricción

y haciendo que la sociedad vuelva a su
normalidad. Aunque estos son pasos en
la dirección correcta y una motivación
para ser optimistas, debemos recordar
que esta flexibilización de las restric-
ciones será un proceso lento y escalo-
nado. Esto
es funda-
mental para
pe rm i t i r
que la si-
tuación se
controle,
garantizar
que se pue-
dan reforzar las medidas más estrictas
en caso de que se produzcan brotes y
así 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-
cupación será la capacidad de estas per-
sonas de cumplir con las prácticas
esenciales de higiene y las medidas de
distanciamiento social, que son críticas
para mitigar los efectos de esta enfer-

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-
blación “de riesgo”, por lo que respecta
al COVID-19, y a su vez, deben saber
que serán uno de los últimos grupos en
regresar a la clínica para realizar con-
sultas personales y tratamientos no ur-
gentes o de emergencia.

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

tratamiento
r e g u l a r ,
aque l l a s
que reciben
inyeccio-
nes ocula-
res por en-
fermedades
visuales re-

lacionadas con la edad y con la diabe-
tes, como la degeneración macular
húmeda 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 desafíos.

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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El COVID-19 y 
la salud visual

Las personas con discapacidad visual deben reconocerse 
población de riesgo y serán de las últimas en regresar a la clínica

La pandemia puede
agravar los sentimientos
de aislamiento y ansie-
dad que sientas por tu
discapacidad visual

Retina Internacional

CCoonnsseejjooss  mmuunnddiiaalleess AAll  cciieenn  ppoorr  cciieenn

Encerrados,
pero no 
parados

LL
a pandemia nos obligó a cerrar
de repente nuestras sedes, a
suspender las actividades, even-

tos y muchas citas que teníamos
programadas, entre ellas la comida be-
néfica que con tanto esfuerzo, cariño
y dedicación habíamos preparado.
Nos descolocó y distorsionó 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 Gómez y Elena Es-
teban, han estado trabajando a diario
desde casa y han llamado a todos los
socios para interesarse por su situa-
ción personal y para tratar de ayu-
darles en lo que fuera posible.

También han continuado con la la-
bor administrativa del colectivo y, ade-
más, nos han mantenido continua-
mente informados a través de nues-
tras redes sociales. Asimismo, han tra-
bajado en la preparación de próximos
eventos, como el III Congreso Na-
cional Retina Murcia, que este año se
celebrará de forma telemática.

Por su parte, la junta directiva y los
equipos de trabajo de RETIMUR se
han reunido a través de videollama-
das múltiples. Ante la necesidad de
nuestros socios, aprobamos la con-
tratación de una psicóloga y hemos
seguido trabajando en los episodios
de Canal Retina y en la elaboración
de esta revista, entre otros asuntos.

Nuestras trabajadoras sociales
han estado pendientes de las
necesidades de los socios
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uestro país vive una de las si-
tuaciones más atípicas de las
últimas décadas, a la que tan-

to la población general, como las em-
presas e instituciones públicas han te-
nido que adaptarse. La vida ha pasa-
do a volverse inseparable de los en-
tornos digitales y virtuales. Desde el
propio Centro Español del Subtitulado
y la Audiodescripción (CESyA) he-
mos continuado con nuestras fun-
ciones de investigación, asesora-
miento, comunicación y proporción
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 españoles hemos
tenido que hacer uso de toda nuestra
imaginación y potencial creativo
para hacer frente al hastío de estar las
veinticuatro horas del día entre las
mismas cuatro paredes.

El confinamiento y la incerti-
dumbre nos han afectado psicológi-
camente y han cambiado de forma ra-
dical nuestros hábitos y rutinas. No
obstante, para algunas personas a las
que esta situación excepcional ha su-
puesto un impacto mayor. Entre
ellas, encontramos a las personas
ciegas y las personas sordas. Dígame,
¿cómo cree que habría sido su cua-

rentena si no hubiera podido ver pelícu-
las o series? ¿Si no pudiera entender co-
rrectamente a sus jefes, profesores o com-
pañeros de trabajo en las videollamadas?
¿Si no hubiera tenido la ocasión de co-
nectarse debidamente a la mayoría de las
redes sociales ni a YouTube? ¿Si los me-
dios de comunicación, en estos momentos
tan importantes, le hubieran estado prác-
ticamente vetados? ¿O si no hubiera po-
dido escuchar música 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 están
adaptadas para que encuentren los bo-
tones con facilidad, a servicios de vídeo
bajo demanda con poca o nula audio-
descripción y con vídeos, fotografías y
gráficos interactivos de los medios de co-
municación y redes sociales que les
producen los mismos problemas. Ade-
más, al ser las manos la zona del cuer-
po con más propensión al contagio y a
las que se les han de aplicar la mayoría
de las medidas de higiene, el reconoci-
miento del entorno se ha vuelto aún más
complicado para las personas que “ven”
a través del tacto.

Del mismo modo, las personas sordas,
aunque lo tengan más fácil 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 música, ni radio y sin
subtítulos adaptados en las películas, las
lecciones on-line, las reuniones del te-

¿Cómo crees que hubiera sido tu periodo de cuarentena 
si no hubieras podido ver películas ni series?

El confinamiento 
y la discapacidad

sensorial

Centro Español de Subtitu-
lado y Audiodescripción



letrabajo, y redes sociales, el confina-
miento resultar tedioso.

