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Editorial

arecta final de 2020 fue vertigi-

nosa, se podria decir incluso

que estresante. Pese al estado de
pandemia, pudimos celebrar nuestro 111
Congreso Nacional Retina Murcia,
que se desarroll6 de forma telematica
alo largo de cinco tardes de principios
del mes de octubre. También organi-
zamos la [ Jornada Retina Mo-

nuevo afio 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-
70s, porque, ademas, eso es algo que
no casa con la mentalidad ni el 4nimo

ros con limitaciones visuales y que pue-

dan entenderlos y ayudarlos.
Asimismo, estamos preparando un
proyecto denominado #ProyectoRe-
tin@: Alfabetizacion digital y E-In-
clusion en poblacion con discapacidad
visual. Se trata de animar y formar a
nuestros socios en el manejo de las nue-
vas tecnologias, con el fin de que

lina de Segura y la I Jornada Re-
tina Cartagena y, ademas, pu-
dimos poner en marcha los
grupos de ayuda mutua con

Consolidar no significa

parar ni quedarse

nuestro nuevo servicio de psi-
cologia que incorporamos el
afio pasado. Todo ello, sin de-
jar de atender la prestacion de

cruzados de brazos,
porque ademas, eso no
casa con la mentalidad
de quienes formamos

servicios habituales y la aten-
cion personalizada a los socios
que larequerian. Y atendiendo
a los compromisos con nuestros
seguidores de Canal Retina, a

esta familia social.

Seguimos con ilusion

y huevos proyectos

dispongan de mas 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 ensefarles
de forma personalizada y en
funcion de sus requerimientos y
necesidades como funciona la
plataforma de videollamadas
Zoom. Ademas, eso facilitara su
participacion en los eventos y ac-
tividades que la asociacion des-

los que les ofrecimos tres nue-
vos episodios, y a los de la revista Re-
timur News, que recopila trimestral-
mente la informacion relativa a nues-
tro colectivo y les ofrece una via de par-
ticipacion.

El breve paréntesis navidefio fue
clave para tomarse un respiro € iniciar
un 2021 prometedor, en el que segui-
mos conviviendo con la pandemia, a
la que tratamos de imponernos cada dia
volcandonos en nuestra mision, la de
estar cerca de nuestros socios cuando
lo necesitan y concienciar y sensibili-
zar a la sociedad sobre nuestras pato-
logias.

Con la vista puesta en estas metas,
nos hemos puesto en marcha este

de quienes integramos esta familia so-
cial. Lejos de estar quietos, hemos pro-
gramado y seguimos planificando
nuevos proyectos con ilusion.

Uno de los més 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 Region se metan
durante unos instantes en la piel de una
persona que padece baja vision o dis-
capacidad visual. El lema de este pro-
yecto es ‘Ojos que no ven, personas que
si cuentan’, porque eso es lo que per-
seguimos, que los nifios y adolescen-
tes sepan que en sus aulas o fuera de
ellas pueden coincidir con compafie-

arrolla telematicamente, asi como
su acceso a los servicios y la atencion
personalizada.

Nos hemos volcado también con
gran esfuerzo y entusiamos en los vein-
te dias de nuestra campana #NoSo-
mosRaros. {Condcenos!, con la que he-
mos llegado a multitud de rincones de
nuestro pais 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 afo, 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.
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memord el 28 de febrero y nuestra asociacion se vol-

cd en una campaia propia. El lema que escogimos

fue #NoSomosRaros. jConocenos! y se desarroll6 duran-

te los ultimos veinte dias del mes, con un gran trabajo y de-

dicacion de nuestras trabajadoras sociales y de la junta di-

rectiva para dar visibilidad a nuestro colectivo y nuestras
patologias en las redes sociales.

Ademas, como miembros activos de otras organizaciones,

también hemos estado presentes

El Dia Internacional de las Enfermedades Raras se con-

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

hemos emprendido para lograr imponernos a la ceguera y
a la discapacidad visual.

Sinceramente, lo estamos consiguiendo, porque el im-
pacto de nuestra campafia, en particular, y de las protago-
nizadas por los colectivos relacionados con las enfermedades
raras, en general, llegan cada vez mas lejos. Hemos esta-
do muy presentes en los medios de comunicacion duran-
te la semana previa al Dia Mundial de las Enfermedades
Raras y, desde aqui, me gustaria agradecer la oportunidad
que nos han prestado de darnos

y muy participativos en las cam-
pafas desarrolladas por otras
entidades, como es el caso de la
llevada a cabo por la Federacion
Espafiola de Enfermedades Ra-
ras (Feder) y la de la Alianza Ibe-
roamericana de Enfermedades
Raras, Huérfanas y Poco Fre-

No nos cansaremos de
alzar la voz y pregonar
que lo realmente raro
es no destinar mas
recursos a investigar

a conocer y confiamos en seguir
contando con su apoyo y cola-
boracion cuando lo necesitemos
de nuevo.

Queda mucho por hacer,
muchas campafias por des-
arrollar, muchos esfuerzos y
desvelos para que enfermeda-

cuentes (Aliber), entre otras.

