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Pequeños pero matones
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LL
as Distrofias Hereditarias de Re-
tina (DHR) son enfermedades ca-
talogadas como raras, lo que su-

pone que su prevalencia es baja entre
la población.  La más frecuente es la re-
tinosis pigmentaria, que se estima que
la padecen 1 de cada 4.000 personas en
el mundo. En el caso de otras DHR,
como el Stargardt o la Amauroisis Con-
génita de Leber, la prevalencia
es aún más baja, lo que también
ocurre con algunas formas sin-
drómicas, como el síndrome de
Usher o el de Bardet Biedl. Así,
se calcula que en la Región de
Murcia, somos poco más de
500 personas las que padece-
mos alguna de estas patologí-
as retinianas. Esto nos condu-
ce obligatoriamente a ser modestos.

La Asociación Retina Murcia (RE-
TIMUR) nace hace más de 30 años sin
más pretensión que la de ayudar a las
familias a enfrentarse a una enferme-
dad que, entonces, era terroríficamen-
te desconocida e incurable y que te con-
denaba a la discapacidad visual y la ce-
guera. Unos pocos padres con hijos
afectados se unieron para compartir un
camino tortuoso y complicado, lleno de
esperanza, aunque, desde el principio,
fueron conscientes de que su lucha la
libraban por los pacientes del futuro.

Para esos primeros padres de RE-
TIMUR, el futuro es hoy, aunque al-
gunos de ellos ya no están con nosotros.
El largo trayecto de más de 30 años
continúa, pero ya se ve la pancarta de

meta y, algunos, unos pocos, ya la han
atravesado, gracias a Luxturna, la pri-
mera terapia eficaz contra una DHR,
de la que se benefician las personas con
Amaurosis Congénita de Léber o Re-
tinosis Pigmentaria que tienen afecta-
do el gen RPE65. Además, las inves-
tigaciones de otras posibles terapias ya
están muy avanzadas y se van a iniciar

ensayos con pacientes.
El recorrido ha merecido la pena y

los científicos valoran que las asocia-
ciones de pacientes como la nuestra he-
mos sido protagonistas de estos logros,
con nuestra implicación directa en las
investigaciones, con los más de 600.000
euros que se han aportado a proyectos
de investigación desde la Fundación de
Lucha contra la Ceguera (FUNDA-
LUCE), con la difusión que hemos he-
cho de unas enfermedades de la visión
que resultaban invisibles para la so-
ciedad y con la constante reivindicación
a las Administraciones para que apor-
ten los recursos y medios necesarios.

Queda mucho por andar. Como reza
el manifiesto elaborado por la Fede-
ración de Asociaciones de Distrofias

Hereditarias de Retina de España
(FARPE) con motivo del Día Mundial
de la Retina, el pasado 26 de septiem-
bre, aún seguimos al principio del ca-
mino, pero ya avanzamos con pasos de
gigante.

Tratamos de que la modestia y la
sencillez sigan siendo las señas de iden-
tidad de nuestra asociación, conscien-

tes de las dimensiones forzosa-
mente limitadas de nuestro co-
lectivo. Pero nadie nos gana a ilu-
sión, nadie nos supera en empe-
ño, dedicación y trabajo. Un
trabajo hecho en equipo y bue-
na sintonía.

La relevancia y repercusión
de nuestros logros y proyectos
corresponde a nuestros socios y

a la sociedad en general evaluarlos.
Nosotros estamos tremendamente or-
gullosos con lo conseguido hasta aho-
ra: con las tres joyas de trabajadoras que
se desviven por nuestras necesidades,
con la labor de divulgación y con-
cienciación plasmadas en nuestro pod-
cast de Canal Retina y en la revista tri-
mestral Retimur News, así como en las
webs elaboradas por la asociación. Y,
sobre todo, con un congreso nacional
que no solo se impone a la pandemia,
sino que alcanza su cuarta edición y es
un encuentro de referencia para pa-
cientes y profesionales de la medicina
y la investigación de todo el país. En
RETIMUR, sabemos que somos pe-
queños, pero matones. Lo mejor es lo
que aún nos queda por dar. 