¿Qué podemos hacer para cambiar
la situación de sobreaislamiento social
al que estas personas se están viendo
sometidas? No siempre es posible
presionar a las grandes corporaciones
que gestionan estos servicios audio-
visuales para ser más accesibles, pero
tenemos muchas maneras de ayudar a
construir sociedades más unidas, cí-
vicas o inclusivas. Por ejemplo, aña-
dir una descripción a las fotografías que

subamos a
nuestras
redes so-
c i a l e s
(Twitter y
Facebook,
de hecho,
tienen un
botón es-
pecífico
para des-
cripciones
adaptadas
a personas
c iegas) ,
poner sub-
títulos en
nuestros
vídeos y
en los ví-

deos que otros usuarios suban a You-
Tube -una opción que la red ha incor-
porado recientemente- o elaborar re-
súmenes de las reuniones y las clases
online para los compañeros 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 más grave
de todo, a conocidos y seres queridos.
No dejemos que también nos arreba-
te nuestra propia humanidad.

NNuueessttrroo  nnuueevvoo  ffiicchhaajjee
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oven, pero sobradamente prepa-
rada. El tópico se hace realidad en
la persona de Aurora Mora Ga-

rrido, una profesional que, con tan sólo
25 años, atesora bastante experiencia
en la atención psicológica con colec-
tivos humanos. Aurora tiene el Grado
de Psicología por la Universidad de
Murcia y un máster en Psicología Ge-
neral Sanitaria cursado en la Univer-
sidad de Jaén. También tiene el título
de técnico profesional de Musicote-
raoia de la Universidad Antonio de Ne-
brija. Ha hecho cursos de inserción la-
boral para personas con discapacidad,
de educar, crear y sanar a través de los

cuentos y de primeros auxilios psi-
cológicos, entre otros.

Pese a su juventud, ha trabajado
con Cáritas, la Asociación Nuevo Fu-
turo, la Fundación Jesús 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
demás y hacer que se sientan mejor es
muy gratificante para mí”, subraya Au-
rora, que está a disposición de los so-
cios y de sus familias que precisen de
su atención y, además, reforzará la
atención en la zona de Cartagena y su
comarca. 

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

Una psicóloga
sobradamente 

preparada

El virus nos
ha quitado
tiempo,
empleos,
rutinas y
seres que-
ridos. No
dejemos
que nos
arrebate
también
nuestra 
humanidad 

Retimur News



La plataforma Tengo Baja Visión
agrupa a asociaciones y profesionales
de la visión de toda España y lanza una
campaña, que apoya y divulga la
Asociación Retina Murcia RETI-
MUR. Quiere sensibilizar a la pobla-
ción sobre el problema y hacer un lla-
mamiento para que sea comprensiva.

Apartarse al cruzarse con una per-
sona con discapacidad visual, prestar
especial
atención a
guardar la
distancia
de seguri-
dad y ad-
vertir ver-
balmente
de posi-
bles ries-
gos son
ejemplos
de cómo
la pobla-
ción pue-
de contri-
buir a que
la interac-
ción so-
cial de las personas con baja visión sea
más fluida y segura en estos momen-
tos de excepcionalidad. “Además 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 sitúa en una po-
sición más vulnerable ante el conta-
gio, lo que nos genera más tensión”,
explican desde Tengo Baja Visión.
“Esta campaña tiene también otra
dimensión clara: la de contribuir a que
la enfermedad no se propague”, ase-
guran.
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PPaarraa  qquuee  lloo  tteennggaass  eenn  ccuueennttaa

Ahora, más 
que nunca

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

Una 
persona
con baja 

visión que
se pone 
a la cola 

en un 
comercio
es posible
que vea el
principio,
pero no 
el final

CC
uando una persona con disca-
pacidad visual se pone a la
cola para entrar en un co-

mercio, es posible que vea el
principio de la fila, pero no
el final, si tiene visión en
túnel. Al avanzar la cola,
se moverá, pudiendo cho-
car con quien tiene más cer-
ca, situación que será, cuan-
do menos, incómoda. Esta es solo
una de las múltiples circunstancias en
las que se encuentran las personas con

baja visión y que puede dar lugar a si-
tuaciones de riesgo y malentendi-

dos. En España, un 2 % de la po-
blación tiene baja visión o es
ciega, es decir ve entre 0 y
un 30 % pero, a menudo,
no se percibe porque, en
muchos casos, los ojos es-
tán aparentemente sanos.

Las nuevas normas de distan-
ciamiento social por el Covid-19 han

traído aparejadas mayores dificultades
para quienes sufren esta discapacidad.



EE
n tiempos de zozobra,
de inquietud, de in-
certidumbre, de

miedo y de tensión es
importante sentir que
cuentas con apoyos
de personas e institu-
ciones que se preocu-
pan por ti, por cómo te
sientes y cómo te encuen-
tras. Y, a veces, algo tan
grande se consigue
con un pequeño
gesto, con una
simple llamada
telefónica, que
te inyecta
energía para
seguir ade-
lante. Una
l l a m a d a
como la que
hizo la con-
cejala de Servicios Sociales del Ayun-
tamiento de Cartagena, Mercedes
García, que se puso en contacto con
RETIMUR. La edil llamó por teléfo-
no a nuestro presidente, David Sán-
chez, para interesarse por la situación
de nuestro colectivo y, en especial, de
sus socios. Se preocupó por cómo está
afectando la situación excepcional

que atravesamos por el
COVID-19 a las
personas con dis-
trofias de reti-
na. Y se ofreció a
ayudar en la me-
dida de sus posi-
bilidades. El pre-

sidente le explicó que,
en general, estamos
bien, aunque le expresó la

intención de RETIMUR de
contar con unn servicio de
Psicología propio a raíz de
la pandemia.  Y le trasla-
dó la intención de cele-
brar un evento en Car-

tagena en diciem-
bre, si las circuns-
tancias sanitarias lo
permiten.