De este modo, hemos pretendido que la visibilidad de
las enfermedades raras oculares sea cada vez mayor, asi
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 campatia propia, se trata de trans-
mitirle que los raros no somos nosotros ni lo que nos pasa
en nuestro dia a dia, sino las patologias que padecemos, dado
que su prevalencia es muy baja. En definitiva, lo que que-
remos es que nos conozcan, porque solo si nos conocen,
podran entendernos y ayudarnos a avanzar en el camino que

des como las nuestras que, a pe-
sar de su baja prevalencia, afectan a miles de personas en
el mundo, cuenten con la atencion que merecemos. Porque
no nos cansaremos de seguir alzando la voz alla donde sea
necesario para pregonar que lo realmente raro es que nues-
tra sociedad no ponga mas empefio y mas recursos para la
investigacion y el cuidado y la mejora de la calidad de vida
de quienes mas lo necesitamos.
Confiemos en esos sintomas de esperanza que nos des-
cubre la campana de Feder y participemos de ellos: com-
promiso, fuerza y union.
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LLas cuentas Claras

RETIMUR se sobrepone a las dificultades e incrementa su presupuesto en 2021 un 14% para prestar
ayuda psocioldgica a sus socios y ofrecer nuevos programas de divulgacion y formacion

Retimur News

obreponerse a las dificultades por

el bien de sus socios. Eso es lo

que ha hecho la Asociacion Re-
tina Murcia (RETIMUR) desde que co-
menzo la pandemia. Por esta razon, se
han ampliado los programas de divul-
gacion y los servicios que se prestan.
En este sentido, destaca la incorpora-
cion de un area de psicologia, 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 afio 2021
se incremente en un 14%, respecto al
ejercicio anterior. Ademas del servicio
de psicologia, este aumento también se
debe al nuevo programa de Educacion
para exponer y concienciar a cientos de
alumnos de los colegios e institutos de
la Region 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 afio y confia en poder
sacar adelante todos los programas y
actividades que desarrolla. La junta di-
rectiva considera que la estructura ac-
tual de la asociacion estd ajustada y se
marca el objetivo de la consolidacion
de su personal y sus servicios, asi como
el desarrollo de actividades. Destaca la
labor del tesorero, Antonio Palazon,
para conseguir estos logros.

i MUR

G@ Asociacién RETINA Murcia
UPUESTO ARO 2021

S DE AFILIAL UARIOS
¥ CAPTAC DE RECURSOS 4.18000 €
INGRESOS CUOTAS AFILIADOS
COLAB. EMPRESARIALES 9.500,00 €
COLABORADORES EMPRESARIALES
SUBVENCIONE. 046,92 €
SUBVENCION CONSEJERIA DE SALUD
SUBVENCION CONSEJERIA DE POLITICA SOCIAL
SUBVENCION CONSEJERIA EDUCACION
DONACIONES A LA ACTIVIDAD 6.000,00 €
DONAC.Y APORT.A LA ACTIVIDAD
GASTOS CORRIENTES 20.688,16 €
GASTOS PUBLICACIONES Y REVISTAS
GASTOS MATERIAL DE GESTION
GASTOS DESPLAZ. ADMIN.Y GESTION
GASTOS MATERIAL DE OFICINA
GASTOS REPARACION Y MANTENIMIENTO
GASTOS LUZ-AGUA
GASTOS ALQUILERES
GASTOS CONGRESO
GASTOS PODCAST
GASTOS PRIMAS DE SEGUROS
GASTOS Y COMI. MANTEN.CTAS. BANCARIAS
GASTOS NEGOCIACION RECIBOS CUOTAS
GASTOS SERVICIOS INTERNET
GASTOS TELEFONOS Y FIBRA
GASTOS CORREO Y AGENCIAS
GASTOS ACTIVIDADES SOCIOS
GASTOS AUDITORIA Y OTROS
GASTOS SERVICIOS SALUD LABORAL
GASTOS ASESORIA LABORAL/FISCAL
GASTOS PROGRAMA EDUCACION
CUOTAS A FEDERACIONES 242500 €
FEDERACION -FARPE-
FEDERACION -FEDER-
ONERO
ALIBER
FUNDALUCE
EURORDIS
GASTOS DE PERSONAL 31.066,91 €
SUELDOS TRABAJADORES/AS SOCIALES
SEGURIDAD SOCIAL EMPRESA
SUELDOS PSICOLOGO/A
SEGURIDAD SOCIAL EMPRESA

EXCEDENTES EJERCICIOS ANTERIORES
SUMAS...................

Molina de Segura a 01 ENERO 2021
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Investigadores de la Universidad de Murcia constatan que el trasplante de células
madre en la retina puede minimizar la degeneracion de los fotorreceptores

Delfina Roca Marin (UMU)

Murcia (UMU) senalan los posi-

bles beneficios del trasplante de cé-
lulas madre en pacientes con patolo-
gias retinianas. La investigacion, 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 6sea humana
presentan un prometedor efecto en la
degeneracion de los fotorreceptores de
la retina, un proceso que deriva en ce-
guera. Gracias a su efecto antiglioti-
co, este tratamiento podria minimizar
los eventos secundarios a la pérdida

lnvestigadores de la Universidad de

de fotorreceptores: la remodelacion de
la retina. “Consideramos que estos
trasplantes intraoculares podrian im-
pedir la degeneracion de la retina y,
por tanto, ser beneficiosos para los pa-
cientes que presentan degeneraciones
retinianas”, sefiala Diego Garcia Ayu-
so, uno de los expertos involucrados
en esta investigacion de la Universi-
dad de Murcia (UMU) y el Instituto
Murciano de Investigacion Biosani-
taria (IMIB).

Por ello, este estudio podria sen-
tar las bases de futuros y beneficiosos
tratamientos para aquellas personas
que sufren patologias de la retina.

Asimismo, otro de los descubri-
mientos de este trabajo es que “se ha
demostrado que la inyeccion intrao-

cular es una técnica factible y segura
para realizar el trasplante de células ma-
dre derivadas de médula 6sea”, expli-
ca el también investigador de la UMU
Johnny Di Pierdomenico. En este sen-
tido, la inyeccion se produjo por dos
vias: una en el globo ocular (intravitrea)
y otra mas 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 degeneracion hereditaria
de fotorreceptores. Seria el principio de
un proceso que desembocaria 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-
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quierdos de estos animales. Ademas,
recibieron un tratamiento de inmu-
nosupresion 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 dias
tras la inyeccion. El principal hallaz-
go encontrado al estudiar los ojos iz-
quierdos, que habian recibido la in-
yeccion, fue una disminucion de la re-
accion macroglial, signo temprano de
la degeneracion de fotorreceptores.
Esto es positivo, pues “esta reac-
cion desemboca en la formacion de
una cicatriz glial que podria impedir
la integracion de las células trasplan-
tadas y el éxito de otros tratamientos
disenados para reemplazar a los fo-
torreceptores, por lo que es importante
prevenirla”, sefala Diego Garcia
Ayuso. Ademas, en este estudio se ha

demostrado que las células trasplan-
tadas tenian una supervivencia en el
globo ocular de 14 dias y que el efec-
to terapéutico se perdia con el paso del
tiempo. Una de las limitaciones del es-
tudio es que la inyeccion de células
madre fuese derivada de una médula
6sea humana, en lugar de una de rata,
siendo necesaria la inmunosupresion
a la que se hacia referencia.

