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Editorial

a vida es una sucesion de acon-

tecimientos, la mayor parte de

ellos rutinarios, pero de vez en
cuando, se producen momentos ex-
traordinarios. Es un devenir de con-
trastes, porque un dia nos llevamos la
alegria de nuestra vida y, al siguiente,
nos dan un tremendo mazazo. Es un
trayecto de muchas curvas, con cues-
tas hacia arriba, pero también

mete con €xito a una operacion de una
distrofia de retina, en este caso, la
Amaurosis Congénita de Leber, con
afectacion en el gen RPE65. La afor-
tunada es una nifa a la que le dijeron
que iban a frenar su avance hacia la ce-
guera, pero que se ha topado con la in-
esperada sorpresa de que ha ganado vi-
sion. Y ella y su familia estan eufori-

y somos conscientes de la tremenda ex-
pectacion que despierta la mejoria de
la visién de la pequefia, aunque tam-
bién sabemos que para algunos tal vez
llega tarde, pero les queda el consue-
lo de que su lucha ha dado unos frutos
que otros podran recoger.

Nuestra asociacion aplaude estos
avances y los apoya con firmeza y ro-
tundidad. Pero no se limita a eso,

hacia abajo. Es levantarse con-
tinuamente para seguir cami-
nando, para seguir avanzando
con la idea clara de que la es-
peranza es siempre lo ultimo
que se pierde.

El ultimo afio y medio he-
mos vivido una pesadilla en la

Somos conscientes
de la tremenda
expectacion que

despierta la mejoria de la
vision de la pequena Noa

sino que quiere participar y es-
tar presente alla donde se pro-
ducen, como asi ha sido, para co-
nocer de primera mano los de-
talles y transmitirselos a todos sus
socios y a la sociedad en gene-
ral con seriedad y veracidad, sin
estridencias. Nuestro presidente

que nos han dejado seres que-
ridos y en la que no hemos podido abra-
zarmos ni besarnos. Ha sido una leccion
tragica en la que hemos aprendido el
valor de lo que tenemos, pero también
que es efimero y que debemos disfru-
tarlo mientras podamos. El pesimismo,
la tristeza y el miedo nos ganaron te-
rreno, pero la rapidez en la consecucion
de las vacunas ha abierto una enorme
puerta a la esperanza, que nos permi-
te recuperar parte de la vida que nos ha-
biamos visto obligados a aparcar. No
nos cabe duda de que la normalidad se
abre camino y de que pronto disfruta-
remos juntos los unos de los otros.
Ademas, la casualidad ha querido
que, precisamente en estos tiempos de
pandemia, hayamos conocido a la
primera paciente en Espafa que se so-

cos. No es para menos.

El caso de Noa no es el fin de un ca-
mino hacia la cura de nuestras patolo-
gias, sino el principio. Quedan cientos,
miles, millones de kilometros que re-
correr en los laboratorios de todo el
mundo para que surjan nuevos y efec-
tivos tratamientos.

Lo que si supone el caso de Noa es
la salida de un atasco en el que esta-
bamos metidos muchos decenios y, es-
pecialmente, la apertura de una puer-
ta, la de la prometedora terapia géni-
ca, que no cura los sintomas, sino que
ataca directamente al origen de nues-
tras patologias.

En RETIMUR, sabemos de la im-
portancia de un paso tan enorme como
el que se ha dado con el caso de Noa

acompafi6 a Noa en la presen-
tacion de su caso y al doctor que la ope-
ro, Jaume Catala.

Porque sabemos que este colectivo,
vuestro apoyo y vuestras inquietudes
van mas alla de cubrir unas necesida-
des puntuales para adaptarnos a la vida
real, al dia a dia, que se hace mas di-
ficil cuanto mas se nos apaga la luz.

Sabemos que la union y la fuerza de
RETIMUR es vuestra esperanza en un
futuro mejor, en el que no perdemos la
ilusion de que igual que le ha ocurri-
do a Noa, algiin dia nos llegue el mo-
mento a todos y cada uno de nosotros.

Sabemos que este es un camino de
todos, que debemos recorrerlo juntos
y seguiremos buscando y buscando,
porque podemos perder la vision, pero
jamas nos quitaran la esperanza.
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0Co0 a poco, vamos recibiendo noticias sobre nuevos

ensayos en diferentes fases y también el primer tra-

tamiento para una distrofia hereditaria de retina en
Espafia. A comienzos de junio en muchos telediarios, ra-
dios y periddicos aparecia la noticia de Noa, la primera nina
tratada en nuestro pais con Amaurosis Congénita de Leber
provocada por el gen RPE65 y que fue intervenida por el
oftalmologo Jaume Catala en el Hospital Sant Joan de Déu
en febrero de 2020. Los medios de comunicacion no son
conscientes de lo que eso significa. No entienden lo que sig-
nifica pasar de un 3% a un 10% de vision con 12 afios. No
entienden que muy posiblemente ahora Noa no veria prac-
ticamente nada. No entienden que aunque la mejoria es solo
de un 7%, es mucho mas que eso. Muchos de los que su-
frimos una de estas distrofias de retina nos cambiariamos
por Noa ahora mismo y sin dudarlo ni un instante.

Nos falta todavia mucho camino por recorrer pero sin
duda la puerta comienza a abrirse y al fondo se ve la cura.
Y es que no es solo esta primera terapia, es que hay diversos
ensayos clinicos en otros genes y patologias oculares que
pronto seran una realidad y que le pondréan el camino méas
dificil a la ceguera. Sin embargo, atin nos falta mucho por
explicar y por sensibilizar a una sociedad fria y distante que
no es capaz de empatizar y ponerse en la piel del otro. La
mayoria de veces tiene que sucederle a uno mismo o a al-
guien muy cercano para darnos cuenta de lo importante que
son algunas cosas. Solo los grandes titulares sirven, todo
tiene que ser muy rapido y conciso, no hay tiempo que per-
der. Hay que ser precisos en las explicaciones y muy con-
cretos y asi no se puede. No se puede contar lo que signi-

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

fica vivir con una de estas enfermedades raras oculares. No
podemos expresar ni reflejar de forma adecuada qué sig-
nifica sufrir una degeneracion retiniana. Y por supuesto los
medios que muchas veces son los encargados de vehicu-
lizar esa informacion, de transmitirla a la sociedad no son
capaces de recoger fielmente este mensaje.

