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Prometedor 2021

EEddiittoorriiaall
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LL
a recta final de 2020 fue vertigi-
nosa, se podría decir incluso
que estresante. Pese al estado de

pandemia, pudimos celebrar nuestro III
Congreso Nacional Retina Murcia,
que se desarrolló de forma telemática
a lo largo de cinco tardes de principios
del mes de octubre. También organi-
zamos la I Jornada Retina Mo-
lina de Segura y la I Jornada Re-
tina Cartagena y, además, pu-
dimos poner en marcha los
grupos de ayuda mutua con
nuestro nuevo servicio de psi-
cología que incorporamos el
año pasado. Todo ello, sin de-
jar de atender la prestación de
servicios habituales y la aten-
ción personalizada a los socios
que la requerían. Y atendiendo
a los compromisos con nuestros
seguidores de Canal Retina, a
los que les ofrecimos tres nue-
vos episodios, y a los de la revista Re-
timur News, que recopila trimestral-
mente la información relativa a nues-
tro colectivo y les ofrece una vía de par-
ticipación.
El breve paréntesis navideño fue

clave para tomarse un respiro e iniciar
un 2021 prometedor, en el que segui-
mos conviviendo con la pandemia, a
la que tratamos de imponernos cada día
volcándonos en nuestra misión, la de
estar cerca de nuestros socios cuando
lo necesitan y concienciar y sensibili-
zar a la sociedad sobre nuestras pato-
logías.
Con la vista puesta en estas metas,

nos hemos puesto en marcha este

nuevo año con el objetivo de consoli-
dar los logros alcanzados por RETI-
MUR y de mantener nuestra estructu-
ra de servicios.
No obstante, consolidar no signifi-

ca parar ni quedarse cruzados de bra-
zos, porque, además, eso es algo que
no casa con la mentalidad ni el ánimo

de quienes integramos esta familia so-
cial. Lejos de estar quietos, hemos pro-
gramado y seguimos planificando
nuevos proyectos con ilusión.
Uno de los más importantes y que

nos genera gran entusiasmo es el pro-
grama educativo con el que propicia-
remos que cientos y hasta miles de
alumnos de nuestra Región se metan
durante unos instantes en la piel de una
persona que padece baja visión o dis-
capacidad visual. El lema de este pro-
yecto es ‘Ojos que no ven, personas que
sí cuentan’, porque eso es lo que per-
seguimos, que los niños y adolescen-
tes sepan que en sus aulas o fuera de
ellas pueden coincidir con compañe-

ros con limitaciones visuales y que pue-
dan entenderlos y ayudarlos.
Asimismo, estamos preparando un

proyecto denominado #ProyectoRe-
tin@: Alfabetización digital y E-In-
clusión en población con discapacidad
visual. Se trata de animar y formar a
nuestros socios en el manejo de las nue-

vas tecnologías, con el fin de que
dispongan de más herramientas
contra el aislamiento y las difi-
cultades para comunicarnos y re-
lacionarnos que nos impone la
actual pandemia. Queremos con-
tactar con ellos para enseñarles
de forma personalizada y en
función de sus requerimientos y
necesidades cómo funciona la
plataforma de videollamadas
Zoom. Además, eso facilitará su
participación en los eventos y ac-
tividades que la asociación des-
arrolla telemáticamente, así como

su acceso a los servicios y la atención
personalizada.
Nos hemos volcado también con

gran esfuerzo y entusiamos en los vein-
te días de nuestra campaña #NoSo-
mosRaros. ¡Conócenos!, con la que he-
mos llegado a multitud de rincones de
nuestro país y del extranjero.
Consolidar no es detenerse y con es-

tas y otras iniciativas en las que traba-
jamos, que os comunicaremos cuando
sean una realidad, hemos comenzado
un nuevo año, en el que como todos
vosotros deseamos que, cuanto antes,
nos podamos reunir para compartir
nuestras ilusiones y esperanzas, para re-
cuperar la ansiada normalidad.

Consolidar no significa
parar ni quedarse 
cruzados de brazos,

porque además, eso no
casa con la mentalidad
de quienes formamos
esta familia social. 
Seguimos con ilusión 
y nuevos proyectos 
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David Sánchez González
Presidente de la Asociación Retina Murcia (RETIMUR)

PPRREESSIIDDEENNTTEE
Las cartas del

Lo realmente raro

EE
l Día Internacional de las Enfermedades Raras se con-
memoró el 28 de febrero y nuestra asociación se vol-
có en una campaña propia. El lema que escogimos

fue #NoSomosRaros. ¡Conócenos! y se desarrolló duran-
te los últimos veinte días del mes, con un gran trabajo y de-
dicación de nuestras trabajadoras sociales y de la junta di-
rectiva para dar visibilidad a nuestro colectivo y nuestras
patologías en las redes sociales.
Además, como miembros activos de otras organizaciones,

también hemos estado presentes
y muy participativos en las cam-
pañas desarrolladas por otras
entidades, como es el caso de la
llevada a cabo por la Federación
Española de Enfermedades Ra-
ras (Feder) y la de la Alianza Ibe-
roamericana de Enfermedades
Raras, Huérfanas y Poco Fre-
cuentes (Aliber), entre otras.
De este modo, hemos pretendido que la visibilidad de

las enfermedades raras oculares sea cada vez mayor, así
como sensibilizar a la sociedad en general sobre las limi-
taciones y dificultades a las que nos enfrentamos. Como ha
rezado el lema de nuestra campaña propia, se trata de trans-
mitirle que los raros no somos nosotros ni lo que nos pasa
en nuestro día a día, sino las patologías que padecemos, dado
que su prevalencia es muy baja. En definitiva, lo que que-
remos es que nos conozcan, porque solo si nos conocen,
podrán entendernos y ayudarnos a avanzar en el camino que

hemos emprendido para lograr imponernos a la ceguera y
a la discapacidad visual.
Sinceramente, lo estamos consiguiendo, porque el im-

pacto de nuestra campaña, en particular, y de las protago-
nizadas por los colectivos relacionados con las enfermedades
raras, en general, llegan cada vez más lejos. Hemos esta-
do muy presentes en los medios de comunicación duran-
te la semana previa al Día Mundial de las Enfermedades
Raras y, desde aquí, me gustaría agradecer la oportunidad

que nos han prestado de darnos
a conocer y confiamos en seguir
contando con su apoyo y cola-
boración cuando lo necesitemos
de nuevo.
Queda mucho por hacer,

muchas campañas por des-
arrollar, muchos esfuerzos y
desvelos para que enfermeda-
des como las nuestras que, a pe-

sar de su baja prevalencia, afectan a miles de personas en
el mundo, cuenten con la atención que merecemos. Porque
no nos cansaremos de seguir alzando la voz allá donde sea
necesario para pregonar que lo realmente raro es que nues-
tra sociedad no ponga más empeño y más recursos para la
investigación y el cuidado y la mejora de la calidad de vida
de quienes más lo necesitamos.
Confiemos en esos síntomas de esperanza que nos des-

cubre la campaña de Feder y participemos de ellos: com-
promiso, fuerza y unión.      