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

Concebido

para un
ensayo Clinico

La investigacion se ha realizado por
el grupo de investigacion de Of-
talmologia Experimental de la
UMU, en colaboracion con el
IMIB. El trabajo ha sido liderado
por Maria Paz Villegas Pérez (Ca-
tedratica de la UMU y Jefa de
Servicio de Oftalmologia del Hos-
pital Reina Sofia) y el profesor de
la UMU Diego Garcia Ayuso. Asi-
mismo, el primer autor del estudio
es el profesor de la UMU Johnny D1
Pierdomenico. Otros autores han
sido Manuel Vidal Sanz (Catedra-
tico de la UMU), Maria Elena Ro-
driguez Gonzalez-Herrero (Servi-
cio de Oftalmologia, Hospital Cli-
nico Universitario Virgen de la
Arrixaca), David Garcia Bernal,
Miguel Blanquer y Ana M. Garcia
Hernandez (Servicio de Hemato-
logia y Hemoterapia, Hospital Cli-
nico Universitario Virgen de la
Arrixaca) y Jos¢ Manuel Bernal Ga-
rro (Departamento de Oftalmologia,
Facultad de Medicina, UMU). Ade-
mas, todos ellos forman parte del
IMIB-Arrixaca, por lo que es una
colaboracion 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 clinico
(NCT02280135 y EudraCT 2012-
000618-12) liderado por Maria
Elena Rodriguez GonzéalezHerrero.
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Dia Internacional de las Ehfermedades Raras

DISTROFIAS

HEREDITARIAS DE

Erika Palacios Tapia

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

mestre del afio 2021, especialmente,
alo largo del mes de febrero. La Aso-

RETINA (DHR)

desarrollado una trabajada, elabora-
da y maratoniana campana con el
lema #NoSomosRaros. Condcenos!
Se ha volcado durante veinte dias, del
8 al 28 de febrero, para conmemorar
el Mes de Concienciacion de la Baja
Vision y el Mes de la Enfermedades
Raras, cuyo dia internacional se ce-

CON RETINOSIS

Ojo Normal

Afectada a

1
‘ de cada
Ojo con Miopia 10.000

RETIMUR conmemora el Mes de la Baja Vision y el Dia Internacional de las Enfermedades

RETIMUR ha sido difundir y divulgar
informacion sobre las distrofias here-
ditarias de retina, la baja vision 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

ciacion Retina Murcia/RETIMUR) ha  lebr6 el 28 de febrero. El objetivo de  en esta campafia y ha enviado todos los
[ [
[ |
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Miopla
Simple

Miopia
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Enfermedad
de

Stargardt

Padre portador i

Il Congreso Nacional Retina Murcia

Octubre 2020

No afectado Portador Portador Afectado

Raras con una maratoniana campafia en redes sociales y la elaboracion de un nuevo video

dias un correo electronico con la in-
formacion sobre el tema escogido cada
dia tanto a nuestros socios, como a
profesionales y centros de oftalmo-
logia y, en general, a todos los colec-
tivos relacionados con estas patologias
de la vision.

También ha subido contenidos a
las redes sociales en las que esta pre-

sente nuestra asociacion: Facebook,
Twitter e Instagram. En concreto, ha
colgado informacion sobre las dis-
trofias de retina cuatro veces al dia en
las tres plataformas.

Enfermedades como la retinosis
pigmentaria, el Stargardt, el sindrome
de Usher o la miopia magna fueron
protagonistas de la campafa, asi

como la importancia de un diagnosti-
co precoz y de un doagndstico genéti-
co. También han tenido cabida orga-
nizaciones relacionadas con las dis-
trofias de retina a las que pertenece RE-
TIMUR. Y destaca la elaboracion de
un video propio con socios de nuestro
colectivo. Todo lo puedes consultar en
nuestras redes y nuestra web.
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Dia Internacional de las Enfermedades Raras

ANzA

28 de obrero
Eofonediidss
. Saras

CARTAGENA

RARE IS

| SUPPORT

RARE DISEASE DAY
28 FEBRUARY 2021

H#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG

RARE IS RAREIS P

Televisiéon
REGION DE MURCIA

UNIion OOMPPOMISO Luctia

28 de febrero - Dia Mundial de las
Enfermedades Raras 2021

La voz de 47 millones de
personas unidas por la

N,
—

RETIMUR colabora en camparias nacionales e internacionales por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras y su campaiia llega a varios medios de comunicacion

Erika Palacios Tapia

a campafa #NoSomosRaros.
hConécenos! que ha desarro-
lado la Asociacion Retina Mur-

cia (RETIMUR) ha sido solo una de
las muchas que se han llevado a cabo

en todo el mundo por parte de mul-
tiples organizaciones regionales, na-

cionales e internacionales. RETI-
MUR ha colaborado en buena par-
te de ellas y agradece la difusion que
se ha dado tanto a las enfermedades
raras en general como a nuestro co-
lectivo en particular en medios de co-
municacion y en redes sociales.
Cabe destacar la difusion de nues-
tra campafia en el diario La Opinién
de Murcia, asi como en el digital GN

Diario o en el sanitario Salud21.
También resaltan la participacion de
nuestro presidente y vocal de la Fe-
deracion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) en la Region, David
Sanchez, en programas en RNE,
Onda Cero Cartagena o la intervencion
en el espacio La Hora ONCE de Ga-
ceta FM Cartagena.