También recibi-
mos la llamada de

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

RETIMUR quiere agradecer des-
de estas líneas el interés de estas Ad-
ministraciones y, en especial, de la con-
cejala Mercedes García, por la situa-
ción de nuestros socios y de nuestra
asociación.
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DDeettaallllaazzoo MMeeddiiddaa  llóóggiiccaa

Los ánimos de 
la concejala 
de Cartagena

La concejala Mercedes García

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

El IMAS 
prorroga la
declaración

de la 
discapacidad

EE
l Instituto Murciano de Ac-
ción Social (IMAS) ha dictado
una resolución que prorroga du-

rante 12 meses la declaración de dis-
capacidad temporal dictada por la Co-
munidad y la tarjeta acreditativa de
esta condición a las cerca de 5.000
personas a las que les vencía este año
entre el 1 de enero y el 31 de di-
ciembre, informó la Consejería de
Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y
Política Social. También se podrán
acoger a la prórroga aquellas perso-
nas que hayan presentado solicitudes
de revisión por finalización de plazo
antes del 1 de enero de 2020 si ésta
no ha sido resuelta en la fecha en la
que se publica esta resolución del
IMAS.

La medida se toma para evitar que
la situación creada por el estado de
alarma por el coronavirus pueda ge-
nerar situaciones de vulneración de
derechos a la ciudadanía. Se preten-
de evitar que los ciudadanos se en-
frenten a obstáculos que impidan, por
ejemplo, la revisión de su grado de
discapacidad. El reconocimiento del
grado de discapacidad garantiza be-
neficios y derechos económicos, la-
borales y sociales, así como presta-
ciones y servicios.

La resolución beneficia a las
personas a las que les vencía
antes del 31 de diciembre
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�Cumplimos
un año...

y el regalo
eres tú

SS
atisfechos, orgullosos, encanta-
dos y muy, pero que muy agra-
decidos. Así nos sentiemos los

miembros del equipo que elabora cada
mes Canal Retina, el podcast de la Aso-
ciación Retina Murcia (RETIMUR),
que acaba de cumplir su primer año y
cuyos resultados son magníficos 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, leído o escuchado uno o varios de

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

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

¿¿PPaarraa  qquuéé
nnaaccee  CCaannaall
RReettiinnaa??

LLooss  ddooccee  eeppiissooddiiooss  ddeell  pprriimmeerr  aanniivveerrssaarriioo
EPISODIO 1
David Sánchez
González

EEll  oojjoo

EPISODIO 2
Magdalena 
Salinas

EEnnffeerrmmeeddaaddeess
ddee  llaa  
rreettiinnaa

EPISODIO 3
María Elena
Rodríguez

CCoonnggrreessoo  
RReettiinnaa  
MMuurrcciiaa

EPISODIO 4
Carmen Gómez
y Javier García

TTeennggoo
BBaajjaa
VViissiióónn

EPISODIO 5
Itziar
González

IInnvveessttiiggaacciióónn  yy
eennffeerrmmeeddaaddeess
ddee  llaa  rreettiinnaa

EPISODIO 6
Nicolás
Cuenca

6.000
Personas que
han escuchado 
Canal Retina

490
Media de 
seguidores 
por episodio



UU
n modesto y pequeño equi-
po capitaneado por
David Sánchez e

integrado por Carmen
Gómez, Elena Esteban, Je-
sús Gómez, Martín Peirano y
Andrés Torres preparamos con
esmero y dedicación cada uno de
los episodios que emite mensual-
mente Canal Retina. Formado por
miembros de la Asociación Retina
Murcia (RETIMUR), desde este rin-
cón del sureste español, nos embar-
camos en este proyecto ambicioso,

pero sin más pretensión
que dar

m a y o r
visibilidad a las
personas que pade-
cen distrofias heredi-
tarias de retina y con-
seguir una mayor
sensibilización de
toda la sociedad.
Además, queremos
promover la inves-
tigación en busca
de tratamientos que palien los sín-

tomas o curen estas enfermedades.
Y, por supuesto, mantener infor-

mados de las últimas noveda-
des en el mundo de la re-

tina a todos los que
nos siguen.

Lo que no nos
h e m o s

pues-
to son

fronte-
ras y, para nues-

tra sorpresa, estamos
empezando a conquistar
el mundo.
Uno de los retos y objeti-
vos que nos propusimos
en el nacimiento de Canal
Retina era tratar de llegar a
toda España y también al ex-
tranjero, especialmente, a países

latinoamericanos, por la coinciden-
cia del idioma. Lo que no esperába-
mos, en absoluto, es que se hayan co-
nectado con nuestro podcast desde
más de treinta países de los cinco
continentes.
M u -

c h o s
d e
e l l o s

son de
habla hispana,

pero también hay co-
nexiones desde numerosos

países europeos, de África, Asia y
Oceanía. Os dejo la lista de países
a los que hemos llegado: Estados
Unidos, Méjico, Rumania, Ar-
gentina, Bulgaria, Colombia,
Ecuador, Chile, Perú, Brasil,
Rusia, Francia, Irlanda, Suiza,
Malta, Dinamarca, Reino Uni-
do, Paraguay, Países Bajos, Po-
lonia, Venezuela, Alemania,
Finlandia, Japón, Puerto Rico,
Italia, Honduras, Emiratos
Árabes Unidos y Jordania.
Solo nos quedan dos cosas por
decir. Gracias y seguiremos

navegando por el mundo.
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� Conquista
mos el m

undo

Cana
l Ret

ina s
uper

a con
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es el
 obje

tivo d
e lleg

ar al 
extra

njero
 en s
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er añ
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GGeennééttiiccaa  yy  
eennffeerrmmeeddaaddeess
ddee  llaa  rreettiinnaa

EPISODIO 7
Carmen 
Ayuso

EEll  óóppttiiccoo
ooppttoommeettrriissttaa  
yy  llaa  vviissiióónn

EPISODIO 8
Joaquín 
Sánchez

EEll  ggrruuppoo  
‘‘IIpphhoonneerrooss’’
MMuurrcciiaa

EPISODIO 9
Manuel
Arenas

VViivviirr  ccoonn  
rreettiinnoossiiss

ppiiggmmeennttaarriiaa

EPISODIO 10
Esther Medina
y Jesús García

EEll  CCoovviidd--1199  
yy  llaa  
vviissiióónn

EPISODIO 11
José Carlos 
Pastor

DDeeggeenneerraacciióónn
MMaaccuullaarr  AAssoocc..