Estos tlltimos meses hemos venido realizando acciones
de sensibilizacion en colegios de educacion primaria e ins-
titutos de secundaria en la Region de Murcia. Hemos ex-
plicado a los chicos y chicas en qué consisten las enfer-
medades degenerativas de la retina, la baja vision, la ceguera
y como lo vivimos y lo viven nuestras familias. Hemos tra-
tado de ser pedagogicos y de hacer llegar nuestro mensa-
je'y larespuesta ha sido abrumadora. La experiencia ha sido
fabulosa y la comunidad educativa asi nos lo ha sefialado.
Todos, alumnos, maestros, profesores y nosotros mismos
nos hemos enriquecido y hemos aprendido unos de otros.
Y eso es lo que hace falta. Explicarlo todo bien, sin prisas,
con detenimiento y resolviendo cuantas dudas sean nece-
sarias. Asi transmitiremos lo que es vivir con estas pato-
logias y también estaremos un poco mas cerca de acabar
con ellas.

La solucion para las distrofias de retina y para otras en-
fermedades oculares incurables por el momento esta cada
vez mas cerca pero conviene explicar bien qué nos pasa,
en que consisten estas enfermedades para que todos lo se-
pan y entiendan la necesidad de apostar por la investiga-
cidn y por estas terapias avanzadas que pueden dar respuesta
a muchas personas que de otra forma no tendrian posibi-
lidad de ver el futuro con sus propios 0jos.
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El| primer tratamiento

Una nifia de 12 afios se convierte en la primera persona operada de una distrofia hereditaria de retina y
recupera vision con una terapia pionera, cuya financiacion ha aprobado el Sistema Nacional de Salud

Retimur News

a pequenia Noa, con tan solo 12
Llﬁos, se ha convertido, sin pre-
enderlo, en la nina de nuestros

0jos, en la mano que abre una puerta
a la esperanza, en la primera vencedora
que se impone en la lucha contra la os-
curidad. Su caso nos muestra el cami-
no a seguir, que no es otro que el de la
investigacion. Noa es la primera pa-

ciente operada de una distrofia here-
ditaria de retina (DHR) en Espafia, gra-
cias a una técnica pionera basada en la
terapia génica destinada a pacientes que
tengan afectado el gen RPE6S, que pue-
de provocar Amaurosis Congénita de
Leber o Retinosis Pigmentaria.

La intervencion la llevo a cabo el
doctor Jaume Catala en el Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona hace apro-
ximadamente un afio. En un principio,
el tratamiento perseguia frenar el avan-

ce de la degeneracion retiniana y, por
tanto, la pérdida de vision. Sin embargo,
Noa ha recuperado parte de la vision
perdida y ha ganado en autonomia.
Hay diez personas con este gen
afectado en lista de espera para operarse
con esta terapia, cuya financiacion ha
aprobado el Sistema Nacional de Sa-
lud. Los cientificos coinciden en que
este tratamiento, denominado Luxtur-
na y desarrollado por Novartis, es un
gran avance hacia la cura de las DHR.
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Articulo cientifico

Dr. Julio Gonzalez
Martin-Moro
Servicio de Oftalmologia
Seccion de Glaucoma

y Neuroftalmologia
Hospital del Henares

Leber (NOHL) fue descrita en

1858 por Von Graefe, aunque su
nombre hace honor al oftalmologo ale-
man Theodor Leber, a quien se le atri-
buye la publicacion de la primera se-
rie. Siguiendo su descripcion inicial,
durante muchas décadas no se publi-
c6 apenas acerca de esta enfermedad
hasta que a finales de los afios ochen-
ta Wallace describi6 su herencia mi-
tocondrial.(1)

( a neuropatia optica hereditaria de

Epidemiologia
Con una prevalencia estimada del

orden de 1/50 000,(2-5) la NOHL es
considerada una enfermedad rara. Se
han publicado estudios epidemiolo-
gicos en Italia, Inglaterra, Holanda,
Finlandia y Dinamarca, pero hasta la
fecha ninglin trabajo ha estudiado
desde el punto de vista epidemiologico
esta enfermedad en Espafia.(5)

A pesar de esta bajisima frecuen-
cia, constituye una de las enfermeda-
des mas presentes en la literatura bio-
médica. Las razones por las que esta
enfermedad tan rara suscita tanto in-
terés son tres. En primer lugar, esta en-
fermedad constituye una causa im-
portante de discapacidad en la pobla-

I

14484T.C/MT-ND6

Mejor, posibles mejorias espontaneas.

Tabla 1. Mutaciones principales.

cion joven; en segundo lugar, se tra-
ta de la primera enfermedad mito-
condrial descrita; finalmente, el hecho
de que afecte de forma relativamen-
te selectiva a un solo tejido y ese te-
Jjido sea facilmente accesible, la con-
vierte en un excelente modelo para el
desarrollo de la terapia génica.(6).

A pesar de que nuestro conoci-
miento ha crecido de forma expo-
nencial en los Gltimos afios, son mu-
chas las lagunas y paradojas que atin
hoy encierra esta enfermedad.

Herencia
Presenta una herencia mitocondrial con

una expresion algo atipica. En una he-
rencia mitocondrial tipica, la madre
trasmite la enfermedad a todos sus des-
cendientes. En la NOHL, la madre tras-
mite la enfermedad sobre todo a los va-
rones. Aunque en algunos pedigris hay
mujeres afectas, lo cierto es que la con-
version es menos probable en las
mujeres y cuando se produce, el pro-
nostico es mejor que en los varones.(2)
Se cree que el grado de homeoplasmia,
la exposicion a toxicos, y la interaccion

con otros genes nucleares influyen en
la probabilidad de que se produzca la
conversion.(7) y es posible que el pre-
dominio masculino se deba a una ra-
z6n endocrina o a la influencia de otros
genes expresados en el cromosoma X.

Se han descrito 3 mutaciones que
son mucho mas frecuentes que el
resto y representan el 90% de los ca-
sos (Tabla 1). Estos genes codifican
para proteinas que forman parte del
complejo I de la cadena respiratoria.

Patogenia
El origen de la susceptibilidad selec-

tiva de las células ganglionares reti-
nianas contintia siendo un misterio. Se
cree que el caracter amielinico de los
axones de la capa de fibras nerviosas
y el pequeiio diametro de los mismos
podria estar implicado de forma di-
recta.(8) Se argumenta que los re-
querimientos energéticos del axén
dependen de su superficie en tanto que
la capacidad de un axon para generar
energia depende del nimero de mi-
tocondrias y, por lo tanto, de su volu-
men interno. Como la superficie au-
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menta al cuadrado y el volumen lo
hace al cubo, los axones pequefios es-
tarian en una situacion desfavorable.