Asimismo, RETIMUR agradece la
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inclusion de nuestra asociacion en la
campafia de los promotores del siste-
ma de ayuda para baja vision BeMy-
Vega sobre enfermedades raras ocu-
lares.

Entre las diversas campafias de vi-
sibilizacion y concienciacion por el
Dia Mundial de las Enfermedades Ra-
ras, celebrado el 28 de febrero, destaca
la impulsada por FEDER, con el
lema «Sintomas de espERanza» con
el objetivo de impulsar “la union, el
compromiso y la lucha” de toda la so-
ciedad.

También desde el Centro de Re-
ferencia Estatal de Enfermedades Ra-
ras (Creer) se organiz6 el IX Encuentro
Nacional por el Dia mundial de las En-
fermedades Raras 2021, bajo el lema
«COVID-19 y Enfermedades Ra-
ras..

Asimismo, la campana interna-
cional promovida por la Alianza Ibe-
roamericana de Enfermedades Raras,
Huérfanas y Poco Frecuentes ALI-
BER utiliz6 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 Organizacion Eu-
ropea de Enfermedades Raras Euror-
dis también particip6 en la conme-
moracion del Dia Mundial de las En-
fermedades Raras 2021. Su iniciativa
para este afio ‘jConoce a nuestros hé-
roes!” consistio en la difusion de un vi-
deo que presenta la breve historia de
6 personas diferentes procedentes de
cada continente.

El desarrollo y difusion de cada una
de estas campafias pretenden situar es-
tas enfermedades raras como priori-
dad en la agenda social y sanitaria.

El sindrome de Usher y el Stargardt se incluyen en
el documento con la colaboracion de RETIMUR

Erika Palacios Tapia

rimero fue la Retinosis Pig-

mentaria y, ahora, le ha tocado

el tummo a la enfermedad de
Stargardt y el sindrome de Usher. La
primera de las patologias se incluy6
en la primera Guia para Valoracion de
la Discapacidad en Enfermedades
Raras que se edit6 hace unos anos. Las
otras dos se han incluido en la segunda
guia, que se ha presentado en febre-
ro. Ambas publicaciones las ha ela-
borado y editado el Gobierno regio-
nal en colaboracion con especialistas
de referencia y los profesionales de los
equipos de Valoracion y Orientacion
de Discapacidad de Region de Mur-
cia del Instituto Murciano de Accion
Social (IMAS). También han partici-
pado la Federacion Espaiola de En-
fermedades Raras (FEDER) y varias
asociaciones, como la Asociacion
Retina Murcia (RETIMUR), que ha
propiciado la inclusion de las enfer-

meades raras oculares citadas. Ade-
mas, también se ha introducido otra
enfermedad de la vision, la Aniridia,
que afecta al iris.

Esta segunda guia incluye 16 pa-
tologias nuevas y proporciona a los
profesionales y asociaciones infor-
macion epidemiologica actualizada de
estas patologias y su evolucion.
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Dia Internacional de las Enfermedades Raras

FEDER reclama mas coordinacion y partidas presupuestarias de investigacion para
la atencion a estas patologias poco frecuentes, que afectan a cien mil murcianos

Erika Palacios Tapia

191% de los pacientes con en-
Efermedades raras han visto in-
terrumpida su atencion debido
a la crisis sanitaria actual. Asi lo de-
nuncio el presidente de la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), Juan Carrién, en su com-
parecencia en la Comision de Dis-
capacidad en la Asamblea Regional
de Murcia, para reivindicar una co-
ordinacion social y sanitaria y mejorar
la situacion agravada por la Covid.
Carrion indicd que se han inte-
rrumpido tanto pruebas diagndsticas
como tratamientos desde la primera
ola. El presidente de FEDER aboga
por partidas presupuestarias anuales
especificamente para investigacion.
Carrion record6 que solo el 5% de las
mas de 6.172 enfermedades raras co-
nocidas, segiin Orphanet, disponen de
un tratamiento.
Unos cien mil murcianos y mas de
tres millones de personas en Espaiia
padecen una enfermedad rara.

“Ejemplo de dighidad, Valor ¥y fuerza”

El presidente de FEDER, Juan Carrién, acompafiado por su delegado en
la Region y presidente de RETIMUR, David Sanchez, ha logrado el apo-
yo de la Asamblea Regional al comparecer en la Comision de Discapa-
cidad. También del Gobierno regional, tras reunirse con su presidente, Fer-
nando Lopez Miras, su vicepresidenta, Isabel Franco, y el nuevo conse-
jero de Salud, Juan Jos¢ Pedrefo. Carrion renové también el respaldo de
la reina dofia Letizia, que destaco “la diginidad, el valor y el esfuerzo” de
las familias que conviven con una enfermedad rara, durante la pandemia.
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A |a Vista de Elena

uchos pensabamos que co-

menzarian a calmarse las

aguas, que podriamos vol-
ver paulatinamente a relacionarnos
con los demas, con nuestros seres
queridos, familiares, etc.

Nada maés lejos de la realidad, la
situacion sanitaria sigue registrando
unos datos catastroficos e impi-
diéndonos poder desarrollar nuestras
actividades de la vida diaria con nor-
malidad.

Las administraciones locales,
organismos publicos y privados
han visto mermada la atencion pre-

sencial a sus usuarios; nos vemos
obligados a la utilizacion de los me-
dios informaticos y teleméaticos para
poder garantizar la calidad de nues-
tros servicios.

Ante las adversidades
Desde Retina Murcia, ante las ad-

versidades, no hemos dejado que la
situacion que nos ha tocado vivir pu-
diera privar a nuestros asociados de
las actividades, informaciones, tra-
mites que tienen todo el derecho de
poder recibir.