No nos cansaremos de
alzar la voz y pregonar
que lo realmente raro
es no destinar más
recursos a investigar
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LLaass  ccuueennttaass  ccllaarraass

Objetivo: la consolidación
RETIMUR se sobrepone a las dificultades e incrementa su presupuesto en 2021 un 14% para prestar

ayuda psociológica a sus socios y ofrecer nuevos programas de divulgación y formación

SS
obreponerse a las dificultades por
el bien de sus socios. Eso es lo
que ha hecho la Asociación Re-

tina Murcia (RETIMUR) desde que co-
menzó la pandemia. Por esta razón, se
han ampliado los programas de divul-
gación y los servicios que se prestan.
En este sentido, destaca la incorpora-
ción de un área de psicología, debido
a la demanda de los propios socios, que
han necesitado ayuda.
De este modo, la junta directiva de

RETIMUR ha aprobado que el pre-
supuesto de cara al presente año 2021
se incremente en un 14%, respecto al
ejercicio anterior. Además del servicio
de psicología, este aumento también se
debe al nuevo programa de Educación
para exponer y concienciar a cientos de
alumnos de los colegios e institutos de
la Región sobre las distrofias heredi-
tarias de retina y las enfermedades ra-
ras oculares.
Pese a las dificultades, RETIMUR

ha conseguido mantener al personal de
cara al presente año y confía en poder
sacar adelante todos los programas y
actividades que desarrolla. La junta di-
rectiva considera que la estructura ac-
tual de la asociación está ajustada y se
marca el objetivo de la consolidación
de su personal y sus servicios, así como
el desarrollo de actividades. Destaca la
labor del tesorero, Antonio Palazón,
para conseguir estos logros.

Retimur News



II
nvestigadores de la Universidad de
Murcia (UMU) señalan los posi-
bles beneficios del trasplante de cé-

lulas madre en pacientes con patolo-
gías retinianas. La investigación, pu-
blicada en la prestigiosa revista In-
ternational Journal of Molecular
Sciences, muestra que las inyecciones
intraoculares de células madre deri-
vadas de la médula ósea humana
presentan un prometedor efecto en la
degeneración de los fotorreceptores de
la retina, un proceso que deriva en ce-
guera. Gracias a su efecto antiglióti-
co, este tratamiento podría minimizar
los eventos secundarios a la pérdida

de fotorreceptores: la remodelación de
la retina. “Consideramos que estos
trasplantes intraoculares podrían im-
pedir la degeneración de la retina y,
por tanto, ser beneficiosos para los pa-
cientes que presentan degeneraciones
retinianas”, señala Diego García Ayu-
so, uno de los expertos involucrados
en esta investigación de la Universi-
dad de Murcia (UMU) y el Instituto
Murciano de Investigación Biosani-
taria (IMIB).
Por ello, este estudio podría sen-

tar las bases de futuros y beneficiosos
tratamientos para aquellas personas
que sufren patologías de la retina.
Asimismo, otro de los descubri-

mientos de este trabajo es que “se ha
demostrado que la inyección intrao-
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Investigadores de la Universidad de Murcia constatan que el trasplante de células
madre en la retina puede minimizar la degeneración de los fotorreceptores

cular es una técnica factible y segura
para realizar el trasplante de células ma-
dre derivadas de médula ósea”, expli-
ca el también investigador de la UMU
Johnny Di Pierdomenico. En este sen-
tido, la inyección se produjo por dos
vías: una en el globo ocular (intravítrea)
y otra más cerca de los propios foto-
rreceptores (subretiniana), mostrando
ambas resultados similares. El estudio
del efecto neuroprotector de estas cé-
lulas madre se ha hecho en ratas, que
presentaban degeneración hereditaria
de fotorreceptores. Sería el principio de
un proceso que desembocaría en este
mismo trasplante, pero en humanos.
En un primer momento, se realiza-

ron inyecciones intraoculares de las cé-
lulas madre mencionadas en los ojos iz-

Delfina Roca Marín (UMU)

¿Freno a la ceguera?

IInnvveessttiiggaacciióónn
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quierdos de estos animales. Además,
recibieron un tratamiento de inmu-
nosupresión para evitar el posible re-
chazo de células humanas.

Base para el futuro
Las retinas fueron analizadas en di-
ferentes intervalos, entre 7 y 60 días
tras la inyección. El principal hallaz-
go encontrado al estudiar los ojos iz-
quierdos, que habían recibido la in-
yección, fue una disminución de la re-
acción macroglial, signo temprano de
la degeneración de fotorreceptores.
Esto es positivo, pues “esta reac-

ción desemboca en la formación de
una cicatriz glial que podría impedir
la integración de las células trasplan-
tadas y el éxito de otros tratamientos
diseñados para reemplazar a los fo-
torreceptores, por lo que es importante
prevenirla”, señala Diego García
Ayuso. Además, en este estudio se ha

demostrado que las células trasplan-
tadas tenían una supervivencia en el
globo ocular de 14 días y que el efec-
to terapéutico se perdía con el paso del
tiempo. Una de las limitaciones del es-
tudio es que la inyección de células
madre fuese derivada de una médula
ósea humana, en lugar de una de rata,
siendo necesaria la inmunosupresión
a la que se hacía referencia.
Por ello, “nuestros resultados nos

llevan a pensar que tal vez la mejor op-
ción sería realizar trasplantes del mis-
mo individuo, o al menos de la mis-
ma especie, ya que esto podría dar lu-
gar a una mayor supervivencia de las
células trasplantadas y a un prolongado
efecto terapéutico. Ello podría po-
tenciar los efectos beneficiosos de otros
tratamientos e, incluso, mejorar los re-
sultados de aquellos dirigidos a sus-
tituir los fotorreceptores”, concluye el
investigador.

¿Freno a la ceguera?

Investigación

CCoonncceebbiiddoo
ppaarraa  uunn  

eennssaayyoo  ccllíínniiccoo
La investigación se ha realizado por
el grupo de investigación de Of-
talmología Experimental de la
UMU, en colaboración con el
IMIB. El trabajo ha sido liderado
por María Paz Villegas Pérez (Ca-
tedrática de la UMU y Jefa de
Servicio de Oftalmología del Hos-
pital Reina Sofía) y el profesor de
la UMU Diego García Ayuso. Asi-
mismo, el primer autor del estudio
es el profesor de la UMU Johnny Di
Pierdomenico. Otros autores han
sido Manuel Vidal Sanz (Catedrá-
tico de la UMU), María Elena Ro-
dríguez González-Herrero (Servi-
cio de Oftalmología, Hospital Clí-
nico Universitario Virgen de la
Arrixaca), David García Bernal,
Miguel Blanquer y Ana M. García
Hernández (Servicio de Hemato-
logía y Hemoterapia, Hospital Clí-
nico Universitario Virgen de la
Arrixaca) y José Manuel Bernal Ga-
rro (Departamento de Oftalmología,
Facultad de Medicina, UMU). Ade-
más, todos ellos forman parte del
IMIB-Arrixaca, por lo que es una
colaboración de los diferentes gru-
pos/servicios citados en el seno del
IMIB.
Finalmente, cabe destacar que el

trabajo ha sido concebido como un
estudio de seguridad experimental
para un ensayo clínico
(NCT02280135 y EudraCT 2012-
000618-12) liderado por María
Elena Rodríguez GonzálezHerrero.
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#NoSomosRaros

¡Conócenos!