El paso del estado de portador al es-
tado de enfermedad, se denomina
conversion. Se considera que oxi-
dantes como el alcohol y el tabaco pue-
den desencadenar esa conversion,
pero también se han propuesto otros
desencadenantes, como traumatis-
mos, déficits nutricionales, la hiper-
tension intraocular o la exposicion a de-
terminados farmacos (especialmente
antibidticos).(2)

Clinica

La forma de presentacion tipica es la
pérdida visual indolora en un ojo se-
guida de pérdida visual en el ojo con-
tralateral en las semanas posteriores.
En el 97% de los casos, el segundo ojo
se ve afectado en el transcurso del pri-
mer afio. Se afectan especialmente las
células ganglionares centrales y, por
ello el escotoma tipico es un escoto-
ma central. En la mayor parte de los
pacientes la AV es inferior a 0,1.

Sin embargo cada vez se comuni-
can en la literatura més presentaciones
atipicas. Algunos pacientes pueden su-
frir pérdidas visuales menos agu-
das.(2) Se distinguen 4 fases en la evo-
lucion de la enfermedad (Tabla 2).

Algunos pacientes pueden presen-
tar formas de enfermedad extraocu-
lares. Estas formas reciben la deno-
minacion de Leber plus. La afectacion
extraocular mas comun es la cardiaca
(afectacion del tejido de conduccion
cardiaco, enfermedad de Wolff-Par-
kinson-White.

Diagnéstico

La confirmacion diagnostica la da la
determinacion de la mutacion en
DNA mitocondrial. Inicialmente, se es-

Figura 1. Aspecto caracteristico
del disco 6ptico. En la fila de
arriba durante la fase aguda, de-
mostrando la presencia de un sutil
borramiento papilar. En la fila de
abajo durante la fase crénica, 5
anos después del inicio de la pér-
dida visual.

tudian las 3 mutaciones principales y,
solo si no se encuentra una de estas, se
procede a buscar otras mutaciones mas
infrecuentes o a la secuenciacion
completa del DNA mitocondrial.
Durante la fase previa a la confir-
macion genética resulta fundamental
la exploracion funduscopica, la to-
mografia de coherencia optica (OCT)
y la campimetria. (2) En el fondo de
0jo es caracteristica la presencia de dis-
creto borramiento papilar y cierta di-
latacion de los capilares peripapila-
res.(Figura 1) En sentido estricto, no
se trata de edema de papila, sino de
pseudopapiledema, pues no hay fuga
en la angiografia fluoresceinica. La ra-
z6n histologica que conduce al bo-
rramiento papilar se desconoce pero se
ha postulado que en los axones peri-
papilares podria producirse una hi-
perplasia compensadora de las mito-
condrias axonales.(2) En cualquier
caso, los cambios son tan sutiles que
el aspecto de la papila en muchos ca-
sos es compatible con el de un disco

optico sano.

Desde el punto de vista campimé-
trico, resulta caracteristica la presen-
cia de escotomas centrales o centro-
cecales similares a los que producen
la neuropatias Opticas toxico-meta-
bolicas, enfermedades con las que
comparte parte de la patogenia esta en-
fermedad.(Figura 2).

En cuanto al OCT, se ha descrito
una secuencia tipica en su evolu-
cion.(9) Habitualmente, el cuadrante
temporal es el primero en verse afec-
tado, seguido por los cuadrantes su-
perior e inferior y por el cuadrante na-
sal.(9)

Existe una relativa conservacion de
la respuesta pupilar, probablemente, en
relacion con el respeto de buena par-
te del campo visual periférico.(2)

La electrofisiologia tiene su utili-
dad fundamentalmente para descartar
aquella patologia retiniana que cursa
con fondo de ojo normal, aunque
puede estar alterada en algunos casos.
Algunos pacientes pueden presentar
potenciales visuales evocados retra-
sados y disminuidos y curiosamente
también cambios en el ERG.(2)

Diagnéstico diferencial
La rareza de la enfermedad, la sutile-

za de los cambios funduscdpicos ha-
cen que muchos de los pacientes sean
inicialmente etiquetados de simula-
dores o diagnosticados de pérdida vi-
sual funcional.(2) El diagnostico di-
ferencial mas importante es con otras
neuropatias Opticas, especialmente,
la neuropatia dptica desmielinizante,
que también cursa con pérdida visual
subaguda y fondo de ojo normal. Sin
embargo en la NOHL, al contrario que
en las neuropatias desmielinizantes,
existe una predileccion por el sexo
masculino y es tipica la ausencia de do-
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Fase Caracteristicas

Asintomatica| Portador, el paciente no presenta clinica o esta es muy sutil (si

bien se han descrito algunas alteraciones funduscépicas en

portadores).

Subaguda Desde el inicio de la pérdida visual hasta los 6 meses
posteriores. Esta es la fase en la que el paciente habitualmente
acude. Aparece el escotoma central y se produce una aumento
de espesor secuencial en la capa de fibras nerviosas
peripapilar.

Dinamica Entre los 6 meses y el afio. Durante este tiempo el escotoma
aumenta. La fase de aumento de espesor en la capa de fibras
nerviosas da paso a la atrofia progresiva de las mismas.

Crénica

A partir del afio, la vision ya ha quedado estabilizada. La papila

toma un aspecto pdlido y la OCT demuestra adelgazamiento

severo de la CFN.

Tabla 2. Fases evolutivas de la NOHL.

lor. Otras neuropatias Opticas meta-
bolicas y patologias retinianas también
entrarian en este diagnodstico diferen-
cial.(2)

Prondstico

La pérdida visual es permanente y pro-
funda en la mayor parte de los pa-
cientes. Sin embargo, se han comuni-
cado mejorias espontaneas. Estas me-
jorias son mas frecuentes en pacien-
tes con debut precoz y en portadores
de la mutacion 14484.(2)

Tratamiento
Esta enfermedad se investiga activa-

mente. La agencia europea del medi-
camento ha aprobado la idebenona (po-
tenciador de la sintesis de ATP) en
aquellos pacientes con pérdida visual
reciente. Otra linea de indicacion ac-

Figura 2. Campimetria tipica, de-
mostrando la presencia de escoto-
mas cecales o centrocecales

tiva es la terapia génica. Ademas es im-
portante que el paciente evite la ex-
posicion a oxidantes como el alcohol
y el tabaco.(2, 10, 11)
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RETIMUR se adapta a los tiempos de pandemia y sus socios aprueban la modificacion de
los estatutos para dar validez a las reuniones a través de medios telematicos