aa  llaa  EEddaadd

EPISODIO 12
Mari Carmen
López Quero

31

Asia,
América,
Europa y
África

países



II
nformación de total actualidad y,
sobre todo, científicamente con-
trastada, frente al aluvión de des-

información de las redes sociales.
Eso es lo que nos ofrece el doctor Pas-
tor en su entrevista en el podcast de
Canal Retina. Este especialista seña-
la que no tocarse los ojos es porque,

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

Pastor explica que tener una dis-
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Episodio 11 El COVID-19 y la visión

“Habrá un antes
y un después del

coronavirus en
las consultas de

Oftalmología”

DDRR..  JJOOSSÉÉ  CCAARRLLOOSS  PPAASSTTOORR

EEll  ddooccttoorr  PPaassttoorr  eess  ccaatteeddrráá--

ttiiccoo  ddee  OOffttaallmmoollooggííaa  eenn  llaa  UUnnii--

vveerrssiiddaadd  ddee  VVaallllaaddoolliidd,,  JJeeffee  ddeell

SSeerrvviicciioo  ddee  OOffttaallmmoollooggííaa  eenn  eell

HHoossppiittaall  CCllíínniiccoo  ddee  VVaallllaaddoolliidd  yy

ffuuee  ffuunnddaaddoorr  ddeell  IInnssttiittuuttoo  ddee

OOffttaallmmoobbiioollooggííaa  AApplliiccaaddaa  ddee

VVaallllaaddoolliidd  ((IIOOBBAA))..  EEss  eell  eexxppeerr--

ttoorr  iiddóónneeoo  ppaarraa  hhaabbllaarrnnooss  ddee  llaa

iinncciiddeenncciiaa  ddeell  CCOOCCIIVV--1199..

AACCTTUUAALLIIDDAADD  CCAANNAALL  RREETTIINNAA

CCoonneeccttaaddooss
aa  SSkkyyppee  ppaarraa
aaddaappttaarrnnooss
aall  eenncciieerrrroo

CCaannaall  RReettiinnaa  ssee  hhaa  aaddaappttaaddoo  aa
llaa  ppeerrffeecccciióónn  aall  eenncciieerrrroo  aall  qquuee
nnooss  hhaa  aarrrraassttrraaddoo  eell  ccoorroonnaavvii--
rruuss  yy  hhaa  rreeccuurrrriiddoo,,  ccoommoo  mmuu--
cchhaass  eemmpprreessaass  yy  eennttiiddaaddeess,,  aa
llaass  nnuueevvaass  tteeccnnoollooggííaass  ppaarraa
mmaanntteenneerr  ssuu  aaccttiivviiddaadd..  DDee

eessttee  mmooddoo,,  hhaa  ggrraabbaaddoo  ddooss  eeppii--
ssooddiiooss  aa  ttrraavvééss  ddee  uunnaa  vviiddeeoollllaa--
mmaaddaa  ccoonn  llaa  ppllaattaaffoorrmmaa  SSkkyyppee
yy  hhaassttaa  hhaa  ssaabbiiddoo  aaddaappttaarrssee  aa
llaa  aaccttuuaalliiddaadd  yy,,  ggrraacciiaass  aall  ddoocc--
ttoorr  JJoosséé  CCaarrllooss  PPaassttoorr,,  ooffrree--
cceerr  uunnaa  eennttrreeggaa  ssoobbrree  llooss

eeffeeccttooss  ddeell  CCOOVVIIDD--1199  eenn  llaa  vvii--
ssiióónn  yy,,  mmááss  ccoonnccrreettaammeennttee,,  eenn
llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ddiissttrrooffiiaass  hhee--
rreeddiittaarriiaass  ddee  rreettiinnaa..  EEll  úúllttiimmoo
eeppiissooddiioo  yyaa  ssee  ppuuddoo  ggrraabbaarr  ccoonn
llaa  pprreesseenncciiaa  ddee  ssuuss  pprroottaaggoonniiss--
ttaass,,  aaddaappttaaddooss  aa  llaa  sseegguurruuddaadd

ddee  llaa  nnuueevvaa  nnoorrmmaalliiddaadd..



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-
yección hecha por investigadores del
coronavirus es capaz de producir con-
juntivitis, retinitis y afectaciones del
nervio óptico. Por otra parte, “en mu-
chos pacientes con distrofias heredi-
tarias de retina, cualquier infección ge-
neral seria o grave, les puede produ-
cir un déficit importante en su visión”. 

Respecto al uso de algunos medi-
camentos dañinos para la retina, como
la cloroquina o la hidroxicloroquina,
en ensayos para tratar el coronavirus,
el doctor Pastor apunta que son fár-
macos con los que tienen una enorme
experiencia prácticamente todos los of-
talmólogos. “En 2016, la Academia
Norteamericana de Oftalmología lan-
zó una guía de recomendaciones, por-
que se sabe que puede afectar al epi-
telio pigmentario de la retina. Esta guía
deja muy claro que la concentración de
estos fármacos y el tiempo de aplica-
ción son importantes y que, en perio-
dos muy cortos no se ha detectado que
haya afectación”, 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 más teórico
que real”, concluye.

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

haber un antes y un después del coro-
navirus en la atención de los pacien-
tes de Oftalmología, 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 volverá a pasar en mucho
tiempo. Estamos trabajando dura-
mente en alternativas”, anuncia.

“Creo que la población tiene que
asumir que la visita presencial en al-
gunos casos no será necesaria y se po-
drá sustituir por sistemas que man-
tengan la calidad de la asistencia,
pero sin desplazarse”, insiste.