DDííaa  IInntteerrnnaacciioonnaall  ddee  llaass  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass

NN
uestras redes sociales y nues-
tra página web han echado
humo durante este primer tri-

mestre del año 2021, especialmente,
a lo largo del mes de febrero. La Aso-
ciación Retina Murcia /RETIMUR) ha

desarrollado una trabajada, elabora-
da y maratoniana campaña con el
lema #NoSomosRaros. ¡Conócenos!
Se ha volcado durante veinte días, del
8 al 28 de febrero, para conmemorar
el Mes de Concienciación de la Baja
Visión y el Mes de la Enfermedades
Raras, cuyo día internacional se ce-
lebró el 28 de febrero. El objetivo de

RETIMUR ha sido difundir y divulgar
información sobre las distrofias here-
ditarias de retina, la baja visión y el im-
pacto de estas enfermedades raras
oculares en las personas que las pade-
cen y sus familias.
Nuestra trabajadora social, Elena Es-

teban, ha dado el doscientos por cien
en esta campaña y ha enviado todos los

Erika Palacios Tapia

RETIMUR conmemora el Mes de la Baja Visión y el Día Internacional de las Enfermedades        Raras con una maratoniana campaña en redes sociales y la elaboración de un nuevo vídeo
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#NoSomosRaros

¡Conócenos!

Día  Internacional  de  las  Enfermedades  Raras

días un correo electrónico con la in-
formación sobre el tema escogido cada
día tanto a nuestros socios, como a
profesionales y centros de oftalmo-
logía y, en general, a todos los colec-
tivos relacionados con estas patologías
de la visión.
También ha subido contenidos a

las redes sociales en las que está pre-

sente nuestra asociación: Facebook,
Twitter e Instagram. En concreto, ha
colgado información sobre las dis-
trofias de retina cuatro veces al día en
las tres plataformas.
Enfermedades como la retinosis

pigmentaria, el Stargardt, el síndrome
de Usher o la miopía magna fueron
protagonistas de la campaña, así

como la importancia de un diagnósti-
co precoz y de un doagnóstico genéti-
co. También han tenido cabida orga-
nizaciones relacionadas con las dis-
trofias de retina a las que pertenece RE-
TIMUR. Y destaca la elaboración de
un vídeo propio con socios de nuestro
colectivo. Todo lo puedes consultar en
nuestras redes y nuestra web.

RETIMUR conmemora el Mes de la Baja Visión y el Día Internacional de las Enfermedades        Raras con una maratoniana campaña en redes sociales y la elaboración de un nuevo vídeo
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Gracias por ser nuestra
voz y por darnos voz

DDííaa  IInntteerrnnaacciioonnaall  ddee  llaass  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass

RETIMUR colabora en campañas nacionales e internacionales por el Día Mundial 
de las Enfermedades Raras y su campaña llega a varios medios de comunicación

LL
a campaña #NoSomosRaros.
¡Conócenos! que ha desarro-
llado la Asociación Retina Mur-

cia (RETIMUR) ha sido solo una de
las muchas que se han llevado a cabo
en todo el mundo por parte de múl-
tiples organizaciones regionales, na-

cionales e internacionales. RETI-
MUR ha colaborado en buena par-
te de ellas y agradece la difusión que
se ha dado tanto a las enfermedades
raras en general como a nuestro co-
lectivo en particular en medios de co-
municación y en redes sociales.
Cabe destacar la difusión de nues-

tra campaña en el diario La Opinión
de Murcia, así como en el digital GN

Diario o en el sanitario Salud21.
También resaltan la participación de
nuestro presidente y vocal de la Fe-
deración Española de Enfermedades
Raras (FEDER) en la Región, David
Sánchez, en programas en RNE,
Onda Cero Cartagena o la intervención
en el espacio La Hora ONCE de Ga-
ceta FM Cartagena.
Asimismo, RETIMUR agradece la

Erika Palacios Tapia
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Dos ‘granazos’
de arena en la
segunda guía
para valorar la
discapacidad

Día  Internacional  de  las  Enfermedades  Raras

PP
rimero fue la Retinosis Pig-
mentaria y, ahora, le ha tocado
el turno a la enfermedad de

Stargardt y el síndrome de Usher. La
primera de las patologías se incluyó
en la primera Guía para Valoración de
la Discapacidad en Enfermedades
Raras que se editó hace unos años. Las
otras dos se han incluido en la segunda
guía, que se ha presentado en febre-
ro. Ambas publicaciones las ha ela-
borado y editado el Gobierno regio-
nal en colaboración con especialistas
de referencia y los profesionales de los
equipos de Valoración y Orientación
de Discapacidad de Región de Mur-
cia del Instituto Murciano de Acción
Social (IMAS). También han partici-
pado la Federación Española de En-
fermedades Raras (FEDER) y varias
asociaciones, como la Asociación
Retina Murcia (RETIMUR), que ha
propiciado la inclusión de las enfer-

meades raras oculares citadas. Ade-
más, también se ha introducido otra
enfermedad de la visión, la Aniridia,
que afecta al iris.
Esta segunda guía incluye 16 pa-

tologías nuevas y proporciona a los
profesionales y asociaciones infor-
mación epidemiológica actualizada de
estas patologías y su evolución.

Erika Palacios Tapia

inclusión de nuestra asociación en la
campaña de los promotores del siste-
ma de ayuda para baja visión BeMy-
Vega sobre enfermedades raras ocu-
lares.
Entre las diversas campañas de vi-

sibilización y concienciación por el
Día Mundial de las Enfermedades Ra-
ras, celebrado el 28 de febrero, destaca
la impulsada por FEDER, con el
lema «Síntomas de espERanza» con
el objetivo de impulsar “la unión, el
compromiso y la lucha” de toda la so-
ciedad.
También desde el Centro de Re-

ferencia Estatal de Enfermedades Ra-
ras (Creer) se organizó el IX Encuentro
Nacional por el Día mundial de las En-
fermedades Raras 2021, bajo el lema
«COVID-19 y Enfermedades Ra-
ras»..
Asimismo, la campaña interna-

cional promovida por la Alianza Ibe-
roamericana de Enfermedades Raras,
Huérfanas y Poco Frecuentes ALI-
BER utilizó el lema ‘La voz de 47 mi-
llones de personas unidas por la equi-
dad’ con la finalidad de dar visibilidad
a cada una de las asociaciones que la
conforma con los hashtags #ALI-
BERDIAMUNDIAL  y  #ALIBER-
DIAMUNDIAL2021. 
Por su parte, la Organización Eu-

ropea de Enfermedades Raras Euror-
dis también participó en la conme-
moración del Día Mundial de las En-
fermedades Raras 2021. Su iniciativa
para este año ‘¡Conoce a nuestros hé-
roes!’ consistió en la difusión de un ví-
deo que presenta la breve historia de
6 personas diferentes procedentes de
cada continente.
El desarrollo y difusión de cada una

de estas campañas pretenden situar es-
tas enfermedades raras como priori-
dad en la agenda social y sanitaria. 