Retimur News

a pandemia del coronavirus nos
Lha obligado a suspender todos los

actos presenciales que tenia pre-
vistos y programados nuestra asocia-
cion en el Gltimo afo y provoco que se
convocara la primera asamblea gene-
ral de socios on line, que se celebro el
pasado sabado 27 de marzo a través de
la plataforma Zoom. De hecho, antes
de la asamblea ordinaria, se desarrolld

una extraordinaria con el fin de modi-
ficar los estatutos e incluir que esta reu-
niodn que congrega a los socios y es el
principal 6rgano de decision del co-
lectivo se pueda celebrar de forma vir-
tual, algo que hasta ahora no estaba
contemplado. Los asistentes aprobaron
por unanimidad esta modificacion.
La asamblea sirvi6 para constatar
que, pese a la pandemia, la actividad
de la asociacion no se ha interrumpi-
do en ningin momento y que las tra-
bajadoras sociales y la psicologa han

estado atendiendo a los socios en sus
necesidades. Ademas, se han desarro-
llado actividades de forma on line,
como las jornadas sobre retina en
Molina de Segura y en Cartagena o El
Café de Tina. E incluso se ha elaborado
y desarrollado el programa educativo
‘Ojos que noven, personas que si
cuentan’ en seis colegios de la Region.
Los socios aprobaron que la asociacion
consolidara los proyectos que desarrolla
en la actualidad y los servicios que pres-
ta.
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Educacioén Regién de Murcia

Consejeria de Educacién y Cultura

1.607

Alumnos
de Primaria
y de la
ESO

Colegios
e institutos
de la
Region

78

Grupos

donde se ha

impartido la
charla

3

Municipios:
Cartagena,
Murcia y
Alhama
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El programa educativo de RETIMUR llega a mas
de mil seiscientos alumnos de colegios e institutos
de Murcia, Cartagena y Alhama de Murcia

Retimur News

a baja vision y las distrofias
Lhereditarias de retina se han

colado en las aulas de los cen-
tros educativos de la Region, gra-
cias al programa ‘Ojos que no ven,
personas que si cuentan’, desarro-
llado por nuestra asociacion. Mas de
mil seiscientos alumnos han tenido
la oportunidad de aprender qué es
el campo visual, la agudeza visual

Region de

o la ceguera nocturna y como afe-
can las patologias retinianas a las
personas que las padecen.

También han podido meterse en
la piel de una persona con el cam-
po visual reducido, gracias a las ga-
fas de cartulina que les facilita la
asociacion durante las charlas que,
en su mayoria, se han desarrollado
de forma telematica. El programa
cuenta con el apoyo de la conseje-
ria de Educacion y Cultura, a través
del CERML

t
JTLr:

Daclarada do Utilidad Publica

El programa educativo ‘Ojos
que no ven, personas que si
cuentan’, que desarrollamos
desde la Asociacion Retina
Murcia (RETIMUR) se hizo
hueco con una ponencia en el
VI Congreso Educativo sobre
Enfermedades Raras, organi-
zado por la Federacion Espa-
nola de Enfermedades Raras
(FEDER) y que estuvo presi-
dido por la reina dofia Letizia.
También cont6 con la asisten-
cia de la ministra de Educacion,
Isabel Celaa, y el presidente de
la Region de Murcia, Fernando
Lépez Miras.

El evento, de caracter inter-
nacional, fue semipresencial
con sede en el CEIBas Guada-
lentin de El Pareton (Totana).
El presidente de RETIMUR,
David Sfianchez, representante
de FEDER en la Region inau-
guro el congreso y la ponencia
la pronunci6 Andrés Torres.
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Educacion

Region de Murcia

Consejeria de Educacién y Cultura

[,0S ‘Coles’ hos poheh hota

Los centros donde hemos impartido las charlas destacan que, a pesar de que la mayoria han sido on line, han
sido amenas y participativas y que los alumnos se han metido en la piel de personas con baja vision

as que satisfechos. Entusias-
M mados. Asinos sentimos con

nuestro programa educativo
‘Ojos que no ven, personas que si
cuentan’, que hemos llevado a mas de
mil seiscientos alumnos de seis cole-
gios e institutos de la Region. Pero no
Somos objetivos y queremos que sean
los centros los que nos pongan nota.
Asi que vamos a ello.

> IES RECTOR FRAN-
CISCO SABATER (Cabezo
de Torres). “Ha sido una de las
charlas mas motivadoras para los
alumnos, muy cercana. La presencia
de una persona con la enfermedad
llegd mucho. Era una experiencia
nueva y todos los cursos han hecho
una valoracion muy positiva”.

> CEIP JUAN XXIIl (El Ra-
nero). “Los alumnos, tanto los que
acudian a clase como aquellos a los
que les tocaba quedarse en casa, tu-
vimos la posibilidad de poder conec-
tarnos con el técnico de RETIMUR

para acercarnos al dia a dia de las per-
sonas con visibilidad reducida. Los
alumnos estuvieron muy atentos,
pues el técnico supo captar su aten-
cion en todo momento. El material
que se entregd durante la charla por
parte de RETIMUR, el diptico y las
gafas, permitieron que los alumnos se
pusieran en la piel de las personas
con baja vision”.

> COLEGIO NUESTRA SE-
NORA DEL PASO. (La
Nora) “Los nifios han estado muy
receptivos y participativos. Han
aprendido a identificar las sefiales de
personas con déficit visual a través de
la chapa y el baston, ponerse en el
lugar de estas personas y comprobar
lo dificil que es tener vision reducida
y en determinados casos muy redu-
cida, no sentir pena por estas perso-
nas, sino intentar ayudar. . Elena
estuvo genial con los ninos y explico
todo claro y conciso. Una gran po-
nente y muy natural”.

> COLEGIO AZARAQUE
(Alhama de Murcia). Todos
los profesores terminaron encantados
con las charlas, que resultaron muy
interesantes para los alumnos. Por
eso pidieron que volviéramos a se-
guir con nuevas charlas.

> COLEGIO LA INMACU-
LADA - FRANCISCANOS
(Cartagena). “Muchas gracias
por sensibilizar y acercar a nuestros
alumnos con vuestro programa edu-
cativo a las personas con baja vision
para que puedan ayudarlas de la
mejor manera posible. Estamos a
vuestra disposicion para todo aquello
que esté en nuestras manos”.

