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Editorial

arevista que tienes en tus manos

iba a ser muy diferente, pero lo

ue es diferente es el mundo que

nos ha tocado vivir durante las Gltimas

semanas y que lo ha cambiado casi

todo. En realidad, no la hemos mo-

dificado mucho respecto a la planti-

lla inicial prevista, aunque no hemos

podido recoger la alegria de nuestra
comida benéfica. Ni la satis-

suales se ha sumado ahora un espan-
toso virus que nos tiene desconcerta-
dos, muy preocupados y confinados
entre las cuatro paredes de nuestro ho-
gar. Es un obstaculo inmenso, pero se-
guro que, como hemos hecho en
otras ocasiones, lo superaremos. Por-
que nosotros sabemos que las piedras
que nos encontramos en el camino,

entrevista en el episodio 10 de nues-
tro Canal Retina, que resumimos en
esta edicion, es ineludible, impres-
cindible y muy pero que muy emo-
cionante. La naturalidad con que se ex-
presan ambos y su forma de afrontar
sus limitaciones, en el caso de Jesus,
y sus incertidumbres, en el caso de Es-
ther, son oro puro y una savia con la

que nos debemos impregnar

faccion de poder entregar el
premio que lleva el nombre de
nuestro fundador, el cartage-
nero Luis Berrocal. Ni las ca-
ras de sorpresa de quienes
descubrimos la magia de la ac-
cesibilidad del iPhone. Ni los
rostros de curiosidad de los

El ejemplo de algunos
socios nos anima a
enchufarnos a esa
energia positiva que

también ofrece la vida

todos para valorar las cosas
importantes en la vida. Es una
charla a corazon abierto que no
puedes dejar de escuchar.
Tanto el reportaje de Kuki
como la doble entrevista a Es-
ther y Jesus se editaron con an-
terioridad a los convulsos mo-

alumnos del colegio de La

Nora, a los que ibamos a concienciar
sobre las enfermedades de la retina y
la baja vision. Ni el interés de la vi-
cerrectora de la Universidad de Mur-
cia (UMU) en la reunién en la que le
ibamos a presentar nuestros prepara-
tivos del III Congreso Nacional Re-
tina Murcia.

Esos y otros proyectos mas pe-
quenios del dia a dia se han visto in-
terrumpidos, aplazados, pero esta re-
cién nacida revista acude a su cita con
vosotros con el afan de informaros, de
entreteneros, de compartir nuestras ex-
periencias e inquietudes y, sobre todo,
de transmitir esa energia positiva tan
necesaria para superar las barreras con
las que, inevitablemente, nos topamos
en la vida. A nuestras limitaciones vi-

grandes o pequenas, estan para apar-
tarlas y seguir avanzando.

Este nimero 1 de Retimur News
nos muestra el ejemplo de algunos de
nuestros socios que son capaces de so-
breponerse a las adversidades y en-
chufarse a esa energia positiva que
también nos ofrece la vida.

Nuestra chica de oro, Kuki Lopez,
pone su empefio y su pasion en cada
pedalada y, mas alla de que suba al po-
dio o se cuelgue medallas, siempre
sera una campeona y un espejo don-
de mirarse para no permitir que las
desgracias ni los baches nos frenen.

También nos emocionamos con la
sencillez, la sinceridad y, sobre todo,
con el entusiasmo y la actitud positi-
va que nos inyectan Esther y Jests. Su

mentos en los que nos ha su-
mergido esta horrorosa pandemia.
Sin embargo, en ambos casos nos oftre-
cen herramientas para hacer frente a
situaciones tan dificiles y descorazo-
nadoras como las que vivimos.

Si hacemos como Kuki y nos
adaptamos y superamos ante nuevos
retos; si hacemos como Esther y ate-
soramos en nuestra retina y nuestra
memoria la riqueza de tantos y tantos
momentos de lujo que vivimos con los
que mas queremos; si hacemos como
Jesus y vemos en cada escaloén una
nueva oportunidad para comprender
el valor de lo importante seguiremos
avanzando, conectados a la energia po-
sitiva de la que queremos contagiar-
te en nuestra asociacion. Porque no ol-
vides que RETIMUR mira por ti.
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Las cartas del

RESIDENT

tenido que cancelar todos los eventos programados
para los préximos meses a causa de un virus y, mas
aun, si nos hubieran dicho que tendriamos que estar con-
finados en nuestros hogares, sin

Si hace unos dias nos hubieran dicho que hubiéramos

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

incomprension social y al desconocimiento. Todo esto es
muy similar a lo que esta sucediendo ahora mismo con
el COVID-19.

Sin duda alguna, saldremos de ésta y lo que me gus-
taria es que aprendiéramos algo

poder salir y con el temor de
caer enfermos, seguramente, no
nos lo habriamos creido ya
que todo parece extraido del
guion de una pelicula de Holly-
wood. Sin embargo la realidad
a menudo supera la ficcion y
sin duda nos ha tocado vivir un
momento que pasara a la his-
toria y que por lo menos yo no
recuerdo otro igual, ni tan si-
quiera alguna situacion similar.
(O si?

Las personas y familias
que convivimos con
una enfermedad rara

sabemos muy bien lo que
significa lo que es el
temor a enfrentarse
a una enfermedad
sin cura, sin saber si
algun dia la tendra

al respecto. Espero que sirva
para que reflexionemos todos y
nos demos cuenta de que no lo
controlamos todo y de que so-
mos vulnerables al enemigo
mas pequefio e insospechado.

La Asociacion Retina Mur-
cia celebrara su comida bené-
fica y le entregara a su desti-
nataria un reconocimiento mas
que merecido. Llevaremos a
cabo todos y cada uno de los
eventos de difusion y sensibi-

Las personas y familias que
convivimos con una enfermedad rara, y las distrofias he-
reditarias de retina lo son, sabemos muy bien lo que es el
temor a enfrentarse a una enfermedad sin cura, sin saber
si algtn dia la tendra, a tener miedo sobre qué va a pasar,
a sentirnos solos y desprotegidos, a la incertidumbre y la

lizacion, de formacion y conti-
nuaremos dando apoyo y ayuda a las personas y familias
que nos lo soliciten cuando todo vuelva a la normalidad.
Lo haremos con la entrega e ilusion que ponemos en todo
lo que hacemos. Esperemos que todos aprendamos algo
del coronavirus.
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Colaboradores famosos y
empresas de toda la Region han
donado ohsequios para el sorteo

en nuestra comida benéfica

uestra asociacion se vio obli-
Ngada a suspender su cuarta co-

mida benéfica apenas unos
dias antes de que se celebrara. Iba a
ser en el restaurante Los Juncos de
Molina de Segura el pasado 15 de
marzo y estaba todo practicamente
preparado, incluidos los muchos re-
galos que la junta directiva y las tra-
bajadoras sociales consiguieron para
el sorteo posterior a la comida.