El síndrome de Usher y el Stargardt se incluyen en
el documento con la colaboración de RETIMUR



EE
l 91% de los pacientes con en-
fermedades raras han visto in-
terrumpida su atención debido

a la crisis sanitaria actual. Así lo de-
nunció el presidente de la Federación
Española de Enfermedades Raras
(FEDER), Juan Carrión, en su com-
parecencia en la Comisión de Dis-
capacidad en la Asamblea Regional
de Murcia, para reivindicar una co-
ordinación social y sanitaria y mejorar
la situación agravada por la Covid.
Carrión indicó que se han inte-

rrumpido tanto pruebas diagnósticas
como tratamientos desde la primera
ola. El presidente de FEDER aboga
por partidas presupuestarias anuales
específicamente para investigación.
Carrión recordó que sólo el 5% de las
más de 6.172 enfermedades raras co-
nocidas, según Orphanet, disponen de
un tratamiento.
Unos cien mil murcianos y más de

tres millones de personas en España
padecen una enfermedad rara.
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DDííaa  IInntteerrnnaacciioonnaall  ddee  llaass  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass

““EEjjeemmpplloo  ddee  ddiiggnniiddaadd,,  vvaalloorr  yy  ffuueerrzzaa””
El presidente de FEDER, Juan Carrión, acompañado por su delegado en
la Región y presidente de RETIMUR, David Sánchez, ha logrado el apo-
yo de la Asamblea Regional al comparecer en la Comisión de Discapa-
cidad. También del Gobierno regional, tras reunirse con su presidente, Fer-
nando López Miras, su vicepresidenta, Isabel Franco, y el nuevo conse-
jero de Salud, Juan José Pedreño. Carrión renovó también el respaldo de
la reina doña Letizia, que destacó “la diginidad, el valor y el esfuerzo” de
las familias que conviven con una enfermedad rara, durante la pandemia.

La Covid interrumpe el
91% de tratamientos 
de los pacientes con 
enfermedades raras

FEDER reclama más coordinación y partidas presupuestarias de investigación para
la atención a estas patologías poco frecuentes, que afectan a cien mil murcianos

Erika Palacios Tapia



MM
uchos pensábamos que co-
menzarían a calmarse las
aguas, que podríamos vol-

ver paulatinamente a relacionarnos
con los demás, con nuestros seres
queridos, familiares, etc.
Nada más lejos de la realidad, la

situación sanitaria sigue registrando
unos datos catastróficos e impi-
diéndonos poder desarrollar nuestras
actividades de la vida diaria con nor-
malidad.
Las administraciones locales,

organismos públicos y privados
han visto mermada la atención pre-

sencial a sus usuarios; nos vemos
obligados a la utilización de los me-
dios informáticos y telemáticos para
poder garantizar la calidad de nues-
tros servicios.

Ante las adversidades
Desde Retina Murcia, ante las ad-
versidades, no hemos dejado que la
situación que nos ha tocado vivir pu-
diera privar a nuestros asociados de
las actividades, informaciones, trá-
mites que tienen todo el derecho de
poder recibir.
Las trabajadoras sociales estamos

comprometidas plenamente con la
labor que desempeñamos. Nuestro
trabajo vocacional garantiza que, día
a día, nos esforcemos al máximo
para ofrecer respuesta a todos los so-
cios en las consultas y trámites que
nos demandan. Numerosos socios
han seguido acudiendo a nosotros
con “normalidad” para el segui-
miento de sus casos, para consulta
de procedimientos, tràmites con la
administración pública,  tales como
tramitaciones de incapacidad labo-
ral, consulta de bonificaciones por
grado de discapacidad, etc y otros.
Nos encuentran a su disposición vía
telefónica en el número 672347282,
mediante el correo electrónico
info@retimur.org, gestion@reti-
mur.org, areasocial@retimur.org,
y mediante las redes sociales.
Queremos conseguir que, pese a

la situación en la que todo el mun-
do se encuentra, unamos fuerzas
para conseguir dar un paso adelan-
te en pro de crear un marco estable
para continuar creciendo como so-
ciedad, desarrollando plenamente
nuestro día a día con la máxima ga-
rantía posible.

¿Qué 
esperábamos

de 2021?

AA  llaa  vviissttaa  ddee  EElleennaa
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El presidente de RETIMUR, David Sánchez, y nuestras
trabajadoras sociales han mantenido este primer trimestre
multitud de reuniones para presentar nuestros proyec-
tos y reclamar apoyos. Los encuentros han sido pre-
senciales o telemáticos con la nueva directora general

de Discapacidad, Conchita Ruiz; la directora general de
Servicios Sociales y Tercer Sector, Lucía Hernández; el
secretario general de la consejería de Familia, Antonio
Sánchez; y el secretario general de Salud, Andrés To-
rrente.

MMuullttiittuudd  ddee  rreeuunniioonneess  ppaarraa  ddaarrnnooss  aa  ccoonnoocceerr  yy  ppaarraa  ssoolliicciittaarr  aappooyyoo
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NN
os vamos al cole. La Asocia-
ción Retina Murcia ha pues-
to en marcha un nuevo pro-

yecto de sensibilización en centros es-
colares en discapacidad visual con el
lema ‘Ojos que no ven, personas que
sí cuentan’ y gracias a la ayuda de la

consejería
de Educación y

Universidades de la Re-
gión de Murcia y de la Auto-

ridad Portuaria de Cartagena.
Dada la situación actual de pan-

demia y como consecuencia de las
restricciones que se han establecido
por parte de las autoridades, desde la
asociación hemos preparado el pro-
yecto para que se pueda desarrollar
tanto en modalidad presencial como
de forma telemática.
Nuestra intención es presentar

las actividades de sensibilización y di-
fusión que se desarrollarán en los cen-

tros escolares con un diseño en el
que tenemos en cuenta herramien-
tas que capten la atención del alum-
nado y que faciliten la comprensión
de qué es la discapacidad visual, las
formas de ver y cómo afectan las en-
fermedades visuales y las limita-
ciones que implican para leer, des-
plazarse, jugar, y reconocer objetos
y personas. Por eso, nos basamos en

aplicaciones y programas de realidad
virtual, que permiten recrear los sín-
tomas de enfermedades visuales y lle-
var a cabo distintas actividades con
los estudiantes. 
Estas actividades no están desti-

nadas exclusivamente a centros don-
de haya matriculado alumnado con
ceguera o con deficiencia visual,
sino que se quiere llegar a todo el

alumnado, dado que lo que se busca
es dar a conocer la discapacidad vi-
sual y su impacto en las personas. Al
haber una mayor población infor-
mada sobre la discapacidad visual, la
integración de la persona afectada es
mayor dado que no se limitará a sus
compañeros de clase, sino que tam-
bién llegará a los niños con los que
se pueda relacionar en el parque, en

actividades recreativas o en otras
interacciones sociales. El conoci-
miento facilita la integración.
El objetivo principal que se per-

sigue es difundir y sensibilizar en los
centros educativos sobre el impacto
de la discapacidad visual. De este
modo, pretendemos informar y for-
mar al profesorado sobre cómo re-
lacionarse con alumnos con proble-