> COLEGIO JESUS MARIA
ALFONSO X. (Murcia)
“Gracias en nombre de todo el cen-
tro por haber participado en nuestro
programa de fin de curso, la charla
fue muy interesante y a los alumnos
les gusté mucho”.
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La joven Paula Castejon se incorpora al equipo de RETIMUR

para aportar su experiencia

Retimur News

ueva psicologa, nuevos aires y
la misma profesionalidad. Pau-
la Castejon, de 28 aios, se ha

con colectivos sociales

inocportado al equipo de la Asocia-
cion Retina Murcia (RETIMUR). Se
define como psicologa social, ya que
esta implicada en multiples causas so-
ciales por las que trabaja y lucha para
mejorar nuestro entorno. Su trayec-

Recupera la
atencion personal
y los grupos de
ayuda mutua y
pondra en marcha
nuestro proyecto
de Alfabetizacion
Digital

toria profesional destaca por este
componente social, con experiencia
en asociaciones de salud mental, re-
alizando intervenciones psicotera-
péuticas grupales e individuales en
poblacion adulta e infanto-juvenil.
Ha formado parte del programa de
voluntariado con jovenes en Tunez,
residiendo alli durante medio afio.

Y su experiencia mas reciente ha
sido con personas sin hogar en di-
ferentes proyectos en Murcia y Car-
tagena. Actualmente, también es la
psicologa de referencia en una resi-
dencia de personas mayores, a los
que apoya en esta etapa de la vida,
tanto a ellos como a sus familiares.

“Llego con mucha fuerza y ganas
de poner mi experiencia y conoci-
miento al servicio de esta gran fa-
milia que es RETIMUR”, apunta.
Paula estara disponible en la sede de
Cartagena y, puntualmente ,en Mur-
cia, serd la encargada de poner en
marcha nuestro nuevo proyecto de
Alfabetizacion Digital, asi como
de continuar con los grupos de ayu-
da mutua y las sesiones individua-
les de los usuarios que quieran par-
ticipar.
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Canal Retina

Episodio 24 Recuperar la vision
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Acompaiiamos a NOA en la
presentacion de su caso

o

El presidente de la Asociacion Retina Murcia (RETIMUR), David
Sanchez, acudi6 a la presentacion del caso de Noa en la rueda de
prensa celebrada en el Hospital Sant Joan de Déu. Representd, ade-
mas, a la Federacion de Asociaciones de Distrofias Hereditarias de
Espafia (FARPE), de la que es vicepresidente.

episodio 24 de nuestro Canal
Retina fue muy especial y emo-
ivo, porque contamos con Noa,
la nifia de 12 afios que se ha conver-
tido en la primera paciente en ser ope-
rada con éxito de una distrofia here-
ditaria de retina (DHR) en Espana, y
con su madre, Anna Garcia. Noa pa-
dece Amaurosis Congénita de Leber
con el gen RPE6S y fue operada en
el Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona por el doctor Jaume Cata-
la Mora.

Nos empez6 contando que ahora
puede ver Harry Potter y le gusta mu-
cho. Antes no lo veia porque tiene mu-
chas escenas oscuras. También ha de-
jado el braille y puede escribir a tin-
ta sin su flexo, aunque depende de con
qué lapiz.

Se siente afortunada, porque sabe
que hay muchas personas que espe-
ran ser operada como ella, pero admite
que antes de la cirugia, estaba un poco
asustada, “porque solo habia entrado
al quir6éfano una vez y tenia dos
afos”. Anima a quien pueda a que se
opere sin miedo. “Vale la pena”, les
dice y les desea mucha suerte.

Los compaiieros de Noa le han
gastado bromas por su aparicion en la
tele, pero también le han ayudado to-
dos estos afios a superar sus limita-
ciones.

Noa no se esperaba mejorar. “Para
mi fue algo totalmente inesperado,
porque la operacion no era para una
cura, era simplemente para frenar el
avance de la enfermedad y no me es-
peraba que ganase vision”, subraya
antes de contarnos con toda la con-
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NOA SOLA

Primera paciente operada de una DHR en Espana

viccion y determinacion del mundo
que, de mayor, quiere ser actriz y ac-
triz de doblaje.

Con [a madre de Noa

La madre de Noa, Anna Garcia, nos
contd que cuando la nifia tenia tres
meses descubrieron que hacia unos
movimientos erraticos con los 0jos,
mas tarde supieron que era un nis-
tagmus. Empezaron a moverse, “pero
los pediatras y los médicos de cabe-
cera nos decian que éramos primeri-
zos”, recuerda. También veian que
Noa nunca los miraba ni sonreia. “Nos
decian que la mirdbamos demasiado.”,

sefiala. En el Hos-
pital Parc Tauli de
de Sabadell, la doc-
tora Lorente, neu-
ropediatra, empezo
a hacer pruebas.
Finalmente, le hi-
cieron un electro-
rretinograma. Era
una distrofia de re-
tina llamada
Amaurosis Congé-
nita de Leber. Era el afio 2008 y em-
pezaron a buscar por Internet. “Fue
brutal, porque lo primero que leimos

Canhal Retina

fue que era una enfermedad degene-
rativa que no tenia cura”, comenta,

Estaban dispuestos a ir donde hi-
ciera falta, a Filadelfia, donde habia
un ensayo en marcha, pero les dijeron
que solo podian esperar. Hasta que lle-
g0 la solucion y la operaron. Anna
destaca que ahora vive con menos ten-
sion, porque Noa se mueve con me-
nos dificultad sola. “Ahora, como fa-
milia, aprovechamos el dia, los atar-
deceres y podemos salir a cenar por
la noche. Llevabamos muchisimo
tiempo sin salir a cenar fuera, inde-
pendientemente de la pandemia.”,
subraya.

Le abruma tanta expectacion pero
destaca que ellos nunca perdieron la
esperanza. “Y sigo teniendo espe-
ranza. Noa ha recuperado algo de vi-
sion que no estaba previsto, hemos
conseguido, después de doce aos, pa-
rar esa degeneracion, que ya se esta-
ba acusando. Sigo confiando en la
ciencia. Si se sigue invirtiendo, ;quién
no te dice que de aqui a doce afios ha-
blamos de que tiene una vision com-
pleta?