Nadie nos gana a ilusión,
nadie nos supera en em-
peño, dedicación y traba-
jo. Un trabajo hecho en
equipo y buena sitonía
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David Sánchez González
Presidente de la Asociación Retina Murcia (RETIMUR)

PPRREESSIIDDEENNTTEE
Las cartas del

La nueva 
normalidad

DD
ejamos atrás el caluroso verano, marcado por la
quinta ola de la Covid-19. Lejos quedan ya los ba-
ños en la playa. Lo hacemos también con la vista

y la preocupación puestas en nuestro Mar Menor, que ago-
niza con la esperanza de una recuperación que, ahora mis-
mo, parece casi imposible. Esperanza que también mar-
ca la actualidad para las personas que conviven con las
Distrofias Hereditarias de Re-
tina (DHR). Si en el pasado
mes de mayo era aprobada y fi-
nanciada por el Sistema Na-
cional de Salud la primera te-
rapia para una de ellas en Es-
paña, poco después, fueron
aprobados los dos primeros
Centros Servicios o Unidades
de Referencia (CSUR) para
este conjunto de patologías en
nuestro país, más concretamente, en Barcelona y San Se-
bastián. Confiamos en que en un futuro no muy lejano más
unidades de este tipo vean la luz para mejorar la atención
de los afectados y la experiencia de los profesionales en
España.

Iniciamos el curso pues, con renovadas esperanzas y
siguiendo muy de cerca la investigación que nos anuncia
ensayos clínicos en fase III para diferentes patologías y
para diferentes genes. La medicina de precisión, las terapias
avanzadas parecen acercar un poco más el esperado fin
de la ceguera o la discapacidad visual, consecuencia de
una de estas DHR, hasta la fecha invencibles. Hemos de

ser todavía cautos y esperar resultados y, sobre todo, la
puesta a disposición de los afectados de todas estas tera-
pias, si es que finalmente los ensayos concluyen con éxi-
to. En el IV Congreso Retina Murcia, abordaremos en-
tre otros todos estos temas. Y lo haremos presencial y vir-
tualmente, para tratar de llegar al máximo número de per-
sonas posible, adaptándonos así a la nueva normalidad que

nos deja la pandemia. Desea-
mos que la inversión y el apo-
yo a la investigación sea tam-
bién una lección aprendida y
forme parte de esta nueva nor-
malidad.

Desde nuestra modesta pero
activa asociación queremos al-
zar la voz en defensa de nues-
tro maltratado Mar Menor, en
defensa de la investigación, en

defensa y apoyo de los profesionales, en defensa de las
universidades que generan conocimiento y futuros valo-
res y en defensa de todas aquellas familias que conviven
no sólo con una DHR, sino con una enfermedad rara ocu-
lar o de cualquier otro tipo.

Solo si somos capaces de incluir, de pensar en los de-
más, de volver a abrazarnos unos a otros y luchar por me-
jorar la sociedad en que vivimos, nuestro entorno, la he-
rencia de nuestros hijos, solo si incluimos todo esto en nues-
tra nueva normalidad, alcanzaremos nuestros objetivos y
avanzaremos hacia un futuro libre de todo tipo de obstá-
culos, hacia un futuro mejor.

La medicina de preci-
sión, las terapias avan-
zadas parecen acercar
un poco más el espera-
do fin de la ceguera o
la discapacidad visual
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IIVV  CCoonnggrreessoo  NNaacciioonnaall  RReettiinnaa  MMuurrcciiaa

Las terapias que
vienen llegan a la
gran cita de retina
Especialistas en tratamientos avanzados que ya llevan a cabo

ensayos con pacientes expondrán sus investigaciones

LL
as buenas noticias comienzan a
llegar para las personas afecta-
das por una distrofia hereditaria

de retina y sus familias. Y el IV Con-
greso Nacional Retina Murcia, que se
celebra del 7 al 9 de octubre, se hace
eco de ellas. Justo antes de la clausu-
ra del sábado, el evento acoge una
mesa muy especial, con Noa, la niña
de 12 años operada en España con el
primer tratamiento contra estas pato-
logías retinianas. Estará acompaña de
su madre Anna, así como del doctor
que la intervino, Jaume Català.