El doctor Pastor señala 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 más

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

Este especialista lamenta que la in-
vestigación en España, desde la crisis
de 2008, ha caído aproximadamente un
50%. “Es una barbaridad y se nota mu-
chísimo. Un país que no tiene inves-
tigación, simplemente, está muerto. No
tiene sentido. Dependemos de los de-
más 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 está poniendo muy en peligro la in-
vestigación. Ahora, se persigue la in-
corporación de las asociaciones de pa-
cientes en la toma de decisiones para
la investigación.

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

La entrevista completa en
www.canalretina.org
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El COVID-19 y la visión

““EEll  ccoonnffiinnaammiieennttoo
nnooss  aaffeeccttaa  yy  nnooss  vvaa  
aa  aaffeeccttaarr  ccoommoo  

ssoocciieeddaadd  ddee  ffoorrmmaa
ccoolleeccttiivvaa,,  ssiinn  dduuddaa””

““EEnn  ppaacciieenntteess  ccoonn
ddiissttrrooffiiaass  ddee  rreettiinnaa,,
uunnaa  iinnffeecccciióónn  ggrraavvee,,
ppuueeddee  pprroodduucciirr  
ddééffiicciitt  ddee  vviissiióónn””
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Episodio 12 La Degeneración Macular Asociada a la Edad (DMAE)

LL
a Degeneración Macular Aso-
ciada a la Edad (DMAE) es un
proceso degenerativo en el que la

edad es el primer factor, nos explica la
doctora López Quero. Existen dos ti-
pos: La seca, de desarrollo muy lento
que, al paso de los años, puede conducir
a una ceguera o a una pérdida de visión
central. Y la húmeda., de cambios muy
rápidos y la pérdida de visión puede lle-
gar en quince días o un mes. “Es fun-
damental ser rápidos y ágiles, para de-
tectarla y tratarla” subraya.

Macular se refiere al centro de
nuestro fondo de ojo, donde está la ma-
yor concentración de fotorreceptores.
“Con la mácula tenemos la visión
fina, vemos un libro para leer, el mó-
vil, la hora, la persona con la que ha-
blamos, el número del autobús que lle-
ga a la parada…”, indica la doctora.

La DMAE puede aparecer a partir
de los 50 años y los síntomas son una
visión 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, alimentación,
estilo de vida, entre ottos. “Aunque lo
primero y fundamental son los años. Tú
puedes tener los genes, pero si no te ha-
ces viejo, no vas a padecer DMAE”, in-
cide la doctora.

Las drusas son características 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 diagnóstico precoz es funda-
mental en esta patología, especial-
mente en la DMAE húmeda. “Si te-
nemos esa imagen distorsionada en uno
de nuestros ojos, tenemos que ir ense-
guida al médico”,  En el caso de la for-
ma seca, hay pocos tratamientos, con
suplementos nutricionales. En la hú-
meda, las inyecciones intravítreas,
permiten mantener la visión inicial des-
de que empiezan.l inicio. Hay un en-
sayos avanzados y esperanzadores.

Las entrevistas completas
en www.canalretina.org

“Si ves las patas de una
mesa como onduladas,
ve corriendo al médico”

CCaannaall  RReettiinnaa Canal  Retina

MMªª  CCAARRMMEENN  LLÓÓPPEEZZ  QQUUEERROO

MMaarrii  CCaarrmmeenn  LLóóppeezz  QQuueerroo

eess  ddooccttoorraa  eenn  MMeeddiicciinnaa,,  eenn  llaa

eessppeecciiaalliiddaadd  ddee  OOffttaallmmoollooggííaa

ddeessddee  11999922..  TTrraabbaajjaa  eenn  eell

HHoossppiittaall  UUnniivveerrssiittaarriioo  VViirrggeenn

ddee  llaa  AArrrriixxaaccaa  ddee  MMuurrcciiaa,,  eenn

llaa  UUnniiddaadd  ddee  MMááccuullaa,,  ccoonn

ppeerrssoonnaass  qquuee  ppaaddeecceenn  DDeeggee--

nneerraacciióónn  MMaaccuullaarr  AAssoocciiaaddaa  aa

llaa  EEddaadd  ((DDMMAAEE))    yy  ttaammbbiiéénn

ccoonn  oottrraass  ppaattoollooggííaass  

ddee  llaa  rreettiinnaa..
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Episodio 13 La familia

I
sabel es la madre de Antonio, un
el niño de Cartagena al que a fi-
nales de los años ochenta le

diagnosticaron el síndrome Bardet-
Biedl, que lo ha dejado ciego. An-
tonio tiene ahora 51 años y su ma-
dre recuerda como si fuera ayer los
días en que ella y su marido, Luis
Berrocal, luchaban por la salud de
su hijo, hasta el punto que constituyó
la asociación de retina de Murcia
que hemos heredado. Isabel enu-
mera muchas dificultades, pero des-
taca la lección que le dio su hijo:
“Mamá, yo veo con lo que hay que
ver, con los ojos del corazón, no con
la vista”, le dijo.

Canal  Retina CCaannaall  RReettiinnaa

IISSAABBEELL  RROOSS

MMaaddrree  ddee  aaffeeccttaaddoo  ppoorr  eell

ssíínnddrroommee  BBaarrddeett--BBiieeddll

“Mi hijo me dijo
que él ya veía

con lo que
debía ver, con

el corazón”

L
ucía tenía 50 años cuando,
hace siete, le diagnosticaron re-
tinosis pigmentaria. Su hija,

Toñi nos cuenta lo duro que fue es-
cuchar que se podía quedar ciega y
cómo les costó dos años hacerse a
la idea. Pero también relata que su
madre es una todoterreno, capaz de
imponerse a sus limitaciones y ha-
cer un sinfín 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 límites, no voy a ser
yo la que se los ponga. Ella es muy
activa y no hay quien la pare”,
cuenta Toñi.