NOA SOLA

Primera paciente operada de una DHR en Espaiia
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Canal Retiha

Comunicacion y Enfermedades Raras Oculares

‘Pedro Garcia Recover es pe-
riodista y experto en comuni-
Cacion sobre salud. Y Andrés
Torres es periodista, VocCal de
Comunicacion de RETIMUR.Y
director de |a Revista Vision,
que edita la Federacion de
Asociaciones de Distrofias
Hereditarias de Retina

de Espafia (Farpe).

a difusion de todo lo concerniente a

las distrofias de retina y, por tanto,

a comunicacion es uno de los pila-
res sobre los que se apoya la labor de RE-
TIMUR. Por eso, le dedica este episodio
de Canal Retina con dos periodistas, Pe-
dro Garcia Recover y Andrés Torres.

El primero de ellos comenta que la pre-
sencia de estas patologias en los medios
se limita a los ‘dias de’, por lo que cree
que los afectados y sus asociaciones de-
ben crear estructuras de comunicacion que
permitan incrementar esa presencia. Por
su parte, Torres sefiala que la salud ocu-
pa un lugar importante en la informacion
y hay que aprovecharse de ello, aunque se-
nala que en el maremagnun del dia a dia
una enfermedad rara ocular tiene dificil ha-
cerse hueco.

Los dos periodistas coinciden en que
la difusion es labor de todos los socios y
Garcia Recover resalta que el smartpho-
ne y las redes sociales son herramientas
muy utiles para implicarse en ello. Asi-
mismo, insta a crear estrategias conjun-
tas con colegios profesionales y con la Ad-
ministracion para llegar a mas gente con
mayor efectividad.

Por su parte, Andrés Torres comenta
que hay que intentar que la informacién
que se ofrece sea atractiva para captar el
interés de los medios generales, que son
los que llegan a la mayoria de la sociedad.
“Desgraciadamente, llaman mas la aten-
cion unas gafas que aparecen en una bol-
sa de patatas que alguien que pierde la vi-
sion de forma progresiva”, subraya.

Las entrevistas completas eh
www.cahalretina.org
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Ejemplos de superacion I

ISIDRO SANCHEZ RUBIO

Isidro Sdnchez Rubio es
alCalde de Santa Cruz de
los Cafhamos (Ciudad
Real), una poblacion de
poco mas de 500 habitah-
tes. Es ciego, tiene 28
afos Y aprobd Psicologia
conh matricula de honor.
Nos acompaio en el I1
Congreso Retina MurCia

anal Retina inicia un ciclo de

episodios que protagonizaran

personas con discapacidad
visual que son ejemplos de supe-
racion. Lo iniciamos con Isidro
Sanchez, el primer alcalde ciego de
Espana, quien admite que lo mas
duro de todo su mandato ha sido
hacer frente a la pandemia del co-
ronavirus. Siente orgullo cuando lo
sefalan como primer alcalde ciego
del pais y anima a todas las perso-
nas que apuesten por la politica,
aunque tengan una discapacidad.
Al ser alcalde de un municipio pe-
queio, sus vecinos conocen sus li-
mitaciones y le ayudan.

Isidro sufti6 un accidente cuando
tenia 6 anos. Le cayo6 salfuméan en los
ojos y fue perdiendo vision de forma
progresiva. A los 18 afios se quedo
ciego total. Tiene plena confianza en
su equipo y se apoya en ellos para go-
bernar. “Si tienes las ideas claras, sa-
bes lo que quieres hacer por tu pue-
blo y tienes ganas e ilusion por hacerlo
no tiene por qué pararte una disca-
pacidad visual”, resalta.

Canal Retiha

ACTUALIDAD CANAL RETINA

Cumplimos
dos aifos y
seguimos

creciendo

Dos afos y 2¢ episodios, mas
uno especial y cohjuhto coh
la emisora de Ohda Cero
Cartageha. Nos sentimos
mas que orgullosos al poder
decCir que huestro proyecto
Canal Retina estd mas que
consolidado y que mas de
diez mil personas han se-
guido huestro podcast ho
solo en Espafia, sino eh todo
el mundo, Ya que hemos lle-
gado a mas de 35 paises.
Hemos crecido y hos hemos
ido actualizando a las hece-
sidades de nuestros seguido-
res Yy |o mejor es que lo que
no ha Cambiado desde que
comenzamos esta aventura
es que seguimos con |as mis-
mas ganas e ilusién que al
princCipio, auhgue conh
mucha mas experiencia. De-
seamos seguir compartiendo
contigo este Viaje repleto de
infortmacién y de experien-
Cias relaCionadas con la re-
tina durante muchos afios
mas. Por nuestra parte, hos
seguiremos esforzando por
mejoraer. Mil 8raCias por
acompaiarnos.
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La mirada de Carmem

Esperamos y deseamos ir sumando mas nombres
a este equipo, algunos va nos habéis dado ideas vy habéis
dicho ““aqui estoy” ¥ en la proxima revista esperamos
contaros (o nuevo que estamos preparando juntos

etimur somos todos no es una
Rforma de hablar. Somos més

de 150 socios y, aunque no
todos tienen una enfermedad, todos
sabemos lo que es convivir con ella.
Y todos arrimamos el hombro para
que la asociacion funcione y sea cer-
cana para todos.

En esta revista le voy a dedicar
mi espacio a las personas que hacen
posible que la asociacion funcione,
porque claramente las técnicos so-
las no podemos.

Martin es el rey de la informati-
ca en la asociacion. Actualiza nues-
tras web, sube contenido, da for-
mato, edita videos e imagenes. No
estariamos en el siglo XXI sin €l.

Antonio, el sefior de los tesoros,
es nuestro tesorero y quien admi-

nistra con coherencia, orden y cor-
dura los bienes de la asociacion,
controla los ingresos y los gastos
que se hacen. Sin su buen hacer y
administracion no se podrian hacer
las actividades que llevamos a
cabo.

Agustina, o Tina, la mejor cafe-
tera de la asociacion. Es quien nos
propuso juntarnos virtualmente para
seguir todos en contacto, es corazon
y sonrisa.

Andrés, nuestro responsable de
comunicaciones. Ide6logo de la re-
vista Retimur News, quien la dota
de sentido y contenido. Nos da vi-
sibilidad, presencia y esencia en los
medios de comunicacion, tanto en
redes sociales como en prensa y ra-
dio. Se encarga de las comunica-

ciones internas y externas de la aso-
ciacion. Es la palabra hecha com-
paiiero.

Isabel y David, nuestras caras,
nuestras voces. Nos representan alli
donde estemos, en instituciones,
reuniones, charlas con escolares o en-
cuentros nacionales. Si asociamos
una cara con RETIMUR, son las su-
yas.