Las trabajadoras sociales estamos

comprometidas plenamente con la
labor que desempefiamos. Nuestro
trabajo vocacional garantiza que, dia
a dia, nos esforcemos al maximo
para ofrecer respuesta a todos los so-
cios en las consultas y tramites que
nos demandan. Numerosos socios
han seguido acudiendo a nosotros
con “normalidad” para el segui-
miento de sus casos, para consulta
de procedimientos, tramites con la
administracion publica, tales como
tramitaciones de incapacidad labo-
ral, consulta de bonificaciones por
grado de discapacidad, etc y otros.
Nos encuentran a su disposicion via
telefonica en el nimero 672347282,
mediante el correo electronico
info@retimur.org, gestion@reti-
mur.org, areasocial@retimur.org,
y mediante las redes sociales.

Queremos conseguir que, pese a
la situacion 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 dia a dia con la méxima ga-
rantia posible.

Muttitud de reuniones para darhos a Cohocer Y para SoliCitar apoyo

El presidente de RETIMUR, David Sanchez, 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 telematicos con la nueva directora general

de Discapacidad, Conchita Ruiz; la directora general de
Servicios Sociales y Tercer Sector, Lucia Hernandez; el
secretario general de la consejeria de Familia, Antonio
Sanchez; y el secretario general de Salud, Andrés To-
rrente.
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Educacion

Region de Murcia
Consejeria de Educacion y Cultura

Cientos de alumnos de la Region se meteran en la piel de las personas con

Elena Esteban Hidalgo

os vamos al cole. La Asocia-
cion Retina Murcia ha pues-
to en marcha un nuevo pro-
yecto de sensibilizacion en centros es-
colares en discapacidad visual con el
lema ‘Ojos que no ven, personas que
si cuentan’ y gracias a la ayuda de la

tros escolares con un disefio en el

que tenemos en cuenta herramien-

tas que capten la atencion del alum-
nado y que faciliten la comprension
de qué es la discapacidad visual, las
formas de ver y como 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

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 poblacién infor-
mada sobre la discapacidad visual, la
integracion de la persona afectada es
mayor dado que no se limitara a sus
compaifieros de clase, sino que tam-
bién llegara a los nifios con los que
se pueda relacionar en el parque, en

consejeria
de Educacion y
Universidades de la Re-
gion de Murcia y de la Auto-
ridad Portuaria de Cartagena.

Dada la situacion actual de pan-
demia y como consecuencia de las
restricciones que se han establecido
por parte de las autoridades, desde la
asociacion hemos preparado el pro-
yecto para que se pueda desarrollar
tanto en modalidad presencial como
de forma telematica.

Nuestra intencidon es presentar
las actividades de sensibilizacion y di-
fusion que se desarrollaran en los cen-

Puerto de Cartagena
S

Autoridad Portuaria de Cartagena

B.eti

mira por 11

aplicaciones y programas de realidad
virtual, que permiten recrear los sin-
tomas de enfermedades visuales y lle-
var a cabo distintas actividades con
los estudiantes.

Estas actividades no estan desti-
nadas exclusivamente a centros don-
de haya matriculado alumnado con
ceguera o con deficiencia visual,
sino que se quiere llegar a todo el

actividades recreativas o en otras
interacciones sociales. El conoci-
miento facilita la integracion.

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 como re-
lacionarse con alumnos con proble-
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baja vision y discapacidad visual con un proyecto educativo de RETIMUR

mas de vision, sensibilizar a la co-
munidad educativa de los problemas
que encuentran estos alumnos en su
integracion escolar, mejorar el co-
nocimiento que se tiene sobre la baja
vision y la ceguera y romper con los
estereotipos.

Las actividades que se van a des-
arrollar son talleres de sensibilizacion
con los alumnos, adaptados a cada ci-

personas con discapacidad visual.
Sera practica y dindmica, utilizando
los medios necesarios para ello. Es
necesaria la actuacion conjunta y co-
ordinada entre el centro y la entidad,
para poder abarcar a todo el conjunto
del alumnado.

La sesion durara 45 minutos y co-
menzara con la presentacion del ta-
ller a desarrollar y una breve expli-

blecera un circuito en el aula que de-
beran superar con las gafas de reali-
dad virtual que simulan distintos
grados de pérdida de vision. Servi-
ra para comprender como ven las per-
sonas con baja vision, mostrar sus di-
ficultades y aprender a interactuar con
ellas. También habra actividades
con gafas opacas, que se regalaran a
los alumnos para que a la hora de po-

Ur

www.retimur.org

ccin

Region de Murcia

Consejeria de Educacion

y Cultura

clo, con la posterior evaluacion de los
talleres y la evaluacion final del pro-
yecto.

La actividad de forma presencial
seguira una metodologia 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 dia a dia de las

ca-
cion de la estructura de la sesion. Se-
guira con una I luvia de ideas inicial
sobre el tema de la discapacidad vi-
sual: ;Qué es? ;Cuales pueden ser?
Después, se hara una exposicion de
qué se entiende por discapacidad vi-
sual y las distintas enfermedades de
retina. La parte practica de la sesion
consistira en actividades con gafas de
realidad virtual, para lo que se esta-

nérse-
las tengan
poca vision. De-
beran realizar activi-
dades cotidianas. También se
haran manualidades.
La modalidad no presencial es si-
milar, aunque se proyectaran videos
sobre la baja vision.

Los centros pueden
contactar en el

672 347 282

v el email
info@retimur.org
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La mirada de Carmem

o ~ '
_Recordaba la primera-vez que fue al médico. Le dolia la
cabeza, los ojos le molestaban, veia como mosquitas
blancas flotando. Ademas, se notaba mas despistado,

porque se iba chocando con la gente -

ran las diez de una lluviosa
Emaﬁana. Caminaba despa-
cio, tal vez era la inica per-
sona que no corria por la calle. No

tenia prisa por llegar. Antes, todo
era correr, todo era un esfuerzo,

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

eran ten- sas o los
siones, i posters y
era traba- “Algo no termina de se golpe-
jo. Tam- | convencerme. Deberias | aba. Su
bien ha- 1 jr 5 yun oftalmélogo que | ™¢dico
bia mas . — lo acusoé
luz, mas te haga mas pruebas ] al estrés,
color, le dijo su optica tenfa que
todo esta- bajar el
ba mas ritmo de

definido. Las gotas de lluvia se
mezclaron con sus lagrimas, que no
eran de dolor.