Estamos convencidos y decididos
a celebrar esa comida en cuanto po-
damos. Por eso, hemos guardado los
obsequios recopilados para cuando
llegue la ocasion.

Colaboradores conocidos como
los grupos Los Secretos, Maldita
Nerea o funambulista, el escritor
Paco Lopez Mengual, el actor Paco
Marin o nuestra chica de oro Kuki Lo-
pez han apoyado nuestra comida
benéfica. También lo han hecho nu-
merosas empresas € instituciones de
todo tipo de nuestra Region. A todos
ellos les damos las gracias por su ge-
nerosidad y por su contribucion a dar
visibilidad a las distrofias hereditarias
de retina y a RETIMUR.

Paco Lépez Mengual con Antonlo

Funambullsta
apoya a la i
asociacion [

El actor
Paco
Marin
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Deporte sin barreras
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de Espana en ciclismo adaptado

Kuki Lopez, durante una de las pruebas del campeonato de Espafia, junto a su compafiera Irene Méndez

uestra chica de oro es toda una
Ncampeona. Ginesa Lopez, la
joven murciana socia de RE-
TIMUR, vuelve a brillar sobre la bi-
cicleta. Kuki, como le gusta que la

llamen, se proclamé campeona de
Espafia en ciclismo adaptado

dieron lugar a la formacion de la se-
leccion nacional, de la que forma par-
te Kuki y que ha representado a Es-
pafia en el Mundial de Ciclismo
Adaptado, que se celebro en la ciu-
dad de Milton, en Canada, del 30 de

onato internacional también ha sido
mas que digna, al quedar clasifica-
da en las distintas pruebas entre las
diez primeras posiciones. Ademas,
regreso con la satisfaccion de que el
equipo espaiiol se trajo un total de

diez medallas de tierras cana-

en pista el pasado mes de ene-
10.

La joven consigui6 nada
menos que tres medallas de
oro, en las modalidades de ve-
locidad, kilometro y perse-
cucion, donde formo tdndem

Se gano el pase

al Mundial y cumplié

un papel mas que

digno al quedar entre

las diez primeras

dienses, de las que cuatro de
ellas son de oro.

Kuki tiene retinosis pig-
mentaria y, ademas de socia de
RETIMUR, también esta afi-
liada a la ONCE. Damos la en-
horabuena a nuestra socia y a
todo su equipo y le deseamos

con su compaiiera Irene Mén-
dez.

Las pruebas se desarrollaron en el
veldédromo de la localidad madrile-
na de Galapagar y las clasificaciones

enero al 2 de febrero de este mismo
ano.
Su participacion en este campe-

toda la suerte del mundo en
proximas competiciones. Para nos-
otros, siempre seras un campeona.
Siempre seras nuestra chica de oro.
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Kuki Lépez ataviada con la equipacion de Espafia

Kuki y su compariera durante una prueba

(Jha Carrera de obstaculos Y triuhfos

Optimismo contagioso, ale-
. gria con sonrisa practica-
mente fija y una actitud tre-
mendamente positiva y de superacion.
Asi se muestra Ginesa Lopez Alarcon,
nuestra Kuki, que nacio6 en Javali Vie-
jo el 29 de septiembre de 1980.
“No sé si me voy a quedar ciega
mafana, por eso tengo que ir a muer-
te hoy”, reza el titular de la entrevis-
ta que el diario La Opinidn le hizo
hace un afio y en la que la definio
como una mujer de vitalidad arrolla-
dora. Sin embargo, el camino vital de

esta joven no ha sido sobre una al-
fombra roja precisamente, sino mas
bien una carrera de obstaculos que, le-
jos de frenarla, le han impulsado a su-
perarse y a buscar otras salidas.
Una de sus pasiones era la esca-
lada, pero fue un accidente practicando
este deporte de montafia lo que le cam-
bi6 la vida. Al principio, fue un palo,
porque se destrozo el tobillo derecho
y perdio toda su funcionalidad. Lo que
no sabia ni la propia Kuki en ese mo-
mento es que la rehabilitacion le iba
a ofrecer una nueva y prometedora

oportunidad. Las sesiones de ciclismo
para recuperarse derivaron hacia lo
que es hoy, una de las mejores com-
petidoras en ciclismo adaptado en pis-
ta, que ya se ha colgado varias me-
dallas. Y no deja de ponerse nuevas
metas. La proxima, los Juegos Olim-
picos de Tokio 2020.

Su retinosis pigmentaria, espera-
da al padecerla su abuela y su madre,
tampoco la ha parado en esta contra-
rreloj de la vida en la que Kuki nun-
ca deja de pedalear. Ese es su mayor
triunfo.
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Agqui Mandamos Todos
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Los socios de RETIMUR durante la elebracic’m de su asamblea ordinr ' un alén del hotel El Churra

La asamblea anual de socios de RETIMUR aprueba por unanimidad solicitar la adhesién
a las federaciones de enfermedades raras iberoamericana y europea, Aliber y Eurordis

a lucha contra las enfermedades
L;aras no entiende de fronteras,
e limites territoriales ni de di-
visiones sobre el mapa. Unidos so-
mos mas y, por tanto, mas fuertes. Y
con ese espiritu, un colectivo modesto
como la Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR) solicitara la adhesion a
la Alianza Iberoamericana de En-
fermedades Raras (Aliber) y a la fe-
deracién europea de asociaciones

de enfermedades raras (Eurordis). Asi
se aprobd por unanimidad en la
asamblea ordinaria de socios que se
celebro el pasado mes de febrero en
los salones del Hotel El Churra de
Murcia.

En esta misma linea, la asamblea
también sirvio para solicitar a los so-
cios afectados por una distrofia de re-
tina su colaboracion con el proyec-
to del Observatorio Nacional de En-

fermedades Raras Oculares (Onero)
a través de la inscripcion en el registro
de pacientes del Instituto Carlos III.
La asociacion ya ha remitido una car-
ta en la que informa sobre todo lo re-
lacionado con esta institucion y so-
bre la importancia de contar con in-
formacion sobre los afectados, que se
trata con la maxima confidencialidad.