EEdduuccaacciióónn

www.retimur.org

Ojos que 
personas

Cientos de alumnos de la Región se meterán en la piel de las personas con

Elena Esteban Hidalgo
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mas de visión, sensibilizar a la co-
munidad educativa de los problemas
que encuentran estos alumnos en su
integración escolar, mejorar el co-
nocimiento que se tiene sobre la baja
visión y la ceguera y romper con los
estereotipos. 
Las actividades que se van a des-

arrollar son talleres de sensibilización
con los alumnos, adaptados a cada ci-

clo, con la posterior evaluación de los
talleres y la evaluación  final del pro-
yecto.
La actividad de forma presencial

seguirá una metodología participa-
tiva, en la que los alumnos adopten
un papel activo en los talleres para in-
tentar fortalecer su capacidad de
empatizar, para que tomen concien-
cia de la realidad del día a día de las

personas con discapacidad visual.
Será práctica y dinámica, utilizando
los medios necesarios para ello. Es
necesaria la actuación conjunta y co-
ordinada entre el centro y la entidad,
para poder abarcar a todo el conjunto
del alumnado.
La sesión durará 45 minutos y co-

menzará con la presentación del ta-
ller a desarrollar y una breve expli-

c a -
ción de la estructura de la sesión. Se-
guirá con una l luvia de ideas inicial
sobre el tema de la discapacidad vi-
sual: ¿Qué es? ¿Cuáles pueden ser?
Después, se hará una exposición de
qué se entiende por discapacidad vi-
sual y las distintas enfermedades de
retina. La parte práctica de la sesión
consistirá en actividades con gafas de
realidad virtual, para lo que se esta-

blecerá un circuito en el aula que de-
berán superar con las gafas de reali-
dad virtual que simulan distintos
grados de pérdida de visión. Servi-
rá para comprender cómo ven las per-
sonas con baja visión, mostrar sus di-
ficultades y aprender a interactuar con
ellas. También habrá actividades
con gafas opacas, que se regalarán a
los alumnos para que a la hora de po-

nérse-
las tengan

poca visión. De-
berán realizar activi-

dades cotidianas. También se
harán manualidades.
La modalidad no presencial es si-

milar, aunque se proyectarán vídeos
sobre la baja visión. 

Los centros pueden
contactar en el
672 347 282

y el email 
info@retimur.org

Educación

www.retimur.org

no ven, 
que sí cuentan
baja visión y discapacidad visual con un proyecto educativo de RETIMUR  
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EE
ran las diez de una lluviosa
mañana. Caminaba despa-
cio, tal vez era la única per-

sona que no corría por la calle. No
tenía prisa por llegar. Antes, todo
era correr, todo era un esfuerzo,
eran ten-
s i o n e s ,
era traba-
jo. Tam-
bién ha-
bía más
luz, más
c o l o r ,
todo esta-
ba más
definido. Las gotas de lluvia se
mezclaron con sus lágrimas, que no
eran de dolor.
Recordaba la primera vez que

fue al médico. Le dolía la cabeza,
los ojos le molestaban, veía como
mosquitas blancas flotando. Ade-
más, se notaba que estaba más des-
pistado, porque se iba chocando
con la gente, a veces ni veía las me-

sas o los
posters y
se golpe-
aba. Su
m é d i c o
lo acusó
al estrés,
tenía que
bajar el
ritmo de

trabajo. También podía probar a
poner más luz en su zona de tra-
bajo, para no forzar la vista y que
así no le doliera la cabeza. “¿Cómo

puedo poner más luz en el taller me-
cánico en el que trabajo?”, se pre-
guntó. Se puso una linterna en la
frente para trabajar. Fue una risa el
primer día. 
Cuando comprobó que eso no

funcionaba decidió ir a la óptica de
debajo de su casa. Había oído que
a partir de los 40 empieza eso de “la
vista cansada” y él ya andaba cer-
ca de esa edad, así que se mentali-
zó de que tendría que llevar gafas y
fue para allá. ¡Qué se le iba a hacer!
La mujer que le atendió fue amable
y muy meticulosa con las pruebas.
Lo sentó en un sillón para ir pro-
bando distintas graduaciones, com-
probó si veía los números dentro de
puntitos de colores, le tomó la ten-
sión arterial con un aparato que le
sopló dentro del ojo…. Le hizo mu-
chas pruebas para, al final, mirarlo
muy seria y decirle: “Hay algo que
no me termina de convencer. No te
preocupes, pero creo que deberías
ir a un oftalmólogo para que te ha-
gan algunas pruebas”. Le mandó a
casa sin ponerle gafas ni nada.
Bueno sí, le recomendó unas gafas
de sol con filtros, para que el sol no
le dañara la retina. No lo entendió,
pero como le gustó un modelo,
pues se lo compró.
Tras varios meses de espera para

que lo viera el especialista, al fin,
fue al oftalmólogo. Una enfermera
le repitió las pruebas que se había
hecho en la óptica y luego esperó a
que lo viera el médico. “Cuénteme,
¿usted, por qué está aquí?” Ese
fue su “buenos días”. Tras contar-
le lo que le pasaba, lo de no ver un
carajo por la noche, que tenía que ir
con todas las luces encendidas, que
le costaba enfocar y que, a veces, le

“Algo no termina de
convencerme. Deberías
ir a un oftalmólogo que
te haga más pruebas”,

le dijo su óptica

LLaa  mmiirraaddaa  ddee  CCaarrmmeemm

Una mañana
lluviosa

Recordaba la primera vez que fue al médico. Le dolía la
cabeza, los ojos le molestaban, veía como mosquitas
blancas flotando. Además, se notaba más despistado,

porque se iba chocando con la gente
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costaba distinguir tonalidades de co-
lores, lo miró muy serio y le dijo:
“Usted tiene retinosis pigmenta-
ria. Es una enfermedad hereditaria,
que no tiene tratamiento ni cura. Us-
ted va a perder la vista”.
Su mundo explotó.
De eso hacía casi dos años. El

primer año fue de llorar, de gritar,
de estar enfadado. Un año en el que
volver a definirse, volver a saber si
era él o él con su vista o sin ella; un
año para saber dónde quería ir y qué
quería de su vida, ahora que tenía
que volver a reconstruirse él mismo,
su vida y su figura dentro de su fa-
milia. Por su familia también lloró.
Su mujer cree que no la oía, pero la
oía perfectamente. Su hija no ter-
minaba de entender qué pasaba,
pero sabía que algo pasaba, porque
su padre estaba más enfadado y ca-
llado.

Cambios y limitaciones
Eso fue el primer año. Después, en-
tendió que seguía siendo él. Con
cambios, con alguna limitación,
con una nueva forma de pensar en
su futuro, pero seguía siendo él. Y
disfrutó más de los últimos meses
trabajando en el taller con los co-
legas; de los paseos por el monte,
absorbiendo todos los colores; de las
caras de su hija y de su mujer, que
talló en piedra en su memoria. Y
dejó de llorar, aunque el cabreo duró
más.
Y ahí sigue, ahora, caminando

sin prisa bajo la lluvia, tras dejar a
su hija en el colegio, de recibir su
abrazo y su beso, dirigiendo sus pa-
sos al café donde se toma un solo
con sus colegas todos los viernes, a
las diez. “¡Llego tarde!”.

LL
as nuevas tecnologías ya eran
una herramienta fundamental
mucho antes de la irrupción de

la pandemia en nuestras vidas, pero
el aislamiento social al que
nos ha conducido el co-
ronavirus las han con-
vertido en un recurso
necesario para man-
tener contacto con
los nuestros y tam-
bién para el desarrollo
de actividades tan esen-
ciales como la formación o
la cultura. En RETIMUR nos he-
mos marcado el objetivo de ayudar
a nuestros socios en el manejo de he-
rramientas tecnológicas que les fa-
ciliten el acceso a eventos y activi-

dades ajenas a nuestro colectivo, pero
también a las citas que establezca-
mos y, sobre todo, para garantizar
una continuidad en la atención per-

sonalizada de nuestros aso-
ciados en el momento
que lo requieran.