TTOOÑÑII  MMAARRTTÍÍNNEEZZ

HHiijjaa  ddee  aaffeeccttaaddaa  ppoorr  

rreettiinnoossiiss  ppiiggmmeennttttaarriiaa

“Si mi madre
no se pone 

límites, no voy
a ser yo la que
se los ponga” 

P
ara Carmen, la vida en fami-
lia con su marido, Andrés, y
sus dos hijas de 8 y 9 años, 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 día a día como una ru-
tina más. Incluso las pequeñas, que
ayudan a su padre en todo lo que
pueden y más. Carmen sostiene
que ha aceptado bien la discapaci-
dad visual de su marido, aunque ad-
mite: “A veces, me cuesta un poco
medir cómo puedo ayudarle sin
llegar a agobiarlo, porque le gustar
ser muy autónomo”.

CCAARRMMEENN  CCOONNTTRREERRAASS

EEssppoossaa  ddee  aaffeeccttaaddoo  ppoorr  

rreettiinnoossiiss  ppiiggmmeennttaarriiaa

“Me cuesta un
poco medir

cómo ayudar 
a mi marido sin

agobiarlo”
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Treinta
años 

mirando
por ti

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 Región y en el resto del país

DDee  aanniivveerrssaarriioo

LL
a Asociación Retina Murcia
(RETIMUR), nuestra asocia-
ción, cumple treinta años. 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 empezó
a mover cielo y tierra para luchar con-
tra una enfermedad completaemte
desconocida para su familia, que ja-
más había oído antes y de la que in-
cluso muchos profesionales no sabí-
an demasiado. Luis Berrocal Balanza

constituyó la entonces Asociación de
Afectados de Retinosis Pigmentaria
de la Región 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 información
que había y de las pocas esperanzas de
curación que, en esos momentos,
existían.

Desde el principio, se integró en la
Federación de Asociaciones de Reti-
nosis Pigmentaria de España (FARPE)
y le tocó batallar con la Administra-
ción en una Región en la que las com-
petencias de salud aún no estaban
transferidas y seguían en manos del
Instituto Nacional de Salud (INSA-
LUD), aunque la transferencia estaba

33  PPRREESSIIDDEENNTTEESS  EENN  3300  AAÑÑOOSS

LLuuiiss  
BBeerrrrooccaall  
BBaallaannzzaa
DDee  11999900  aa  22000099

JJuuaann  AAnnttoonniioo
CCaarrrreeññoo
GGoonnzzáálleezz
DDee  22000099  aa  22001111  

DDaavviidd
SSáánncchheezz
GGoonnzzáálleezz

DDee  22001111  hhaassttaa  llaa  aaccttuuaalliiddaadd

Retimur News
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RETIMUR ha querido poner imagen a un mo-
mento tan especial como la conmemoración de su
treinta aniversario y ha diseñado un nuevo logo

para la ocasión. Respeta la base del logo original
de la asociación e incluye el número 30, así como
el periodo de 1990 a 2020 de vida del colectivo.

UUnn  llooggoo  ccoonnmmeemmoorraattiivvoo  ppaarraa  cceelleebbrraarr  ttrreess  ddééccaaddaass  ddee  hhiissttoorriiaa

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

Luis sembró los cimientos del co-
lectivo y fue durante veinte años 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 padecía una enfermedad dege-
nerativa e incurable que podía con-
ducir hacia la ceguera.

En 2009, tras tantos años de in-
casable y admirable lucha cedió el tes-
tigo a Juan Antonio Carreño Gonzá-

lez, que cumplió con creces con la mi-
sión de mantener vivo al colectivo tras
la retirada a un segundo plano de su
fundador. Su etapa fue breve, pero lo-
gró mantener unido a un grupo de per-
sonas de la Región que continuó ade-
lante en su particular lucha contra la
ceguera. Es en ese periodo cuando
cambia el nombre de la asociación y
pasa a denominarse RETIMUR.

En noviembre de 2011, asume la
presidencia un joven y enérgico Da-
vid Sánchez González para rescatar
al colectivo de cierta inactividad y dar-
le un nuevo impulso. Apenas unos

meses después,  David y su directi-
va ya habían 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 Región y en el resto
del país, gracias al Congreso Nacio-
nal Retina Murcia, a Canal Retina y
a la expansión 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 años, seguir mirando
por ti.
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EE
l III Congreso Nacional Re-
tina Murcia se suma a la fie-
bre virtual que ha provocado

la pandemia de la Covid-19 y se
desarrollará integramente on line.
Nuestra Asociación 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 situación en la que nos en-
contraremos entre el 5 y  el 9 del
mes de octubre, días en  que se ce-
lebra el congreso.

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

Próximamente, las redes socia-
les y la página web de RETIMUR,
así como la del propio congreso
(www.congresoretinamurcia.org)
ofrecerán detallada información
sobre cómo conectarse para su-
marse a este evento. También se re-

cogera amplia información sobre
los contenidos y todos los aspectos
del evento en el próximo número
de RETIMUR NEWS, que se pu-
blicará poco antes de su celebra-
ción.

De momento, podemos avanzar
que la ponencia inaugural correrá
a cargo del profesor doctor Pablo
Artal, director del Laboratorio de
Óptica y Catedrático 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
año queremos dedicar el congreso
a la relación de las enfermedades
oculares con la Universidad en
nuestro país.

La inscripción para el congreso
se abrió el pasado 1 de junio y el
envío de comunicaciones está
abierto desde el pasado 30 de abril.

RETIMUR ha querido desta-
car en esta tercera edición de su
congreso nacional la relación entre
las enfermedades raras oculares y
la Universidad, por lo que asistirán
docentes e investigadores de todo
el país.