Onero quiere conseguir que las
personas que viven con una enfer-

ONERO

InscripcCidn en
un registro de
pacientes de
ehfermedades
raras para mejorar
en informacion
e investigacion

CULTURA

Un club de
lectura para Vivir
juntos, compartir

Y descubrir las
aventuras Y el
placer de buenhas
historias

CITA

Ya se trabaja
en el 111 Congreso
Nacional Retina
MurcCia, que se
celebrard los dias
2 Y 3 de octubre
del presente ano
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medad rara ocular en Espafia estén
inscritas dentro del citado registro,
cuya existencia es especialmente im-
portante en el caso de las enferme-
dades minoritarias, con el fin de me-
jorar en su conocimiento, en la in-
vestigacion y en el desarrollo de en-
sayos clinicos, entre otras cuestiones.

Por otra parte, el presidente de RE-
TIMUR, David Sanchez, hizo balan-
ce del afio 2019 y destaco que la in-
sistencia de nuestro colectivo ha pro-
piciado la puesta en marcha por par-
te de Sanidad de un proyecto para la
deteccion precoz de las distrofias de
retina con un equipo multidisciplinar.
También subrayd nuestra implica-
cion en las campafias para dar a co-
nocer a la sociedad la existencia de la
baja vision.

Asimismo, expuso el ambicioso
proyecto de Canal Retina, que elabora
RETIMUR, para informar sobre nues-
tras patologias a todos los afectados
en el mundo de habla hispana. Y pre-
sentd la nueva revista digital de la aso-
ciacion, Retimur News, para dar vi-
sibilidad a la labor de nuestro colec-
tivo. Sera de periodicidad trimestral
y se imprimiran algunas copias para
distribuirlas en establecimientos y
entidades de interés para RETIMUR.

El presidente informo del éxito del
IT Congreso Retina Murcia, que han
situado a la Region como referente na-
cional en la comunicacion entre pa-
cientes, investigadores y facultati-
vos. Y avanzd que ya se trabaja en la
preparacion de la tercera edicion para
el 2 y el 3 de octubre.

También se anuncid la continuidad
de sesiones de formacion sobre ac-
cesibilidad en el manejo de nuevas
tecnologias y la puesta en marcha de
un club de lectura para compartir y de-
batir sobre las obras escogidas.

Danhdo cuentas

El presupuesto de RETIMUR refleja su crecimiento, al aumentar
en los ultimos seis afnos de 2.700 euros a mas de 51.000 anuales

Las cuentas de la Asocia-
+ cion Retina Murcia (RETI-
MUR) también se
presentaron y aprobaron en la
asamblea del pasado 8 de febrero.
Los nimeros reflejan lo que ha cre-
cido el colectivo en poco tiempo,
ya que el presupuesto en el afio
2013 ascendia a 2.731 euros, mien-
tras que tan solo seis afnos después,
en 2019, super6 los 51.000 euros,
debido a las muchas actividades y
proyectos que se llevan a cabo en
la actualidad, subrayo¢ el tesorero,
Antonio Palazon, en su informe.
El directivo explico el balance de
ingresos y gastos del ejercicio an-
terior y presento el avance de los
presupuestos para 2020. Destaco lo
saneado de las cuentas de la aso-
ciacion, que incluso disponen de
unos excedentes para garantizar el
funcionamiento del colectivo du-
rante el periodo que existe desde
que se aprueban las obtenciones de
las subvenciones hasta que nuestro

 — L
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300,00 €
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Presupuestos para 2020.

colectivo puede disponer de ellas.

Todos los documentos contables
de las cuentas anuales, asi como los
justificantes bancarios, las facturas
y todos los detalles se encuentran
en la sede de la asociacion, a dis-
posicion de todos sus socios. El
presupuesto para 2020 es similar al
del afo pasado.

{UUn carné de socio
COh Varias ventajas

Los socios que asistieron a la
asamblea y a la comida bené-
fica recibieron su nuevo carné
de RETIMUR, que tiene varias
ventajas. Las clinicas oftalmo-
logicas Oftalvist ofrecen la pri-
mera visita, valorada en 90€,
por solo 30€. También obtienen

ASOCIACION RETINA
RETIMUR

N° Socio: 16

Nombre: ANDRES TORRES GARCIA

Validez: 2020

—

Carné de socio

descuentos en Opticos-Opto-
metristas Sobrado y en Caser
Residencial.
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En Cuarentena

RETIMUR se ve obligada a suspender su comida benéfica, la entrega de su premio, los cursos de accesibilidad,
las reuniones para preparar su tercer congreso nacional y una jorada con la genetista Carmen Ayuso

irarse el ombligo en un mo-
Mmento como el actual resulta
obsceno. Por eso, empeza-
remos deseando en este articulo el
fin de la tragedia que afrontamos y

de la que nos creiamos a salvo en un
siglo XXI en el que logramos pro-

cierto.

Honramos a los miles de muer-
tos y aforamos la pronta recupera-
cion de quienes lo estan pasando
peor que la mayoria de nosotros,
cuyo unico castigo es el de refu-
giarnos en nuestro hogar.

ezas dig- RETI-
nas de la . MUR se
ciencia Sabemos que mas suma  a
ficcion, en pronto que tarde este pa-
clquenos | nodremos seguir mirando | réntesis
lanzamos . forzoso e
. por ti con mayor fuerza e —
mos a la y entrega que antes pimos
conquista nuestra
del espa- actividad

cio, en el que nos sentimos capaces
de todo, pero en el que un bicho mi-
croscopico se cuela en nuestras
acomodadas trincheras y deja una
tragica rafaga de dolor y descon-

solo en parte, porque sabemos que,
mas pronto que tarde, podremos po-
dremos volver a besarnos y abra-
zarnos, a seguir mirando por ti con
mayor fuerza y entrega que antes.

Nuestras dos
‘4ngeles de la
guarda’ siguen
teletrabajando
para hosotros

armen y Elena son las
C‘dos angeles de la guarda’

de RETIMUR vy, aunque
no pueden atendernos en nues-
tras sedes de forma presencial,
siguen a nuestra disposicion
para todo lo que necesitemos a
través de Internet. Si quieres que
te ayuden en algo, aqui te de-
jamos sus contactos.

Teléfono

672 347 282

info@retimur.org
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TRecomendaciones contra el COVID-19

Las personas con discapacidad visual grave pueden salir acompariadas a hacer la compra, pero
conviene que lleven encima la documentacion donde se acredita esta condicion

Las personas con discapaci-
dad visual necesitamos uti-

lizar el tacto y palpar con
nuestras manos superficies y objetos
para reconocerlos y para orientarnos,
lo que nos convierte en un colectivo
que debe extremar las medidas de pre-
caucion e higiene en cualquier si-
tuacion y especialmente en esta cri-
sis del Covid-19.