Este es el objetivo
de #ProyectoRetin@:
Alfabetización digital
y E-Inclusión en po-
blación con discapa-
cidad visual, que pre-

tende formar a los socios a
través de la plataforma Zoom y el

sistema BemyVega, para lo que he-
mos solicitado la colaboración de la
consejería de Presidencia y Ha-
cienda.

Conectad@@s,
comunicad@@s 
y content@@s

El #ProyectoRetin@: Alfabetización digital 
y E-inclusión de personas con discapacidad visual

ayudará a nuestros socios a relacionarse

FFoorrmmaacciióónn  eenn  NNuueevvaass  TTeeccnnoollooggííaass

@

VVoolluunnttaarriiooss
ccoonn  llaa
UUCCAAMM

La UCAM celebró
su XX Muestra de
Voluntariado de for-
ma virtual, de la que
formamos parte.



CC
anal Retina estrenó el año 2021
con un episodio dedicado al sis-
tema BemyVega, una herra-

mienta desarrollada por la Universi-
dad Politécnica de Cartagena cuya fi-
nalidad es facilitar el acceso a los con-
tenidos de una clase, una charla o cual-
quier comunicación a las personas con
baja visión.
Su promotor es el catedrático An-

tonio Sánchez Kaiser, quien creó este
sistema a raíz de la necesidad de su
hija, que padece albinismo oculocu-
táneo. Kaiser nos explicó que el sis-
tema recoge las señales de la pizarra,
del profesor y de pantallas digitales que
haya en el aula y las transmite al dis-
positivo del alumno para que no se
pierda nada de lo que ocurre.
Además, como la intención es fa-

cilitar la accesibilidad a las personas
con discapacidad, han incluido subtí-
tulos, para que puedan beneficiarse las
personas sordas o con problemas de
audición. “!Queremos llegar a todos,
porque el mejor generador de opor-

tunidades es el acceso al conoci-
miento”, subrayó el profesor, quien
destacó que el sistema es de fácil ma-
nejo, manejable y con un precio ase-
quible.
El sistema se ha comercializado

desde el 1 de septiembre de 2020  y
ya está instalado en muchos sitios. La
consejería de Educación lo conoció y
apostó fuerte por este equipo. Se ha in-
corporado a un buen número de co-
legios e institutos para ayudar a los
alumnos con problemas de visión y de
audición. Y está totalmente disponi-
ble a través de la página www.bemy-
vega.com. Lo han adquirido también
la consejería de Educación de Anda-
lucía, La Universidad Católica
UCAM, el Centro de Formación de
Funcionarios, la Escuela de Turismo…
“Hemos intentado que sea muy in-

tuitivo y muy acorde a lo que la gen-
te suele utilizar normalmente.

Las entrevistas completas
en www.canalretina.org

AATTOONNIIOO  SSÁÁNNCCHHEEZZ  KKÁÁIISSEERR

CCaatteeddrrááttiiccoo  ddee  llaa  

UUnniivveerrssiiddaadd  PPoolliittééccnniiccaa  

ddee  CCaarrttaaggeennaa  ((UUPPCCTT)),,  

eenn  MMeeccáánniiccaa  ddee  FFlluuiiddooss,,  

yy  ccrreeaaddoorr  ddeell  

ssiisstteemmaa  BBeemmyyVVeeggaa
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Episodio 19

CCaannaall  RReettiinnaa Canal  Retina

“El acceso al 
conocimiento es 

el mejor generador
de oportunidades”

El sistema BemyVega
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Episodio 21 El glaucoma

EE
l glaucoma es una enfermedad
degenerativa que afecta al ner-
vio óptico. Generalmente, se

trata de una enfermedad que evoluciona
de forma crónica y en la mayoría de los
casos no suele producir síntomas, al
menos durante un periodo largo en la
evolución de la enfermedad. El origen
es multifactorial y  sabemos, a día de
hoy, que lo que sucede inicialmente  es
una pérdida acelerada en el número de

un tipo de célula que existe en la reti-
na, las células ganglionares. “Actual-
mente, el glaucoma se considera que
representa la primera causa de cegue-
ra irreversible en el mundo, afectando
a más de 60 millones de personas. En
nuestro medio, una o dos personas de
cada cien puede desarrollar la enfer-
medad a lo largo de su vida”, nos ex-
plicó el doctor José Antonio Caballe-
ro en Canal Retina.

Canal  Retina CCaannaall  RReettiinnaa

JJOOSSÉÉ  AANNTTOONNIIOO  CCAABBAALLLLEERROO

EEssppeecciiaalliissttaa  eenn  ggllaauuccoommaa  ddeell

SSeerrvviicciioo  ddee  OOffttaallmmoollooggííaa  

ddeell  HHoossppiittaall  GGeenneerraall  

UUnniivveerrssiittaarriioo    VViirrggeenn  ddee  llaa

AArrrriixxaaccaa  ddee  MMuurrcciiaa  

“Una o dos personas
de cada cien pueden
padecer glaucoma”

Episodio 20 Retinoblastoma, el cáncer de retina

EE
l retinoblastoma es un tumor ma-
ligno de la retina que afecta ge-
neralmente a niños menores de

seis años. El tumor se puede localizar
en uno o en los dos ojos y, normal-
mente, en nuestro medio se suele
diagnosticar antes de que afecte a
otras partes del cuerpo.  “Si no lo tra-
tamos, puede salir del ojo, extenderse
hacia el cerebro y provocar la muerte
del paciente que lo sufre. Es vital man-

tenerlo dentro del ojo, porque se mi-
nimizan las posibilidades de morir”, ex-
plicó el doctor Català, que agregó que
es un tumor raro y afecta a 1 de cada
15.000 recién nacidos vivos. “En Es-
paña, se diagnostican unos 50 casos al
año y el 90% sobrevive”, subrayó. El
síntoma más frecuente es la leucoco-
ria, el reflejo blanco de la pupila.
Suelen ser los padres quienes se dan
cuenta en una foto, al ver ese reflejo.

“Si el tumor no sale
del ojo, se minimiza
el riesgo de muerte”

JJAAUUMMEE  CCAATTAALLÀÀ  MMOORRAA

OOffttaallmmóóllooggoo  ppeeddiiááttrriiccoo..