AA  llaa  úúllttiimmaa

Raras, pero muy reales
La Reina doña Letizia cumple con su cita anual con la directiva de la Federación 
de Enfermedades Raras (FEDER), en la que participó el presidente de RETIMUR

El Congreso Nacional
Retina Murcia se suma

a la fiebre virtual
El mayor evento dedicado a las enfermedades de la retina que organiza un colectivo de pacientes

en España se desarrollará on line entre el 5 y el 9 del próximo mes de octubre

EEll  LLIIBBRROO  DDEELL  IIII  CCOONNGGRREESSOO

EEll  lliibbrroo  ddeell  IIII  CCOOnnggrreessoo  NNaacciioo--

nnaall  RReettiinnaa  MMuurrcciiaa,,  cceelleebbrraaddaa  eenn

ooccttuubbrree  ddee  22001199,,  yyaa  eessttáá  ddiissppoonnii--

bbllee  ppaarraa  qquuee  llee  ppuueeddaass  ddeessccaarr--

ggaarr  ddee  ffoorrmmaa  ggrraattuuiittaa..  LLaa

ppuubblliiccaacciióónn  rreeccooggee  ttooddaa  llaa  iinn--

ffoorrmmaacciióónn  rreellaattiivvaa  aall  eevveennttoo  ddeell

aaññoo  ppaassaaddoo  yy  ppuueeddeess  aacccceeddeerr  aa

eellllaa  eenn  eell  aappaarrttaaddoo  ddee  ppuubblliiccaa--

cciioonneess  ddee  llaa  wweebb  ddee  RREETTIIMMUURR

((wwwwww..rreettiimmuurr..oorrgg))..
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EE
star cerca de quienes nos ne-
cesitan y dar a conocer las
distrofias hereditarias de re-

tina por toda la Región. Con ese
objetivo, hemos dado un paso
más en nuestra expansión y nos

hemos apuntado como asocia-
ción en el registro de entidades del
Ayuntamiento de Lorca, con la in-
tención de ser más visibles en la
también conocida como ciudad
del sol.

UUnn  ppaassiiccoo  mmááss

Lorca es una bella ciudad que algunos de nuestros
socios ya pudieron conocer en la excursión del año
pasado. Los que acudieron pudieron ver el centro

de visitantes con un museo de la historia de la ciu-
dad, el museo del Paso Blanco y Lorca Monumental
y subir al castillo y comer en las caballerizas.

UUnnaa  cciiuuddaadd  qquuee  aallgguunnooss  ppuuddiieerroonn  ccoonnoocceerr  eenn  llaa  eexxccuurrssiióónn  ddeell  aaññoo  ppaassaaddoo

Aterrizamos
en Lorca

RETIMUR se ha inscrito como asociación en el registro de 
entidades de este municipio, donde pretende estar más presente
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TTiittuullaarreess  
ppaarraa  

llaa  eessppeerraannzzaa

LL
a aparición de titulares so-
bre avances en la investi-
gación 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 más
importantes, algo que ya subra-
yan los científicos más pruden-
tes y prestigiosos en la materia.
Aquí os dejamos solo una pe-
queña muestra de esos titulares
para la esperanza:

>>  CCrreeaann  uunn  oojjoo  rroobbóóttiiccoo  ddee
aallttaa  rreessoolluucciióónn  qquuee  ssee  ccoo--
nneeccttaa  ppoorr  ccaabbllee  aall  nneerrvviioo  óópp--
ttiiccoo

http://www.elmundo.es

>>  CCrreeaann  uunn  oojjoo  aarrttii88cciiaall
qquuee  sseerráá  ccaappaazz  ddee  vveerr  mmeejjoorr
qquuee  eell  sseerr  hhuummaannoo

www.abc.es/ciencia

>>  UUnn  tteerrcciioo  ddee  llooss  hhuummaa--
nnooss  ssoommooss  ppoorrttaaddoorreess  ddee
mmuuttaacciioonneess  aassoocciiaaddaass  aa  llaass
ddiissttrroo88aass  ddee  rreettiinnaa

https://dbgen.com

>>  DDeevvuueellvveenn  llaa  vviissttaa  aa  rraa--
ttoonneess  cciieeggooss  aall  ccoonnvveerrttiirr  ccéé--
lluullaass  ddee  llaa  ppiieell  eenn  ccéélluullaass  ooccuu--
llaarreess  sseennssiibblleess  aa  llaa  lluuzz

https://noticiasdelaciencia.com

> Primer ojo arti8cial es-
férico con retina 3D

https://noticiasdelaciencia.com

¿¿NNooss  ccoonnoocceemmooss??

FEDER

FEDER representa a 97.000 personas de más de 370 asociaciones 
y entidades de toda España y RETIMUR es una de ellas 

E
sta sección pretende dar a conocer las asociaciones, entida-

des e instituciones relacionadas con RETIMUR. ¿Cómo se lla-

man? ¿Quiénes las componen? ¿Dónde están? ¿Qué hacen?

FFiiCCHHaa  TTééCCNNiiCCaa
NNOOMMBBRREE::  FFEEDDEERR  ((FFeeddeerraacciióónn  EEssppaaññoollaa  ddee  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass))  

SSEEDDEE::  SSeerrvviicciiooss  CCeennttrraalleess  --  CC//  DDooccttoorr  CCaasstteelloo,,  4499  --  2288000099  MMaaddrriidd
FFEEDDEERR  MMuurrcciiaa  --  CC//  PPllaazzaa  BBoohheemmiiaa,,  11  BBaajjoo  --  3300000099  MMuurrcciiaa  