Muchas de las recomendaciones
que recibimos estos dias se acompa-
fan de videos e imagenes que no van
audiodescritas y no nos permiten
acceder completamente a la infor-
macion. Por este motivo, os hacemos
llegar las siguientes recomendaciones:

Quédate en casa
Evita salir de casa si no es impres-
cindible.

Evita aglomeraciones
Si has de salir, evita aglomeraciones

de personas.

Metro vy medio de distancia
Mantén una distancia de metro a me-
tro y medio de distancia.

Salir solo

Se recomienda salir a hacer las com-
pras o gestiones imprescindibles de
forma individual.

Acompanado si [o necesitas
Las personas con discapacidad visual

grave podemos salir acompafiadas si
lo necesitamos, pero conviene que lle-
vemos la documentacion que acredita
la discapacidad.

\ BOE

MODIFICACION DEL
R.D.463/ 2020, de14de marzo

por el que se declara el Estado de Alarma para la gestion

de la situacion de crisis sanitaria ocsionada por el COVD 19

El Consejo de Ministros ha aprobado un Real Decreto
por el que se modifica el anterior, y establece que:

la circulacion de las personas permitida
debe realizarse de manera individual,

salvo que se acompane a
 Personas con discapacidad
y menores
o personas mayores
o 0 exista olra causa debidamente justificada

SANCIONES

Cuantia minima 300 €
y un maximo 1000 ’€

No fe toques la cara
Evita tocarte la cara, especialmente,
0jos, nariz y boca.

Si toses, tapate con el codo
Si toses o estornudas cubrete boca y

nariz con un pafiuelo desechable y ti-
ralo a la basura tras su uso. Después
lavate las manos. Si no tienes un pa-
fiuelo de papel, cubre tu boca y na-
riz con el codo y no con la palma de
la mano.

Lavate mucho las manos

Lava tus manos con frecuencia, es-
pecialmente, tras haber estado en lu-
gares publicos. También después de
sonarte la nariz, toser o estornudar y
antes del contacto con otros, sobre
todo, si pertenecen a poblacion de
riesgo (mayores o con patologias). El
lavado de manos ha de hacerse con
jabon, durante 60 segundos.

EN VIGOR
Desde las 12 de la noche
de hoy 18 de marzo de 2020

prohibe los
desplazamientos
con acompanantes

Usa gel desinfectante

Usa gel desinfectante, si no dispones
de agua y jabon, y hazlo de la misma
manera durante 30 segundos.

Desinfecta superficies
Extrema las medidas de higiene lim-

piando y desinfectando las superficies
que se tocan con frecuencia.

Si tienes sintomas o dudas
S1i tienes fiebre o sintomas como tos

y dificultad para respirar, quédate en
casa, llama a tu centro de salud y si-
gue las instrucciones de tu médico.
Si tienes dudas o necesitas apoyo pue-
des contactar con tu asociacion, con
los servicios sociales o con las redes
de voluntariado de tu zona.

Teléfono regional
También puedes llamar al teléfono re-
gional del coronavirus 900 12 12 12.
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ACTUALIDAD CANAL RETINA

Ahora
también
en
Youtube

Nuestro Canal Retina sigue
creciendo Y, ahora, ademas
de escucharnos, también
puedes vernos. Desde hace
¥a Varios episodios, (0s pod-
Cast que llevamos a Cabo los
grabamos también en video y
|oS colgamos en huestro Cahal
para que aquellos a los que
les sea posible puedan Ver a
|os protagonistas invitados.
Os recordamos que Canhal
Retina Ya ha alcanzado los
diez episodios y que puedes
escucharlos todos en la web
wWww.canalretina.org, asi
Como en |3s plataformas
Ivoox, Spotify y Apple Pod-
Cast. Para ho perderte hin-
guno Y para saber cuando
Colgamos huevos episodios, (0
ideal es que te suscCribas. Asi
no se te esCapara hada.

Episodio 10

Vivir con Retinosis Pigmentaria

ESTHER MEDINA Y JESUS SANCHEZ

ASOCIACION RETINA MURC 8
. RETIMUR -

(o

nriquecedor, ameno y muy
emotivo. Asi fue el encuentro

e Canal Retina con dos afec-

tados de Retinosis Pigmentaria, am-
bos miembros de la Asociacion Re-
tina Murcia (RETIMUR) y residen-
tes en Molina de Segura. Esther
Medina y Jesus Sanchez nos abrie-
ron su corazon desde el primer mo-
mento y nos dieron una leccion de
como afrontar la vida, a pesar de pa-
decer una enfermedad degenerativa
e incurable como esta distrofia he-
reditaria de retina que puede condu-

cir a la ceguera. Ambos comenzaron
relatando el momento en que les diag-
nosticaron la enfermedad.

El diagndstico
En el caso de Esther, en el IMO, des-

pués de recorrer otras clinicas. Re-
cuerda ese instante como algo in-
quietante, porque no sabia nada de la
enfermedad.

Por su parte, Jesus tenia 14 afios
cuando le diagnosticaron y no tenia
conciencia de que podia llegar a la ce-
guera con la que convive hoy en dia.
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ESTHER

“4A, veces, te
atienden regular Si
no Ves algo, porque

no |0 entienden”

JESUS

“Cuando te falta
l3 Visién para
reFo_rZar la
memoria, partes
de tu Vida se te
Vah olvidanhdo”

ESTHER

“Debo llegar a Casa
anhtes de la hoche,
como Cenicienta”

JESUS

“Mi pareja y mi
familia son mis ojos
gran parte del dig”

W E i |!::!! L |!55!: Ualnres

El no recuerda ese momento tan
traumatico, porque era un adolescente
que no sabia a lo que se enfrentaba.

Primeros sinfomas

Los primeros sintomas que not6 Es-
ther, que aun tiene un buen resto vi-
sual, fueron la dificultad para adap-
tarse a los cambios de luz y los pro-
blemas para ver de noche. Ademas,
chocaba con todo y en su familia lle-
garon a decirle que tenia “maneras de
ciego”.

Jestis empez6 a notar de nifo
que, cuando llegaba la noche, tenia
que dejar de jugar con sus amigos,
porque no veia bien.

El dia a dia

Esther admite que su dia a dia ha cam-
biado poco, mas alla de etiquetar los
colores, porque los confunde, y de los
moratones que se hace cuando cho-
ca. Ademas, procura recogerse antes
de que sea de noche. Se siente un
poco Cenicienta. Jesus vive mas cal-
mado desde que se jubil6 y no tiene
la obligacion de trabajar con sus li-
mitaciones. Hace deporte y otras ac-

tividades que le gustan y entretienen.