CCoooorrddiinnaaddoorr  ddee  llaa  UUnniiddaadd  ddee

TTuummoorreess  IInnttrraaooccuullaarreess  ddeell

hhoossppiittaall  mmaatteerrnnoo  iinnffaannttiill  

SSaanntt  JJooaann  ddee  DDééuu  ddee  

llaa  cciiuuddaadd  ddee    BBaarrcceelloonnaa
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EE
n estos tiempos en los que el
coronavirus nos ha impedido
gestionar una vida cultural

plena, con muchas restricciones y con
una situación que nos invita a que-
darnos en nuestros hogares la mayor
parte del tiempo, quizás sea impor-
tante hacer una reflexión sobre el cine
y su accesibilidad real en el mundo
de la discapacidad visual.
Es indudable el mecanismo ca-

nalizador de sentimientos y emocio-
nes que el cine ejerce sobre la persona.
Es más, las obras del celuloide fun-
cionan como un constructo emo-
cional y social donde la his-
toria que un guión ex-
presa se proyecta en el
individuo, y a su vez,
éste, recogiendo su expe-
riencia y vivencia, vuelca
parte de sí en este entorno du-
rante un período de tiempo.
Ya decía el célebre director

italiano Ettore Scola que “el cine
es un espejo pintado”. Pero no solo
es esto, también entendemos el cine
como elemento educativo, formativo
y didáctico para todas las edades y
condiciones. El llamado 7º Arte im-
pulsa y proyecta una serie de valores
y situaciones que nos ayudan a afron-
tar ciertos temas desde perspectivas
novedosas y apreciadas. Además,
es frecuente la transmisión de cono-
cimientos que aportan al ser humano
nuevas ideas e inquietudes, confor-
mándolo aún más como persona. A
esto, cabe aunar la vis recreativa de
este recurso,  no es algo intrascen-

dente.
A finales del pasado año, conocí-

amos que el Consejo de Ministros
aprobaba el aumento de incentivos a
las obras audiovisuales dirigidas por
personas con discapacidad. Esto su-
pone una modificación muy intere-
sante respecto al Real Decreto de la
Ley del Cine. Sin embargo, no es su-
ficiente. El reto que desde los
años 80 se intenta pro-
pulsar y que ne-
c e s i t a

tam-
bién de re-

cursos es el de ser
franqueable por parte del

espectador con discapacidad.
Entendiendo siempre el cine como

lo conocemos usualmente, éste dis-
ta mucho de ser un espacio integra-
dor y de fácil acceso para las perso-
nas con discapacidad visual. Es ne-
cesario que quede establecida una
oferta cinematográfica accesible;
esto es, una serie de películas o do-

cumentales que se propongan es es-
pacios habituales, con frecuencia
normalizada, con títulos actuales y de
temas variados. Uno de los objetivos
sería alejarse de las jornadas dedica-
das exclusivamente a determinadas
personas donde se ofrecen por de-
terminados y escasos días ciertos tí-
tulos adaptados en lugares concretos
y fuera de un contexto macrosocial de
ocio. Además de no ceñirse a esco-
ger entre limitados títulos desde una
filmoteca destinada a personas con
necesidad de ciertos apoyos. Estas si-
tuaciones tienen sus bondades dentro
de ciertos contextos y situaciones,
pero las intenciones debemos po-
nerlas también en el ocio inclusivo
e integrado.

En un mundo donde la tec-
nología avanza a pasos agi-
gantados, ya se conocen y
funcionan ciertos elementos
y soportes que nos incor-
poran al mundo cine-
matográfico con bas-
tante calidad. Es el
caso de la autodes-
cripción, que se co-
noce como una na-

rración que acompaña a
la imagen y al audio original,

en su caso. Estas descripciones apor-
tan informaciones sobre los elemen-
tos visuales o acciones que aparecen
en el medio al que se atiende.  Este
tipo de técnica supone gran esfuerzo
para que el producto final sea cómodo
y de calidad, pero aporta la viabilidad
de las iniciativas que se reclaman res-
pecto al cine inclusivo. De manera
más integradora, los cines comerciales
siempre pueden impulsar la auto-
descripción a través de auriculares in-
alámbricos de uso particular, donde
esta voz en off guíe sensorialmente

Cine

LLaa  ccoonnssuullttaa  ddee  AAuurroorraa
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a la persona. Es aquí donde la Admi-
nistración debe poner también sus
esfuerzos, económicos y normativos.
Durante los meses de enero y fe-

brero de este año 2021, el Ayunta-
miento de Elche (Alicante) de la mano
con la concejalía de Cultura, ha insta-
lado en la filmoteca de la ciudad, con
la ayuda de expertos, un sistema de
adaptación a las salas para las perso-
nas con discapacidad visual. Esta ini-
ciativa ha tenido una buena acogida,
pese a los estragos de la Covid-19 res-
pecto a los espacios de participación
cultural y es un hecho que se preten-
de mantener en el tiempo.

Centro Español del Subtitulado 
y la Autodescripción (CESyA)
Por otro lado, el sitio del Centro Es-
pañol del Subtitulado y la Audiodes-
cripción (CESyA) mantiene en la
web www.culturaacesible.es un com-
pendio de información de representa-
ciones, festivales, conciertos, talleres
y sesiones de cine donde existe algún
tipo de apoyo a favor del disfrute de las
personas con diversidad de capacida-
des. Tiene un excelente filtro por pro-
vincias y servicio de accesibilidad
que se busque. Aun así, queda paten-
te a través de aquí que los medios au-
diovisuales con plena accesibilidad ne-
cesitan tener gran impulso. Ayuda tam-
bién que plataformas como Netflix co-
miencen a usar la autodescripción en
algunos de sus títulos actuales, eso sí,
tímidamente y con necesidad de que
se amplíen en su catálogo. Afirmaba
Stanley Kubrick que “si algo puede ser
escrito o pensado, puede ser filmado”.
Ahora, el objetivo desde la inclusión
lo más plena posible, también en el
ocio, deberíamos añadir “puede ser fil-
mado, transmitido y disfrutado por to-
das las personas sin distinción”.

LL
a ciclista murciana Ginesa Ló-
pez Alarcón, conocida por sus
amigos como ‘Kuki’ López, ha

ganado cuatro medallas de oro en el
campeonato de España de cilcismo
paralímpico celebrado en el circui-
tode Galapagar en Madrid..
Kuki compite en la modalidad de

tándem, debido a que padece una dis-
cpacidad visual, como consecuencia
de una retinosis pigmentaria.
Además del éxito en el campeo-

nato nacional, cabe señalar que
Kuki y su compañera Irene Méndez

han sido preseleccionadas para los
Juegos Paralímpicos de Tokio, aun-
que la joven aclara que hasta el mes
de junio no saldrán las listas defini-
tivas.
Kuki López e Irene Méndez se

proclamaron campeonas de España
por tan solo cinco centésimas de ven-
taja respecto a la pareja catalana Pepi
Benítez–Melisa Gómiz en la Velo-
cidad Individual y también repitie-
ron en el Kilómetro. También se im-
pusieron en persecución individual,
donde dominaron con claridad.

Cuatro oros
para nuestra
campeona

La ciclista paralímpica Kuki López, socia de RETIMUR,
se impone en cuatro pruebas del campeonato de España

y está preseleccionada para los JJ OO de Tokio

SSuuppeerraacciióónn
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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:

>>  EEssttee  iimmppllaannttee  ddee  rreettiinnaa
ddeevvuueellvvee  llaa  vviissiióónn  aa  llooss  iinnvvii--
ddeenntteess
www.abc.es/salud/enferme-

dades

>>  BBiieell  GGllaasssseess,,  ggaaffaass  ‘‘iinn--
tteelliiggeenntteess’’  ppaarraa  aaddaappttaarr  eell
eennttoorrnnoo  aa  llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn
bbaajjaa  vviissiióónn
www.elespanol.com 

>>  LLooss  cciieennttíí77ccooss  ddaann  uunn
ppaassoo  iimmppoorrttaannttee  hhaacciiaa  eell  uussoo
ddee  ttrraassppllaanntteess  ddee  ccéélluullaass  ddee
rreettiinnaa  ppaarraa  ttrraattaarr  llaa  cceegguueerraa
www.infosalus.com

>>  MMaappcceessiibbllee,,  eell  TTrriippaaddvvii--
ssoorr  ppaarraa  ppeerrssoonnaass  ccoonn  mmoo--
vviilliiddaadd  rreedduucciiddaa
www.labvanguardia.com

> Los implantes de retina
pueden dar visión arti7cial a
los ciegos
www.infosalus,com

¿¿NNooss  ccoonnoocceemmooss??