Recordaba la primera vez que

trabajo. También podia probar a
poner mas luz en su zona de tra-
bajo, para no forzar la vista y que
asi no le doliera la cabeza. “;Como

puedo poner mas luz en el taller me-
canico en el que trabajo?”, se pre-
gunt6. Se puso una linterna en la
frente para trabajar. Fue una risa el
primer dia.

Cuando comprobd que eso no
funcionaba decidi6 ir a la 6ptica de
debajo de su casa. Habia oido que
a partir de los 40 empieza eso de “la
vista cansada” y ¢l ya andaba cer-
ca de esa edad, asi que se mentali-
76 de que tendria que llevar gafas 'y
fue para alla. jQué se le iba a hacer!
La mujer que le atendi6 fue amable
y muy meticulosa con las pruebas.
Lo sent6 en un sillon para ir pro-
bando distintas graduaciones, com-
probo si veia los nimeros dentro de
puntitos de colores, le tomo la ten-
sion arterial con un aparato que le
soplo 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 deberias
ir a un oftalmologo para que te ha-
gan algunas pruebas”. Le mando a
casa sin ponerle gafas ni nada.
Bueno si, le recomend6 unas gafas
de sol con filtros, para que el sol no
le dafara la retina. No lo entendio,
pero como le gusté un modelo,
pues se lo compro.

Tras varios meses de espera para
que lo viera el especialista, al fin,
fue al oftalmoélogo. Una enfermera
le repiti6 las pruebas que se habia
hecho en la dptica y luego esperd a
que lo viera el médico. “Cuénteme,
justed, por qué esta aqui?” Ese
fue su “buenos dias”. Tras contar-
le lo que le pasaba, lo de no ver un
carajo por la noche, que tenia que ir
con todas las luces encendidas, que
le costaba enfocar y que, a veces, le
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costaba distinguir tonalidades de co-
lores, lo mir6é 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 exploto.

De eso hacia casi dos anos. El
primer afio fue de llorar, de gritar,
de estar enfadado. Un afio en el que
volver a definirse, volver a saber si
era €l o €l con su vista o sin ella; un
ano para saber donde queria ir y qué
queria de su vida, ahora que tenia
que volver a reconstruirse ¢l mismo,
su vida y su figura dentro de su fa-
milia. Por su familia también lloro.
Su mujer cree que no la oia, pero la
oia perfectamente. Su hija no ter-
minaba de entender qué pasaba,
pero sabia que algo pasaba, porque
su padre estaba més enfadado y ca-
llado.

Cambios v limitaciones
Eso fue el primer afo. Después, en-

tendid que seguia siendo él. Con
cambios, con alguna limitacidn,
con una nueva forma de pensar en
su futuro, pero seguia siendo ¢€l. Y
disfrut6 mas de los ultimos 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
tall6 en piedra en su memoria. Y
dejo de llorar, aunque el cabreo dur6
mas.

Y ahi 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. “jLlego tarde!”.

Formacion en Nuevas Techologias

TLnt=T1 (@)

El #ProyectoRetin@: Alfabetizacion digital
y E-inclusion de personas con discapacidad visual
ayudara a nuestros socios a relacionarse

as nuevas tecnologias ya eran
Luna herramienta fundamental
mucho antes de la irrupcion 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 formacién o
la cultura. En RETIMUR nos he-
mos marcado el objetivo de ayudar
a nuestros socios en el manejo de he-
rramientas tecnologicas 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 atencion per-
sonalizada de nuestros aso-
ciados en el momento

que lo requieran.
Este es el objetivo
de #ProyectoRetin(@):
Alfabetizacion digital
y E-Inclusion en po-
blacion 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 colaboracion de la
consejeria de Presidencia y Ha-

cienda.

Voluntarios
con la
UCAM

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

R UCAM
(1) A

XX Muestra de
Voluntariado de Murcia
(Modalidad Virtual)
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Canal Retina

El sistema BemyVega
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tunidades es el acceso al conoci- ATONIO SANCHEZ KAISER

anal Retina estrend el ano 2021
Ccon 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 comunicacion a las personas con
baja vision.

Su promotor es el catedratico An-
tonio Sanchez Kaiser, quien cred este
sistema a raiz de la necesidad de su
hija, que padece albinismo oculocu-
taneo. Kaiser nos explico que el sis-
tema recoge las sefales 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.

Ademas, como la intencion es fa-
cilitar la accesibilidad a las personas
con discapacidad, han incluido subti-
tulos, para que puedan beneficiarse las
personas sordas o con problemas de
audicion. “!Queremos llegar a todos,
porque el mejor generador de opor-

miento”, subray6 el profesor, quien
destaco que el sistema es de facil ma-
nejo, manejable y con un precio ase-
quible.