Ayudas dpticas

Esther tiene varias gafas con filtros
para protegerse del sol. Jesus utilizd
lupas hasta que dejo de ver. Ahora tie-
ne herramientas indispensables: su
baston blanco y su iPhone.

La familia
Esther se siente muy apoyada, porque

estan muy pendiente de ella. Jesus
sabe que su pareja y su familia son sus
ojos muchas veces a lo largo del dia.

Algo positivo
Esther ha aprendido a atesorar ima-

genes, como la sonrisa de sus hijas.
Jesus valora mas cada paso que da 'y
lo que es capaz de hacer.

El futuro: Posible cura
El optimismo de Esther es desbor-

dante. Cree que ya hay cura y solo
queda desarrollarla e implantarla.
Jesus es mas escéptico, pero ve una
luz al final del tinel y esta convenci-
do de que habra cura para la si-
guiente generacion.
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MANUEL ARENAS QUIJADA

hosis

bntaria

" Ataxiay
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Ciego desde |os seis afios, se
ha formado ¥ ha trabajado en
la ONCE. de vendedor ¥ en
puestos de administracion.
Jubilado hace seis afios, es
uno de |os Cuatro administra-
dores del grupo de Whatsapp
Iphoneros Murcia’, junto a su
fundadora Maria Dolores
Garcia Ayala Y sus compafe-
ros Mari Carten Terrones ¥
Juan Ignacio Mufoz.

n grupo de Whatsapp denomi-
ado ‘Iphoneros Murcia’ es el
protagonista de nuestro episo-
dio 9 y uno de sus cuatro administra-
dores, Manuel Arenas, nos explica los
detalles.Se trata de un canal de acce-
sibilidad, una comunidad de ayuda
donde se preguntan y se resuelven du-
das, ante la gran demanda imposible
de atender por los tiflotécnicos de la
ONCE. Lo funda su amiga Maria Do-
lores Garcia Ayala hace ocho anos,
por el auge de Whatsapp y la transi-
cion de los terminales de teclado a los
tactiles. “Surgieron nuevas necesida-
des, nuevas posibilidades y nuevas in-
quietudes”, subraya.

Al principio, el grupo se nutria de
gente de Murcia, pero ahora lo inte-
gran 97 personas de Cataluna, Pais
Vasco, Madrid, Andalucia o Galicia.
Todos sus miembros son personas cie-
gas, pero ser invidente no es un re-
quisito para formar parte del grupo,
basta con que seas usuario de Voice-
Over, aunque seas vidente. Se trata de
un grupo donde se resuelven proble-
mas de accesibilidad y, por tanto, no
se permite abordar otras cuestiones.
“Para eso hay muchos otros grupos”,
destaca Manuel, quien afiade que los
integrantes se comprometen a cumplir

unas sencillas normas de respeto y
consideracion a los demas. Tampoco
es imprescindible contar con un iPho-
ne, ya que se trata la accesibilidad en
multiples ambitos. Manuel resalta
que Apple fue pionera en accesibili-
dad, aunque hoy muchas aplicaciones
la tienen en cuenta. Admite que hay
mucho transito dificil de controlar, lo
que tratardn de contrarrestar con un
nuevo proyecto para colgar en la
nube guias e informacion. “Servira a
los nuevos, aunque ello no les impi-
da preguntar cuanto quieran. Siempre
decimos que la pregunta mas tonta es
la que no se hace”, sefiala.

Para entrar en el grupo se puede
hacer a través de un conocido, aunque
prevén fijar un email. De momento,
Manuel facilita el suyo y su teléfono
para los interesados: escor-
pio67@wanadoo.es y 639077651.

Aboga porque “hay que perder el
temor al mévil y a las nuevas tecno-
logias, porque aunque también en la
informatica las barreras son gran-
des, nos ayuda a seguir superandolas,
a tener una vida mas facil, ser mas au-
tonomos y mas libres”.

La entrevista completa en
www.canalretina.org
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El optico-optometrista y la discapacidad visual

Graduado en Optica Yy Opto-
metria. Director técnico de
Sobrado Qptometristas, es-
pecCializado en Baja Vision.
‘Profesor de Qptometria de
la UMU. Jefe de Baja Vision
de la Clinica Universitaria de
Vision Integral (CUVD de la
UMU. Vocal de la Sociedad
Espafiola de Especialistas de
Baja Visién. Premio Tuis Be-
rrocal’ 2016 de RETIMUR..

Pnerse en el lugar del pacien-
te y tratar de ayudarle a solu-
cionar los problemas a los que
se enfrenta en la vida cotidiana.
Ese es para Joaquin Sanchez Onte-
niente el que deberia ser el papel del
optico-optometrista. Por eso, nos
explica, en el episodio 8 de CANAL
RETINA, que tratan con especial es-
mero a las personas con discapaci-
dad visual que acuden a su estable-
cimiento, Sobrado Optometristas,
y a la Clinica Universitaria de Vision
Integral (CUVI) de la Universidad de
Murcia, de la que es Jefe de la sec-
cion de Baja Vision y Rehabilitacion.
Se sienta a hablar con ellos, se olvida
del reloj y les hace un amplio inte-
rrogatorio para descubrir sus pro-
blemas y dificultades cotidianas
para detectarlas y actuar directamente
sobre ellas. “No trabajamos con
tornillos, sino con seres humanos que
nos transmiten sus inquietudes, sus
problemas y sus demandas”, subra-
ya este profesional.

Joaquin nos traslada a mediados
del siglo pasado, cuando se inicio la
formacion reglada de su profesion,
aunque desde el punto de vista de la
Fisica, de la que la Optica es una
rama. De hecho, la primera promo-

cion de Opticos-optometristas no
inicia sus estudios hasta el afio 1972,
cuando la Universidad Compluten-
se de Madrid establece una diplo-
matura sobre esta materia.

Confiesa que su tnico temor ante
el avance de las nuevas tecnologias
es el de una persona a la que le cues-
ta hacerse con ellas, pero resalta que
nada que sea bueno para las perso-
nas puede suponer una amenaza ni
para su profesion ni para nadie.
Sostiene que se han convertido en
aliadas para los afectados y que
conviene avanzar por €se camino,
porque queda mucho camino por re-
correr.

Admite que son los oftalmodlogos
los tnicos capaces de diagnosticar
patologias, como las distrofias he-
reditarias de retina, pero afade que
ellos pueden sospecharlas y derivar
a estos u otros especialistas.

Se proclama un acérrimo defen-
sor del asociacionismo para que la
sociedad avance en la consecucion
de sus demandas y objetivos y re-
comienda a los afectados que se unan
para luchar por sus demandas.