CERMI

El CERMI es un comité que representa a las personas con discapacidad
y sus familias con el que RETIMUR colabora de forma activa

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::  CCEERRMMII  ((CCoommiittéé  EEssppaaññooll  ddee  RReepprreesseennttaanntteess  ddee  PPeerrssoo--
nnaass  ccoonn  DDiissccaappaacciiddaadd))

SSEEDDEE::  ::  CC//  RReeccoolleettooss,,  11  BBaajjoo  --  2288000011  --  MMAADDRRIIDD
PPllaazzaa  ddee  SSaann  AAgguussttíínn,,  11AA  --  3300000055  MMUURRCCIIAA

QQUUÉÉ  EESS::  EEll  CCEERRMMII  eess  llaa  ppllaattaaffoorrmmaa  ddee  rreepprreesseennttaacciióónn,,  ddeeffeennssaa  yy
aacccciióónn  ddee  llaa  cciiuuddaaddaannííaa  eessppaaññoollaa  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd..  EEssttáá  ccoonnssttiittuuiiddaa
ppoorr  llaass  pprriinncciippaalleess  oorrggaanniizzaacciioonneess  eessttaattaalleess  ddee  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ddiissccaappaaccii--
ddaadd,,  vvaarriiaass  eennttiiddaaddeess  aaddhheerriiddaass  ddee  aacccciióónn  sseeccttoorriiaall,,  aassíí  ccoommoo  ppllaattaa--
ffoorrmmaass  aauuttoonnóómmiiccaass..  RREETTIIMMUURR  eess  ppaarrttee  aaccttiivvaa  ddee  llaa  aaccttiivviiddaadd  ddeell
CCEERRMMII..

OOBBJJEETTIIVVOO::  PPeerrssiigguuee  eell  rreeccoonnoocciimmiieennttoo  ddee  llooss  ddeerreecchhooss  yy  llaa
pplleennaa  cciiuuddaaddaannííaa  yy  llaa  iigguuaallddaadd  ddee  ooppoorrttuunniiddaaddeess  ddee  eessttee  ggrruuppoo  ssoocciiaall,,
mmááss  ddee  33,,88  mmiilllloonneess  ddee  hhoommbbrreess  yy  mmuujjeerreess  yy  ssuuss  ffaammiilliiaass  eenn  EEssppaaññaa..
EExxiisstteenn  CCEERRMMII  aauuttoonnóómmiiccooss  ccoommoo  eell  ddee  llaa  RReeggiióónn  ddee  MMuurrcciiaa  qquuee  eenn--
gglloobbaa  aa  mmááss  ddee  115500..000000  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd  eenn  llaa  RReeggiióónn  ..

Tlf: 968 29 15 21
cermiregiondemurcia@cermi.es
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CCRRIISSTTÓÓBBAALL  BBEERRRROOCCAALL
Hermano de afectado
Cartagena

““GGaarraannttííaa  ddee  qquuee  nnoo
eessttááss  ssoolloo,,  ssiieemmpprree
hhaayy  aallgguuiieenn  ddiissppuueessttoo
aa  aayyuuddaarr,,  aa  lluucchhaarr  
yy  eenn  qquuiieenn  aappooyyaarrssee::
eess  uunnaa  ccaassaa  aabbiieerrttaa  
aa  llaa  eessppeerraannzzaa””

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

IISSAABBEELL  GGAARRCCÍÍAA  OOLLLLEERR  
Madre de afectado
Albox

““EEss  uunnaa  aassoocciiaacciióónn
ddoonnddee  ttrraabbaajjaann
mmuucchhoo  yy  nnooss  

mmaannttiieenneenn  mmuuyy  bbiieenn
iinnffoorrmmaaddooss  ssoobbrree
ttooddoo  lloo  rreellaacciioonnaaddoo
ccoonn  llaa  rreettiinnoossiiss””

CCAARRLLOOSS  JJAAVVIIEERR  TTEERRRREERR
Socio con Retinosis Pigmentaria
Cartagena

““CCoonn  RReettiimmuurr,,  eessttooyy
aall  ddííaa  ddee  ttooddooss  llooss
aavvaanncceess  eenn  rreettiinnoossiiss
ppiiggmmeennttaarriiaa  yy  
ccoonnoozzccoo  aa  ggeennttee
qquuee  ttiieennee  llaa  mmiissmmaa
eennffeerrmmeeddaadd  qquuee  yyoo””

SSeegguuiimmooss  aaddeellaannttee
ccoonn  rreennoovvaaddaass
ffuueerrzzaass  yy  ggrraannddeess  
eessppeerraannzzaass  ppuueessttaass

eenn  22002211

LL
a pandemia continua limi-
tando nuestros movimien-
tos, nuestras actividades,

nuestros encuentros y reuniones,
nuestras vidas. Pero acabará, algún
día pasará. El final está cada vez
más cerca, gracias a la investiga-
ción, la misma por la que llevamos
apostando desde que nació RETI-
MUR hace más de treinta años. La
misma investigación por la que se-
guiremos trabajando y reclamán-
dola donde estén dispuestos a es-
cucharnos.
La pandemia nos afecta, pero no

nos detiene y seguimos con muchas
ganas de hacer cosas que mejoren
nuestra atención, que mejoren
nuestra calidad de vida. Así, a lo
largo de este año centraremos bue-
na parte de nuestros esfuerzos en
una atención personalizada en fun-
ción de las necesidades de cada uno
y, como siempre, en la divulgación
de nuestras patologías oculares
para que las conozca toda la so-
ciedad y sepa cómo ayudarnos.
Así, recorremos varios cole-

gios de la Región para que los ni-
ños conozcan la discapacidad vi-
sual y aprendan a respetar a los
compañeros u otras personas que
la padezcan.
También queremos enseñaros a

conectaros a la plataforma Zoom a
aquellos que presentáis más difi-
cultades en el manejo de las nue-
vas tecnologías y estamos prepa-
rando cómo hacerlo. Y seguimos
con nuestro Canal Retina, la web
y esta revista para acompañaros.

AALLBBEERRTTOO  TTAAVVIIRRAA
Socio con Retinosis Pigmentaría
Murcia

““EEss  llaa  ttrraannqquuiilliiddaadd
yy  eessppeerraannzzaa  qquuee  ddaa
uunn  ggrraann  ggrruuppoo  qquuee
lluucchhaa  ppaarraa  qquuee  ssee
iinnvveessttiigguuee  nnuueessttrraa
eennffeerrmmeeddaadd  yy  ddeejjee
ddee  sseerr  rraarraa””
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