Paula, Elena y yo somos sus ma-
nos, somos las que estamos al otro
lado de las lineas, las que os abrire-
mos las puertas con una sonrisa y las
que trataremos de daros apoyo y res-
puesta en todo lo que podamos, de
una forma profesional y formada,
pero con todo nuestro carifo.

Y a este equipo esperamos y de-
seamos ir sumando mas nombres, al-
gunos ya nos habéis dado ideas y ha-
béis dicho “aqui estoy”, y en la
proxima revista esperamos contaros
lo nuevo que juntos estamos prepa-
rando.
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11 Jorhada Retina Molina de Segura

EDUARDO RODRIGUEZ
Director Médico del Hospital
de Molina de Segura

MIGUEL ANGEL CANTERO
Concejal de Deporte y Salud del
Ayuntamiento de Molina de Segura

“Hay que reCUmr

“Retimur trabaja de
forta pertmahente siempre a manhos
en la prevencion® de profesionales”
M2 DOLORES LOPEZ BERNAL ESTER MAINAT

Oftalmoéloga del Hospital
Morales Meseguer

Presidenta del Colegio de Opticosy
Optometristas de la Region de Murcia
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“Hay que ponerse “No hay hingunas
gafas de sol buenas gafas que protejan
desde nhinos” del coronavirus”

Oftalmélogos y dpticos recomiendan protegerse del sol y no mirarlo
directamente, ya que causa graves dafios y se acumulan en el tiempo

Retimur News

sol ha sido el gran protago-
nista de la II Jornada Retina

olina de Segura organizada

por la Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR) el pasado mes de
mayo. La cita se desarroll6 de for-
ma on line y cont6 con la colabo-
racion del Hospital de Molina y del
Ayuntamiento de Molina de Se-

gura, asi como de la Sociedad
Murciana de Oftalmologia y el
Colegio de Opticos y Optometris-
tas de la Region de Murcia.

La primera ponente fue la of-
talmologa del Hospital Morales
Meseguer, Maria Dolores Lopez
Bernal, quien respondio si la rela-
cion entre el sol y nuestros ojos es
de amigos o enemigos. “El mejor
tratamiento para protegerse del sol
es la prevencion, desde nifios, por-
que los posibles dafios tienen un
efecto acumulativo que no se pier-
de. Las gafas de sol no son solo
para los adultos, son sobre todo
para los nifios, porque son los mas
desprotegidos. No los dejemos ju-
gar en la arena sin proteccion, por-
que los rayos de sol se reflejan y
son muy dafiinos. Y no vale ase-
sorarse cualquier gafa en cual-
quier sitio”, indic6 la doctora.

Por su parte, la presidenta del
Colegio de Opticos y Optometris-
tas de la Region de Murcia, Ester
Mainat, explico si las gafas de sol
nos protegen o no del contagio del
Covid-19. “Unas gafas graduadas
normales no minimiza el contagio
del coronavirus, porque la via prin-
cipal de contagio es la respiratoria
y no hay evidencia cientifica con-
tudente que marque la mucosa
ocular como una via principal de
contagio. No hay ninguna gafa so-
lar u ocular que impida la entrada
del virus por completo”, comentd
al respecto. Esta profesional tam-
bién repaso los numerosos y va-
riados filtros que se pueden usar
para proteger los ojos de la radia-
cion de los rayos del sol.

La II Jornada Retina Molina
de Segura se puede ver completa en
el canal de Youtube de la Asocia-
cion Retina Murcia.
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A |3 Vista de Elena

apoyo del trabajador social. En
este caso comenzamos por la so-
licitud del grado de discapacidad,
cuando el tramite se lleva a cabo
en la Region de Murcia.

El 6rgano responsable dentro de
la Consejeria de Mujer, Igualdad,
LGTBI, Familias y Politica Social,
es el Instituto Murciano de Accion
Social (IMAS), en la Direccion
General de Pensiones, Valoracio-
nes y Programas de Inclusion.

Grado de discapacidad
La obtencion de un grado de dis-

capacidad mayor o igual al 33%
determina la posibilidad de obte-
ner una serie de beneficios que de-
pendera de los distintos organis-
mos y de las normativas vigentes.

Este procedimiento esta sujeto
al pago de una tasa por parte del
solicitante cuando es solicitud ini-
cial, quedando exentas las solici-
tudes de revision o certificacion
del grado de discapacidad. Quedan
exentos del mismo modo del pago
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- tenecientes a unidades familiares
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a Asociacion Retina Murcia
cuenta (RETIMUR) con dos
trabajadoras sociales a dis-
posicion de sus socios y de las per-
sonas que quieran contactar con

ellas para conocer nuestro colec-
tivo. En este articulo y en los su-
cesivos, iremos profundizando en
los temas que se han establecido
como propios a tramitar con el

como el seguimiento del proceso
hasta su resolucion final. Nos en-
cuentran a su disposicion via te-
lefonica en el nimero 672347282,
mediante correo electrénico en
info@retimur.org, gestion@reti-
mur.org y areasocial@retimur.org.
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Nuevo proyecto

Nuestro proyecto de Alfabetizacion Digital se pone en marcha
para dotar de indenpendecia basica en el manejo de las
nuevas tecnologias a las personas con discapacidad visual

Paula Castejon

rrancamos con el nuevo
royecto de Alfabetizacion
Digital y E-inclusion diri-

gido a nuestros socios como prin-
cipales participantes y a la pobla-
cion en general, dandole mayor vi-
sibilidad a nuestro colectivo. Co-

nomia para gestionar tramites de

la vida diaria y la facilitacion del

acceso a la oferta cultural del mo-
mento.

Se realizarén talleres interacti-
vos a través de la plataforma
Zoom Yy utilizando el innovador
sistema Bemyvega, con el que
los asistentes seran participes de
todo lo que ocurre gracias a las he-

menzamos rramientas
con la for- de accesibi-
macion este lidad que
mes de ju- ofrece, in-
nio y tendra cluyendo la
una dura- generacion
cion de cin- de subtitu-
CO meses . r los en tiem-
consecuti- Union Europea po real, la
VOs. Fondo Europeo posibilidgd

Bste de Desarrollo Regional de manejar
IECVALIV “Una manera de hacer Europa” [IEaEuNEE
tiene como imagen de

objetivo ge-

neral dotar de una independencia
basica en el manejo de las nuevas
tecnologias a las personas con
discapacidad visual, ligado a sus
objetivos especificos, entre los
que destacan la mejora de la co-
municacion online con nuestros
miembros, el impulso de la auto-

la pizarra o
el contraste para mejorar la vi-
sualizacion y adaptarse a las ne-
cesidades de cada participante.
Os esperamos con los brazos (y los
teclados) abiertos a todo el que
quiera adquirir y mejorar sus ha-
bilidades con las nuevas tecnolo-
gias, jno os lo perdais!