El sistema se ha comercializado
desde el 1 de septiembre de 2020 y
ya esta instalado en muchos sitios. La
consejeria de Educacion lo conocid y
aposto fuerte por este equipo. Se ha in-
corporado a un buen niimero de co-
legios e institutos para ayudar a los
alumnos con problemas de vision y de
audicion. Y esta totalmente disponi-
ble a través de la pagina www.bemy-
vega.com. Lo han adquirido también
la consejeria de Educacion de Anda-
lucia, La Universidad Catolica
UCAM, el Centro de Formacion 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
eh www.canalretina.org

Catedratico de la
Universidad Politéchica
de Cartagena (UPCT,
en Mecanica de Fluidos,
y Creador del
sistema BemyVesga
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| retinoblastoma es un tumor ma-

ligno de la retina que afecta ge-

neralmente a nifios menores de
seis afios. El tumor se puede localizar
en uno o en los dos 0jos y, normal-
mente, en nuestro medio se suele
diagnosticar antes de que afecte a
otras partes del cuerpo. “Sino lo tra-
tamos, puede salir del ojo, extenderse
hacia el cerebro y provocar la muerte
del paciente que lo sufte. Es vital man-

tenerlo dentro del ojo, porque se mi-
nimizan las posibilidades de morir”, ex-
plic el doctor Catala, que agregd que
es un tumor raro y afecta a 1 de cada
15.000 recién nacidos vivos. “En Es-
pafia, se diagnostican unos 50 casos al
afio y el 90% sobrevive”, subrayo. El
sintoma mas 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.

JAUME CATALA MORA

Oftalmologo pediatrico.
Coordinador de |3 (Jnidad de
Tumores Intraoculares del

hospital materho ihfantil
Sant Joan de Déu de
la ciudad de Barceloha

El glaucoma
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| glaucoma es una enfermedad

degenerativa que afecta al ner-

vio optico. Generalmente, se
trata de una enfermedad que evoluciona
de forma crénica y en la mayoria de los
casos no suele producir sintomas, al
menos durante un periodo largo en la
evolucion de la enfermedad. El origen
es multifactorial y sabemos, a dia de
hoy, que lo que sucede inicialmente es
una pérdida acelerada en el nimero 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
amas 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-
plico el doctor José Antonio Caballe-
ro en Canal Retina.

JOSE ANTONIO CABALLERO

»® )

N -

Especialista eh glaucoma del
Gervicio de Oftalmologia
del Hospital General
Universitario Virgen de |3
Arrixaca de MurcCia
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La consulta de Aurora

n estos tiempos en los que el

coronavirus nos ha impedido

gestionar una vida cultural
plena, con muchas restricciones y con
una situacion que nos invita a que-
darnos en nuestros hogares la mayor
parte del tiempo, quizas sea impor-
tante hacer una reflexion 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 mas, las obras del celuloide fun-
cionan como un constructo emo-
cional y social donde la his-
toria que un guion ex-
presa se proyecta en el
individuo, y a su vez,
¢ste, recogiendo su expe-
riencia y vivencia, vuelca
parte de si en este entorno du-
rante un periodo de tiempo.

Ya decia 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 didactico para todas las edades y
condiciones. El llamado 7° Arte im-
pulsa y proyecta una serie de valores
y situaciones que nos ayudan a afron-
tar ciertos temas desde perspectivas
novedosas y apreciadas. Ademas,
es frecuente la transmision de cono-
cimientos que aportan al ser humano
nuevas ideas e inquietudes, confor-
mandolo ain mas como persona. A
esto, cabe aunar la vis recreativa de
este recurso, no es algo intrascen-

dente.
A finales del pasado afio, conoci-
amos que el Consejo de Ministros
aprobaba el aumento de incentivos a
las obras audiovisuales dirigidas por
personas con discapacidad. Esto su-
pone una modificacion muy intere-
sante respecto al Real Decreto de la
Ley del Cine. Sin embargo, no es su-
ficiente. El reto que desde los
afios 80 se intenta pro-
pulsar y que ne-
cesita

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 facil acceso para las perso-
nas con discapacidad visual. Es ne-
cesario que quede establecida una
oferta cinematografica accesible;
esto es, una serie de peliculas o do-

cumentales que se propongan es es-
pacios habituales, con frecuencia
normalizada, con titulos actuales y de
temas variados. Uno de los objetivos
seria alejarse de las jornadas dedica-
das exclusivamente a determinadas
personas donde se ofrecen por de-
terminados y escasos dias ciertos ti-
tulos adaptados en lugares concretos
y fuera de un contexto macrosocial de
ocio. Ademas de no cefiirse a esco-
ger entre limitados titulos 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-
nologia avanza a pasos agi-
gantados, ya se conocen y
funcionan ciertos elementos
y soportes que nos incor-
poran al mundo cine-
matografico con bas-
tante calidad. Es el

caso de la autodes-

cripcion, que se co-

noce como una na-
rracion que acompana a
la imagen y al audio original,
en su caso. Estas descripciones apor-
tan informaciones sobre los elemen-
tos visuales 0 acciones que aparecen
en el medio al que se atiende. Este
tipo de técnica supone gran esfuerzo
para que el producto final sea comodo
y de calidad, pero aporta la viabilidad
de las iniciativas que se reclaman res-
pecto al cine inclusivo. De manera
mas integradora, los cines comerciales
siempre pueden impulsar la auto-
descripcion a través de auriculares in-
alambricos de uso particular, donde
esta voz en off guie sensorialmente
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a la persona. Es aqui donde la Admi-
nistracion debe poner también sus
esfuerzos, econdmicos y normativos.

Durante los meses de enero y fe-
brero de este afio 2021, el Ayunta-
miento de Elche (Alicante) de la mano
con la concejalia de Cultura, ha insta-
lado en la filmoteca de la ciudad, con
la ayuda de expertos, un sistema de
adaptacion 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 participacion
cultural y es un hecho que se preten-
de mantener en el tiempo.

Centro Espanol del Subtitulado

y la Autodescrircion (CESyA)
Por otro lado, el sitio del Centro Es-

pafiol del Subtitulado y la Audiodes-
cripcion (CESyA) mantiene en la
web www.culturaacesible.es un com-
pendio de informacion de representa-
ciones, festivales, conciertos, talleres
y sesiones de cine donde existe algiin
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 asi, queda paten-
te a través de aqui 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 autodescripcion en
algunos de sus titulos actuales, eso si,
timidamente y con necesidad de que
se amplien en su catalogo. Afirmaba
Stanley Kubrick que “si algo puede ser
escrito o pensado, puede ser filmado™.
Ahora, el objetivo desde la inclusion
lo mas plena posible, también en el
ocio, deberiamos afiadir “puede ser fil-
mado, transmitido y disfrutado por to-
das las personas sin distincion”.