La entrevista completa en
www.canalretina.org
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Amigos para Siempre

esta completa-
mente operativa
una de las grandes
iniciativas que la Socie-
dad Espaiola de Espe-
cialistas en Baja Vision
(SEEBV) va a llevar a
cabo este afio: una linea
de teléfono exclusiva para
consultas de los pacientes
con baja vision y sus fa-
miliares. Serd un numero
gratuito para que todas
aquellas personas que ten-
gan alguna duda o con-
sulta sobre su condicion
visual la puedan resol-
Ver.

El nimero es el 900
809 482 y estara contes-
tado por profesionales,
miembros de la junta di-
rectiva de la SEEBV, que
atenderan las consultas y
remitiran a los afectados

al socio clinico mas cer-
cano a su domicilio. Aten-
dera exclusivamente con-
sultas sobre baja vision y
no de problemas visuales
convencionales.

Con esta iniciativa, pre-
tenden profesionalizar,
mejorar y acercar la aten-
cion a los usuarios, asi
como remitir cada vez
mas pacientes hacia los
asociados de SEEBV.

Horario de atencién
El horario de atencion te-

lefonica sera de lunes a
viernes de 10.30 a 13.30
y de 17.30 a 19.30. No
obstante, fuera del hora-
rio de atencion disponen
de un servicio de contes-
tador. El éxito de esta
iniciativa depende de to-
dos.

Workshop para de-
finir acciones de co-
aboracion entre las
entidades de pacientes,
los cientificos y los pro-
fesionales sanitarios, para
mejorar el conocimiento
de las DHR tuvo lugar el
pasado 22 de enero en el
Hotel NH Nacional de
Madrid, en el marco de la
Jornada ‘Distrofias He-
reditarias de Retina, pre-
sente con futuro’, orga-
nizada por Novartis.

A la jornada asistieron
un total de 21 pacientes
representantes de 13 or-
ganizaciones de pacien-
tes. Entre ellos se encon-
traban nuestro presidente
de RETIMUR vy vicepre-
sidente de Farpe, David
Sanchez Gonzalez, y
nuestra trabajadora so-
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cial, Carmen Goémez, que
también es secretaria del
Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras
Oculares (ONERO).
Ambos impartieron una
charla sobre la ‘Impor-
tancia y barreras a la edu-
cacion y acceso al diag-
nostico genético en las
distrofias hereditarias de
retina’.

El objetivo del en-
cuentro era mejorar el
conocimiento y la aten-
cion de las DHR me-
diante el establecimiento
de un protocolo comun.
Por ello, se planted apro-
vechar el Observatorio
Nacional de Enfermeda-
des Raras Oculares como
una herramienta encami-
nada a alcanzar estos fi-
nes.
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OUn programa
mubhicCipal
para anunciar
huestras Citas

RETIMUR asistio el pasa-
do mes de enero a la pre-
sentacion del nuevo Pro-
grama de Actividades para
Personas Mayores que edi-
ta la concejalia de Servicios
Sociales del Ayuntamiento
de Cartagena. Sera trimes-
tral e incluiremos nuestras
citas en proximos niimeros.

Un convenio por Navidad

La viuda de nuestro fundador, Isabel Ros, recogio
el convenio de la subvencion que el Ayuntamien-
to de Cartagena nos entregd en plena Navidad.

Visibles de la mano de la JCAM

Participamos a principios de marzo en la Il Mues-
tra de Voluntariado que la UCAM organizo en la
plaza Héroes de Cavite de Cartagena.

RETIMUR se ha marcado el reto de estar mucho mas presente en la ciudad donde se fundé para
ayudar a las personas con distrofias de retina que se encuentran en la comarca cartagenera
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Encuentro (Majestuoso

La Reina dona Letizia cumple con su cita anual con la dlrectlva de la Federacion
de Enfermedades Raras (EEDER) en la que partlmpo el preS|dente de RETIMUR

Qe

I} Relna con la junta dlrect|va de Feder. Abajo, varios momentos del encuentro cn su Majestad

u Majestad la Reina ha vuel-
Sto a demostrar un aflo mas su

compromiso social durante
una nueva reunion de trabajo con
la Federacion Espafiola de Enfer-
medades Raras (FEDER). Primero,
asistio a una reunion de trabajo, el
pasado 9 de enero, a una reunion de
trabajo en la que estuvo presente el
presidente de la Asociacion Retina
Murcia (RETIMUR), David San-
chez, quien también es delegado de
FEDER en nuestra Comunidad.

Después, presidiendo el acto na-
cional de celebracion del Dia Mun-
dial de la Enfermedades Raras, el
5 de marzo, acompafiada de la
presidenta del Congreso de los
Diputados, Meritxell Batet, y el mi-
nistro de Sanidad, Salvador Illa.
La Reina pudo conocer los retos
y oportunidades del colectivo para
este 2020, afio en el que la entidad
pone el broche de oro a su XX Ani-
versario. Dofia Letizia se entrevisto
con el equipo profesional de la or-

ganizacion y la Junta Directiva
para conocer de primera mano los
retos ante estas enfermedades en
Espaiia. Pudo conocer los 3 gran-
des ejes en los que FEDER ha cen-
trado su hoja de ruta: investigacion,
transformacion social y servicios
dirigidos a personas y al tejido aso-
ciativo.

La Reina ha contactado con Fe-
der para interesarse de la situacioén
del colectivo ante la expansion
del COVID-19.
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Impulsores de
200 proyectos
de investigacion

Su Majestad conocio la implicacion
de los pacientes en el ambito de la in-
vestigacion, donde «se identifican
una serie de necesidades que, por la

propia naturaleza de estas patologias
y su baja prevalencia, suponen un reto
para su investigaciony, le explico el
presidente de FEDER. Esto se con-
creta en la necesidad de informacion
y conocimiento, asi como de mayor
interés cientifico; las dificultades
metodologicas y éticas que existen y
la importancia de garantizar la soste-
nibilidad econdmica de los proyectos
existentes. Frente a ello, FEDER ha

impulsado su Fundacion «a través de
la cual hemos identificado la impli-
cacion del tejido asociativo en mas de
200 proyectos de investigacion acti-
vos en los tltimos 5 afos» subray6 Pa-
tricia Arias, responsable del Area de
Investigacion de FEDER. Y es que la
investigacion es una necesidad ma-
nifiesta de los pacientes, especial-
mente, de aquellos casos mas vulne-
rables sin diagnosticar.