[La Cita

IV CONGRESO NACIONAL
RETINA MURCIA '
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Especialistas en terapias
avanzadas que ya llevan a cabo
ensayos con pacientes expondran
sus investigaciones

1 TV Congreso Retina Murcia
Eya estd en marcha. El evento se

desarrollard de forma semi-
presencial los dias 7, 8 y 9 de octu-
bre de 2021. La sede fisica serd una
vez mas el salon de actos del Hospi-
tal Morales Meseguer y las ponencias
se podran seguir on line a través de
un enlace de la plataforma Zoom que
se facilitara con la suficiente antela-
cion. Contaremos con especialistas en
terapias avanzadas que se estan en-
sayando en pacientes en Espafia y es-
pecialistas en neuropatia optca de Le-
ber y una mesa de profesuionales de
la Comunicacion. Contamos con la
colaboracion de las consejerias de Sa-
lud, Mujer e Igualdad, la direccion ge-
neral de Transformacion Digital, los
ayuntamientos de Cartagena, Moli-
na de Segura y Murcia y las farma-
céuticas Novartis y Chiesi.
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¢Nos conocemos?

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

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

Sociedad Espanola de
Especialistas en Baja Visidn

La Sociedad Espafiola de Especialistas en Baja Vision contacta con
asociaciones de pacientes para crear protocolos comunes de actuacion

FiCHa TeCNiCa

NOMBRE: [ 5 Sociedad Espafiola de EspeCialistas
en Baja Vision (SEEBV) -

SEDE: Carrer Pigot, 10, 08197 Valldoreix, Barcelona.

QUE ES: [5 SEEBV es el punto de encuentro entre todos [0s pro-
fesionales relacionados con |a Visidn, con [a intencidn de canalizar el
aCtivo interés emergente en esta area.

OBJETIVO: [a Sociedad Espafiola de EspeCialistas en Baja V-
sién (Seebv) tiene como objetivo dar a conocer |3 Baja Vision, infor-
mando tanto a |0s profesionales (Oftalmologos ¥ personal Sahitario)
Como a la sociedad. Para ello, desde la Seebv se ofrece formacion
continuada a todos |0s especCialistas de a Visidn, asi como la divulga-
Cibh de [os Ultimos avances de estas patologias. Eh el drea socCial, la
GeebV se esfuerza por ContacCtar Con (as asoCiaCiones de pacientes y
afeCtados Creando protoColos Comunes de aCtuacion para Conseguir
[a integracCion socCial ¥ la rehabilitaCion de (os paCientes. RecCiente-
mente, ha puesto en marcha un teléFono gratuito de [a Vision.

Teléfono gratuito de la vision
900 809 482

Titulares
para
la esperanza

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

> Evitan [a ceguera a una
hifa de 12 afos con distrofia
de retina gracias a una tera-

pia génica pionea en Espana
http://www.abc.es

> Desarrollan un nano-
material que convierte gafas
normales en gafas de vision
hocturna para ver en [a os-

curidad
www.20minutos.es

> El Hospital La Fe de Va-
lencia participa eh uh ensavo
europeo para devolver [a vi-
sioh a personas sordocie-
gas

www.larazon.es

> Las personas coh dis-
capacidad visual podran ver

La Mar de Mdsicas
www.laopiniondemurcia.es

> Prevencion y ftrata-
miento contra [a ceguera por
DMAE

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

ARANTXA BERNAL
Socia con Degeneracion Macular
Las Torres de Cotillas (Murcia)

“ES unh punto de
apOYO para perso-
has coph disCapacCi-
dad Visual con las
que puedes com-
partir tus dudas
y experiencias”

LOLES LOPEZ

Socia con Retinosis Pigmentaria

Torreagiiera (Murcia)
i |1 S T

“ES un grupo de
gente enCantadora
que aporta mucha
) inForgnaCion
rapida, agil ¥ veraz
sobre avances
e investigacion”

BASILISA LOPEZ
Socia con Miopia Magna
Alguazas (Murcia)

7

J ’;.I <

“ES una asociacion
Gue me ayuda
MUCho Con gente
que le pasa (o mismo
que a M1, me qporta
mucho porqgue se
esfuerza mucho”

ANGEL CASTEJON
Socio con Retinosis Pigmentaria
San Pedro del Pinatar

“ES unha asociacion
paraq Compartir
situaciones gue nhos
pasah Conh gente que
tiene [0 mismo que
tU Y uh apoyo para
realizar tramites”

Merecido
desCanso para
ponerse (as pilas
para uh otono
muy intenhso

lega la hora de descansar y
Lde recuperar fuerzas y ener-

gias, porque tras el parénte-
sis veraniego nos espera un otono
muy intenso. Aunque descansar no
significa parar, porque nuestras tra-
bajadoras sociales y los miembros
de la junta directiva seguiremos ahi
para echaros una mano en lo que
podamos. Ademads, ya contamos
con una nueva psicologa que esta
desde ya a vuestra disposicion y
que se encargara de poner en mar-
cha nuestro nuevo proyecto de Al-
fabetizacion Digital.

También tenemos pendiente
para mediados de este mes de ju-
lio nuestro nuevo episodio de Ca-
nal Retina y estamos trabajando de
lleno en la preparacion del IV
Congreso Retina Murcia, que sera
semipresencial los dias 7, 8 y 9 de
octubre.

Nuestras charlas educativas se
toman las vaciones escolares de
verano, pero ya hemos sembrado
la semilla para que brote de nue-
vo con el inicio del curso 2021-
2022, donde confiamos en obtener
tan buenos resultados como en
éste, en el que hemos llegado a
mas de mil seiscientos alumnos.

La recta final del afio, tras el pa-
réntesis veraniego, nos deparara
también la celebracion de la II Jor-
nada Retina Cartagena, entre otras
actividades destacadas.

Y, en cuanto la situacion sani-
taria lo permita, trataremos de
reunirnos para vernos y saludarnos,
después de tanto tiempo distan-
ciados por el coronavirus.
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