SuperacCién

La ciclista paralimpica Kuki Lopez, socia de RETIMUR,
se impone en cuatro pruebas del campeonato de Esparia
y esta preseleccionada para los JJ OO de Tokio

a ciclista murciana Ginesa Lo-
Lpez Alarcén, conocida por sus

amigos como ‘Kuki’ Lopez, ha
ganado cuatro medallas de oro en el
campeonato de Espafia de cilcismo
paralimpico celebrado en el circui-
tode Galapagar en Madrid..

Kuki compite en la modalidad de
tandem, debido a que padece una dis-
cpacidad visual, como consecuencia
de una retinosis pigmentaria.

Ademas del éxito en el campeo-
nato nacional, cabe sefialar que
Kuki y su compaifiera Irene Méndez
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han sido preseleccionadas para los
Juegos Paralimpicos de Tokio, aun-
que la joven aclara que hasta el mes
de junio no saldran las listas defini-
tivas.

Kuki Lopez e Irene Méndez se
proclamaron campeonas de Espafia
por tan solo cinco centésimas de ven-
taja respecto a la pareja catalana Pepi
Benitez—Melisa Gémiz en la Velo-
cidad Individual y también repitie-
ron en el Kilémetro. También se im-
pusieron en persecucion individual,
donde dominaron con claridad.
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¢Nos conocemos?

sta seccidn pretende dar a conocer las asociaciones, entida-
des e instituciones relacionadas con RETIMUR. é¢Cémo se lla-

man? éQuiénes las componen? ¢Donde estan? éQué hacen?

Region de Murcia

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

’ .
Fi CHa TeCNi Ca cermiregiondem-[::;:igazfsr:‘lsi.il

NOMBRE: CERMI (Comité Espafiol de Representantes de Perso-
has con Discapacidad)

SEDE:: (/Tecoletos, 1 Bajo - 28001 - MADRID
Plaza de San Agustin, 14 - 30005 MURCIA

QUE ES: EI CERM] es la plataforia de representacion, defensa y
accion de (a ciudadania espafiola con disCapaCidad. Estd constituida
por (as prinCipales organizacCiohes estatales de personas Coh disCapaCi-
dad, varias entidades adheridas de accCidn sectorial, asi Como plata-
fortnas autondmicas. RETIMUR es parte activa de la actividad del
CERMI-

OBJETIVO: Persigue el reconocitmiento de (0s derechos ¥ 1
plena ciudadania Y la iSualdad de oportunidades de este grupo social,
mas de 3,8 millones de hombres Y mujeres y sus familias en Espafia.
Existen CERM]I autondmicos como el de la Region de MurcCia gue en-
globa a mas de 150.000 personas con discapacCidad en la Region .

Titulares
para
la esperanza

a aparicion de titulares so-
Lbre avances en la investi-

gacion 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:

> Este implante de refina
devuelve [a vision a los invi-

dentes
www.abc.es/salud/enferme-

dades

> Biel Glasses, gafas ‘in-
teligentes’ para adaptar el
entorno a [as personas con
baija vision

www.elespanol.com

> Los cientificos dan un
paso importante hacia el uso
de trasplantes de células de
retina para frafar [a ceguera
www.infosalus.com

> Mapcesible, el Tripadvi-
SOr para personas coh mo-
vilidad reducida

www.labvanguardia.com

> Los implantes de retina
pueden dar vision artificial a

los ciegos
www.infosalus,com



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA | @

La'Voz de |os Socios - ¢éQué es Retimur para ti?

ALBERTO TAVIRA
Socio con Retinosis Pigmentaria
Murcia

“ES |3 trahquilidad
Y esperanza que da

CRISTOBAL BERROCAL
Hermano de afectado
Cartagena

» | =)

iran

“Gatantia de gue no
estas solo, siempre

un granh Srupo que hay alguien dispuesto
lucha para que se a ayudar, a luchar
investigue nuestra Y en quien apoyarse:
enhfermedad Y deje es Una Casa abierta
de ser rara” a | esperanza”
e Saclo con Retinasts Pigmentaria
Albox

“ES una asociacion
donde trabajan
mucho Y nos
manhtienen muy bien
infortmados sobre
10doO |0 relaCiohado

Con |3 retinosis”

Cartagena

“ConRetimur, estoy
al dia de todos (os
avances en retinosis
pigmentaria ¥
COhOZCO 3 gente
que tiene la misma
enfermedad que Yo~

Ceguimos adelante
COonh renovadas
fuerzas y grandes
esperahzas puestas
eh 2022

a pandemia continua limi-
Ltando nuestros movimien-

tos, nuestras actividades,
nuestros encuentros y reuniones,
nuestras vidas. Pero acabard, algin
dia pasara. El final esta cada vez
mas cerca, gracias a la investiga-
cion, la misma por la que llevamos
apostando desde que nacié RETI-
MUR hace mas de treinta afos. La
misma investigacion por la que se-
guiremos trabajando y reclamén-
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 atencién, que mejoren
nuestra calidad de vida. Asi, a lo
largo de este afio centraremos bue-
na parte de nuestros esfuerzos en
una atencion personalizada en fun-
cion de las necesidades de cada uno
y, como siempre, en la divulgacion
de nuestras patologias oculares
para que las conozca toda la so-
ciedad y sepa como ayudarnos.

Asi, recorremos varios cole-
gios de la Region para que los ni-
fios conozcan la discapacidad vi-
sual y aprendan a respetar a los
companeros u otras personas que
la padezcan.

También queremos ensefaros a
conectaros a la plataforma Zoom a
aquellos que presentais mas difi-
cultades en el manejo de las nue-
vas tecnologias y estamos prepa-
rando como hacerlo. Y seguimos
con nuestro Canal Retina, la web
y esta revista para acompanaros.
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