Motor para ser
prioritarios en (a
agenda de la ONU

Dona Letizia fue informada del
nuevo enfoque de las prioridades de
FEDER, alineadas con la Agenda
2030 y los Objetivos de Desarrollo

Sostenible. La organizacion le tras-
lad6 el objetivo que comparte con el
movimiento internacional de situar
las enfermedades raras como una
prioridad en la agenda de la ONU,
uno de los principales retos de la Red
Internacional de Enfermedades Ra-
ras, que ha conseguido «la reciente
incorporacion de estas patologias
dentro de la Declaracion Politica de
la ONU sobre Cobertura Sanitaria

Universal», concretd Alba Ancochea,
directora de FEDER y su Fundacion.

FEDER indic6 a la Reina que su
objetivo es contar con un marco co-
mun de acciéon que resuelva los
problemas y que en Espafa en-
cuentra su aplicacion en la Estrate-
gia Nacional de Enfermedades Ra-
ras y en planes autonémicos impul-
sados desde el propio movimiento de
pacientes.

ApOYo para mas
de 60.000 familias
Y mil especCialistas

La reunion con la Reina también sir-
vi0 para poner en comun el conoci-
miento generado tras estos 20 afios de
experiencia de la organizacion, gra-
cias a los cuales «hemos podido
apoyar de manera directa a mas de
60.000 familias y colaborar con casi

1.000 especialistas», resaltd Isabel
Motero, responsable del Servicio de
Atencion Psicolégica y del Area de
Empoderamiento de FEDER. En es-
tas dos décadas, FEDER ha conse-
guido consolidar sus servicios y dar
un paso mas alld para apoyar también
los prestados desde el tejido asocia-
tivo con caracter especializado. Ini-
ciativas como su Convocatoria Uni-
ca de Ayudas han servido para mul-
tiplicar la ayuda directa a las familias
e identificar las principales necesi-
dades del movimiento. Su Majestad

descubrid las nuevas herramientas en
las que esta trabajando la organiza-
cion para mejorar el proceso de aten-
cion a través de proyectos, servicios
y centros multidisciplinares. La reu-
nion profundiz6 sobre el trabajo en
red e intercambio de buenas practi-
cas entre entidades y paises. Entre las
iniciativas que conoci6 su Majestad
la Reina se encuentra el Campus Di-
versia, «que pone en marcha una ex-
periencia piloto en el medio rural
como punto de encuentro donde
compartir buenas practicas”.

Voz de 3 millones
de persohas
en Espaha

Una docena de representantes de
FEDER vy su Fundacion se encon-

traron con dofia Letizia y pusieron
voz a la realidad con la que se es-
tima que conviven unos 3 millones
de personas en Espafia.

Los asistentes fueron el presi-
dente de FEDER, Juan Carrion; la
vicepresidenta Fide Miron; los vo-
cales de su junta directiva Tomas
Castillo, Modesto Diez, David San-

chez, Abraham de las Pefas, Rosa
Gonzalez, Carmen Moreno, Mau-
ro Rosatti; la directora de FEDER
Alba Ancochea; la responsable del
Servicio de Atencion Psicologica y
del Area de Empoderamiento Isa-
bel Motero; y la responsable del
Area de Investigacion, Patricia
Arias.
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Cuantos mas mejor

El Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares (ONERO) nos anima a sumarnos
a un registro de pacientes para mejorar el diagnostico y el conocimiento de nuestras patologias

ETIMUR pretende colabo-
Rrar con el proyecto del Ob-

servatorio Nacional de En-
fermedades Raras Oculares (ONE-
RO) y anima a sus socios a hacer lo
propio. Se trata de un proyecto
que se va a llevar a cabo entre mu-
chas de las Asociaciones de Enfer-
medades Raras relacionadas con la
Vision de toda Espafia y que quie-
re conseguir que las personas que
viven con una enfermedad Rara
Ocular estén inscritas dentro del Re-
gistro de Enfermedades Raras del
Instituto de Salud Carlos III (IS-
CIII).

¢Por qué es importante?
La existencia de un registro de En-
fermedades Raras oculares es es-
pecialmente importante en el caso
de las enfermedades minoritarias. El
conocimiento de estas enfermeda-
des es escaso debido a su baja pre-
valencia y a la dispersion de la po-
blacidn que tiene estas patologias.
El Registro de pacientes del Insti-
tuto de Investigacion en Enferme-
dades Raras hara posible:

1. Mejorar el diagndstico.

2. Generar conocimiento sobre
Enfermedades Raras Oculares.

3. Acceder a Ensayos Clinicos
con garantias de seguridad.

4. Mejorar la calidad médica.

5. Participar en las Redes Euro-
peas de Referencia, creadas espe-
cificamente para compartir cono-

Observatono Nacional de Enfermedades Raras Oculares
Spanish Qcular Rare Disease Observatory

cimiento, investigacion y poder al-
canzar el desarrollo de Terapias
Avanzadas para enfermedades raras.
6. Favorecer una adecuada Pla-
nificacidn sanitaria y social y una
correcta distribucion de recursos.
7. Convertirnos, como pacientes
de patologias oculares raras, en
generadores de cambio.

¢Como registrarme?
1. Tu asociacion contactara con-

tigo para ofrecerte participar.

2. Recopile sus informes médi-
cos: Informe Genético (si dispone
de éste). Otras pruebas (campime-
tria, OCT, Agudeza Visual). Grado
de discapacidad, dependencia,...

3. Una vez que tenga la infor-
macion necesaria (con el informe es
suficiente), se puede poner en con-
tacto con nuestra asociacion para
que le indiquemos qué dia podria
acudir y formalizar el Registro de
forma electronica desde la asocia-
cion. También puedes realizarlo
directamente si te sientes prepara-
do para introducir los datos en la

base de datos online. Consenti-
miento Informado sobre el uso de
los datos.

Los objetivos son recoger in-
formacion de las personas afectadas
por enfermedades raras, asi como la
informacion clinica y genética de in-
terés para lograr mejorar el diag-
nostico y la investigacion de estos
casos. Al mismo tiempo, servird de
base para aproximarse a la infor-
macion epidemiologica de interés
para aquellas enfermedades cuyo
nimero de personas registradas
permitan este tipo de analisis.

Los casos a registrar seran per-
sonas con enfermedades de baja pre-
valencia residentes en Espafia e
incluirdn datos sobre su situacion
clinica, pruebas diagnosticas y su
evolucion. Este registro también al-
bergara casos de enfermedades ra-
ras cuyo diagndstico no se haya po-
dido conseguir tras multiples estu-
dios en diferentes centros. En estos
casos, el registro almacenara toda la
informacion clinica y diagndstica.