QQUUÉÉ  EESS::  LLaa  FFeeddeerraacciióónn  EEssppaaññoollaa  ddee  EEnnffeerrmmeeaaddeess  RRaarraass  nnaaccee  eenn
11999999  ccoonn  ssiieettee  aassoocciiaacciioonneess..  EEnn  llaa  aaccttuuaalliiddaadd,,  llaa  iinntteeggrraann  mmááss  ddee  337700
eennttiiddaaddeess,,  eennttrree  llaass  qquuee  ssee  eennccuueennttrraa  RREETTIIMMUURR..  FFEEDDEERR  rreepprreesseennttaa
aa  mmááss  ddee  11..330000  ppaattoollooggííaass  yy  aa  ccaassii  9977..000000  ppeerrssoonnaass..  TTiieennee  pprreesseenncciiaa  eenn
ttooddaa  llaa  ggeeooggrraaffííaa  eessppaaññoollaa  yy  ttrraabbaajjaa  ddee  ffoorrmmaa  ccoonnjjuunnttaa  ccoonn  llaass  aalliiaann--
zzaass  eeuurrooppeeaa  ee  iibbeerrooaammeerrccaannaa  EEUURROORRDDIISS  yy  AALLIIBBEERR  yy  ccoonn  llaa  RReedd  IInn--
tteerrnnaacciioonnaall  ddee  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass  ((RRDDII))

OOBBJJEETTIIVVOO::  EEll  oobbjjeettiivvoo  ddee  FFEEDDEERR  eess  sseerr  eell  aallttaavvoozz  ddee  llaass  mmááss  ddee
ttrreess  mmiilllloonneess  ddee  ppeerrssoonnaass  qquuee  ccoonnvviivveenn  ccoonn  aallgguunnaa  eennffeerrmmeeddaadd  rraarraa
eenn  EEssppaaññaa..  SSuu  ttrraabbaajjoo  ssee  vvee  rreeccoommppeennssaaddoo,,  eenn  pprriimmeerr  lluuggaarr,,  ppoorr  llaa  cceerr--
tteezzaa  ddee  ssaabbeerr  qquuee  ssuu  eessffuueerrzzoo  yy  eell  ddee  cciieennttooss  ddee  vvoolluunnttaarriiooss,,  aassoocciiaa--
cciioonneess,,  ffuunnddaacciioonneess  yy  eennttiiddaaddeess  ccoollaabboorraaddoorraass  ccoonnssiigguuee,,  ddííaa  aa  ddííaa,,
mmeejjoorraarr  llaa  vviiddaa  ddee  llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn  eennffeerrmmeeddaaddeess  ppooccoo  ffrreeccuueenntteess..  

Tlf: 91 531 40 08 - 968 42 02 87
Email: feder@enfermedadesraras.org
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AANNTTOONNIIOO  PPAALLAAZZÓÓNN
Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

““EEssttaa  aassoocciiaacciióónn
mmee  hhaa  sseerrvviiddoo
ssiieemmpprrwwee  ppaarraa  
aayyuuddaarr  aa  llooss  qquuee

ttiieenneenn  mmii  pprroobblleemmaa
yy  aayyuuddaarrmmee  
aa  mmíí  mmiissmmoo””

EENNRRIIQQUUEE  BBEERRNNAALL
Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

““EEll  rreeffuuggiioo  ddoonnddee
hhaalllléé  ppeerrssoonnaass  qquuee
sseennttííaann  lloo  mmiissmmoo
qquuee  yyoo  ccuuaannddoo  mmee
vveeííaa  ssoolloo..  LLaa  ffuueerrzzaa
ddee  ttooddooss  qquuee  eess  llaa
eessppeerraannzzaa  ccoolleeccttiivvaa””

LLaa  VVoozz  ddee  llooss  SSoocciiooss  --  ¿¿QQuuéé  eess  RReettiimmuurr  ppaarraa  ttii??

AANNAA  BBEELLÉÉNN  AAYYAALLAA
Socia con Retinosis Pigmentaria
Lorca

““LLaa  bbuussqquuéé  ppoorr  
IInntteerrnneett  yy  mmee  aabbrriióó
mmuucchhaass  ppuueerrttaass  aall
ccoonnoocceerr  ggeennttee  qquuee
tteennííaa  eell  mmiissmmoo  

pprroobblleemmaa  qquuee  yyoo  yy
nnoo  mmee  sseennttíí  ssoollaa””

PPIILLAARR  LLÓÓPPEEZZ
Socia con Síndrome de Usher
Los Garres  (Murcia)

““LLaa  aassoocciiaacciióónn  
mmee  hhaa  ppeerrmmiittiiddoo  
ccoonnoocceerr  aa  ggeennttee  
qquuee  hhaa  ccoonnsseegguuiiddoo
qquuee  lllleevvee  mmeejjoorr  
mmiiss  pprroobblleemmaass

yy  mmiiss  lliimmiittaacciioonneess  ””

RReettoommaammooss  
llaa  aaccttiivviiddaadd::
PPrrooggrraammaa  ddee  
cciittaass  ppaarraa  llaa  

nnuueevvaa  nnoorrmmaalliiddaadd

LL
a nueva normalidad nos obli-
ga a ser prudentes y adoptar
todas las medidas de seguri-

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

La asociación 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-
cionará a demanda de los socios.
Y ya estamos trabajando de lle-

no en la organización del III Con-
greso Retina Murcia, que este
año, debido al coronavirus, se
desarrollará on line. Próxima-
mente, os explicaremos cómo po-
déis conectaros para que no perdáis
detalle de este importante evento,
que se celebra a principios de oc-
tubre.
También queremos llevar a cabo

en Cartagena un curso sobre edu-
cación vial para personas ciegas o
con baja visión en el Parque de Se-
guridad Vial de este municipio. Y,
si nada lo impide, nos sumaremos
a la celebración de la Feria de Per-
sonas Mayores y con Discapacidad
(FEMADIS) que organiza el Ayun-
tamiento de la ciudad portuaria.
La recta final del año que pre-

paramos en RETIMUR está re-
pleta de citas que te iremos anun-
ciando con  suficiente antelación.