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA | @

Campeones en solidaridad

El colegio Carolina Codorniu Bosch de Churra
dona a RETIMUR 1.125 € de la recaudacion de
su carrera solidaria por el Dia Mundial de la Paz

ducacion para campeones en solidaridad y para fo-
mentar la saludable costumbre de hacer deporte. Eso

s lo que han protagonizado un afio mas los alum-
nos, profesores y todo el personal del colegio de Educa-
cion Infantil y Primaria Carolina Codorniu Bosch de Chu-
rra, en Murcia, con la celebracion de una nueva edicion
de su carrera por la paz.

El evento se desarrollo a lo largo de tres jornadas, los
dias 30y 31 de enero y el 3 de febrero. Todos los grupos
del centro participaron en las carreras solidarias y las fa-
milias aportaron una cantidad de dinero acorde con las
vueltas que daba cada alumno. La recaudacion tiene un
destino solidario, que en la edicion de este afio ha ido a
manos de la organizacion Save the Children y de nues-
tra Asociacion Retina Murcia (RETIMUR).

El presidente de nuestro colectivo, David Sanchez Gon-
zalez, que también participé en la carrera junto a su fa-
milia, recibi6 ayer de manos del director del colegio, Je-
sts De Paz, el cheque simbdlico con la cantidad que el
centro dona a RETIMUR y que asciende a 1.125 euros.
Desde RETIMUR, agradecemos a toda la comunidad edu-
cativa del Centro de Educacion y Primaria Carolina Co-

David énchez con el director Jesus De Pz

dorniu Bosch su solidaridad y el carifio mostrado hacia
nuestra asociacion en esta carrera en la que siempre ga-
namos todos.

Protagonistas en
Onda Regional
para hablar sobre
las enfermedades

raras Y de ReTIMUR.

Nuestro presidente y delegado de FEDER
en la Region , David Sanchez Gonzalez,
protagoniz6 una entrevista en Onda Re-
gional a finales de febrero. “La Comuni-
dad de Murcia es una de las regiones mas
avanzadas en el diagnostico precoz de en-
fermedades raras”, subrayo.




€ [RetiMUR

¢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?

RETIMUR es una de las diez asociaciones que integran esta Federacion
que persigue la curacion de las distrofias hereditarias de retina

TIf: 915 320 707
Email: farpe@retinosisfarpe.org

FiCHa TeCNiCa

NOMBRE: FARPE (Federacion de Asociaciones de Distrofias
Hereditarias de Retina de Espafna)

SEDE: c/ Montera, 2¢ - 427 28013 - MADRID

MIEMBROS: Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria,
AsoCiacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria, AsoCiaCion de Afec-
tados de Retinosis Pigmentaria de la Comunidad de Canarias, AsoCia-
Ciéh de Castilla- La Mancha de Retinosis Pigmentaria, Asociacion
TRetina Madrid, Asociacion Retina Castilla Y Leoh, AsocCiaCion Retina
Catalunya, AsociaCion de Retinosis Pigmentaria Extremeia, RETI-
MUR.- Asociacion Retina Murcia, Retina Comunidad ValenCiana.

OBJETIVO: La mision de 1a Federacion es la accion de avanzar
en el conocimiento de las Causas Y consecuencias de las Distrofias He-
reditarias de Retina, con el objetivo de posibilitar tratamientos gue
palien sus efectos Y de su CuraCion y erradicacion. Con este fin, Farpe
constituyo la Fundacion de Lucha Contra la Ceguera FUNDALUCE)
que concede una beca de investigacion todos |os afios.

Titulares
para
la esperanza

a aparicion de titulares so-
kre 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:

> La EMA oforga desig-
haciones de Medicamentos
prioritarios v de Teraria
avahzada a una terapia gé-
hica para [a Retinosis Pig-

mentaria ligada al X
http://investors.meiragtx.com

> First UK pafients get No-
vartis Luxturna gene the-

rary for blindness
www.pharmaphorum.com

> Lo que debes saber so-
bre el desprendimiento de re-
tina
www.okdiario.es

> Encuentran [a proteina
responsable de [a muerte
celular en [a Amaurosis Con-

génita de Leber
Es Retina Asturias

> [hyectan por primera
vez [a herramienta CRISPR
en el cuerpo humano

www.abc.es/ciencia
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La'Voz de |os Socios - ¢éQué es Retimur para ti?

ISABEL ROS PEREZ
Viuda del fundador de RETIMUR
Cartagena

“ES lo mejor que
hay para las
familias gue no
tienen quien les
oriente Y pueden
enhcontrar quien les
ayude Y les apoye”

DORIA PENALVER
Colaboradora
Churra (Murcia)

que me enriquece
Y tme hace Valorar
mas el dia a dia.
Aprenhdo tanto de
ellos gue no se como
agradecérselo”

INMA MINANO
Madre de dos niiios con Stargardt
Murcia

“Fue un flotador
cuando mas 1o
hecesitamos. NO
estamos solos ante
una enferedad que
asusta Cuando (a
tiehen tus peques”

OCTAVIO GONZALEZ
Socio con Miopia Magna
Los Garres (Murcia)

“Estaba unh poco
perdido sin saber
pOr dohde tirar
con [a miopia magha
Y encontré uh grupo
en el que compartir
mis dudas ”

Nos adaptamos
al confinamiento:
Participa en
huestros talleres
on line

unque tenemos programa-
Adas varias actividades para

las proximas semanas, no
sabemos cuando podremos lle-
varlas a cabo. Por eso, nos adap-
tamos al confinamiento, tiramos de
imaginacion y ofrecemos nuevos
talleres en los que os animamos a
partcipar a todos.

F#CuentosdeAndarprorCasa
Inventa un cuento o un relato so-
bre la situacion de confinamiento
que vivimos. Grabate leyéndolo y
envianos el audio y el texto al co-
rreo electronico comunica-
cidbn@retimur.org. Si no puedes o
tienes problemas para escribirlo,
simplemente, grabalo y nosotros lo
escribiremos por ti. Los colgare-
mos en el muro de Facebook de
RETIMUR vy habra sorpresas para
los que mas Me gusta consigan.
No pueden superar las 200 pala-
bras y debéis de tratar de ser po-
sitivos. Tenéis de plazo hasta que
se termine el confinamiento. Esta
abierto a la participacion de todo
el mundo, socios y no socios.

Lo primero

Llevamos muchos dias confinados
y aun nos quedan unos cuantos, es-
peramos que pocos. Seguro que
hay mil cosas que te gustaria ha-
cer cuando podamos salir. No du-
des de que ese dia llegara. Cuén-
tanos qué es lo primero que haras
cuando termine la cuarentena.
Grabate en un breve video y com-
partelo con nosotros en nuestro
grupo de Whatsapp o por mail.



ASOCIACION RETINA MURCIA
- RETIMUR -

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