Pero no es está la única buena no-
ticia de la que se hablará en la sede del
Congreso, el Hospital Morales Me-
seguer, que acogerá el viernes una es-
peranzadora mesa sobre las terapias
avanzadas y ensayos clínicos que se
están llevando en España para el tra-
tamiento de personas afectadas por
otros genes. Ya se han empezado in-
cluso los ensayos con pacientes.

Retimur News
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IIVV  CCoonnggrreessoo  NNaacciioonnaall  RReettiinnaa  MMuurrcciiaa

Sexo, videojuegos, 
artistas y periodistas

LL
os pacientes y su bienestar son
la última razón de ser de la Aso-
ciación Retina (Murcia) y así se

contempla también en el congreso na-
cional que organizamos por cuarto año
consecutivo. De ahí, que la primera
mesa del evento lleve el título de ‘Vi-
vir con una enfermedad ocular’. La
charla da cabia al proyecto ‘Pídeme
placer’, que persigue ayudar a las per-
sonas con discapacidad visual en sus
relaciones sexuales. También inter-
vendrá Laura Diepstraten García, ga-
nadora del I International Low Vi-
sion Song Contest. Y María Euge-
nia Larreina nos hablará sobre la ac-
cesibilidad a los videojuegos.

Seguidamente, habrá una mesa
sobre la ‘Comunicación de las
DHR’, que contará con periodistas
afectadas por la discapacidad visual
y otros especializados en informa-
ción sanitaria.

El congreso también abordará
cuestiones como los registros de pa-
cientes o las pruebas diagnçosticas
de óptica y oftalmología que deben
hacerse a los pacientes para un
diagnóstico preciso.

Retimur News

SSeemmiipprreesseenncciiaall  yy  aaddaappttaaddoo
El IV Congreso Nacional Retina Murcia se desarrollará del 7 al 9 de oc-
tubre. El jueves y viernes, las sesiones serán de tarde, mientras que el sá-
bado, se ocupará la mañana. RETIMUR ha decidido que el evento se ce-
lebre de forma presencial en el salón de actos del Hospital Morales Me-
seguer, así como emitirlo en directo en la plataforma de vídeo Zoom. Ade-
más, ha adquirido el sistema Bemy Vega, que facilitará el seguimiento
del congreso a las personas con baja visión y con sordera.

Presentamos el proyecto ‘Pídeme placer’ y a la primera ganadora
de un concurso internacional de la canción de baja visión
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IV  Congreso  Nacional  Retina  Murcia

JJuueevveess,,  77  ddee  ooccttuubbrreeJJuueevveess,,  77  ddee  ooccttuubbrree
15.00 – 17.00 
Acreditaciones

16.00 – 17.00 
Ponencia inaugural
- Francisco Manuel Nadal Nicolás,
Retinal Neurophysiology Section en el
National Eye Institute (NIH) (Bethes-
da, MD, USA).

17.00 – 17.30 
Inauguración
- Juan José Pedreño Planes, consejero
de Salud.
- José Luján, Rector Magnífico Uni-
versidad de Murcia.
- José Antonio Serrano, alcalde de
Murcia.

17.30 – 18.30 Mesa 1
Vivir con una enfermedad
ocular
- María Sanabria Vals, psicóloga-se-
xóloga, y Luna Flores Torres, periodista
- Proyecto ‘Pídeme placer’
- Laura Diepstraten García, ganadora I
International Low Vision Song Contest
- María Eugenia Larreina Morales, in-
vestiagndo sobre la accesibilidad a los
videojuegos

18.30 – 19.00
Pausa café

19.00 – 20.30 Mesa 2 
Comunicación de las DHR
- Pedro García Recover, periodista es-
pecialista en salud.
- Juan Alfonso Celestino Samper, di-
rector y editor del periódico Salud21.
- Elena Mora, área de comunicación de

FEDER.
- Salvador Domenech Miguel, comu-
nicador.

20.30 -21.00  
Comunicaciones orales

VViieerrnneess,,  88  ddee  ooccttuubbrreeVViieerrnneess,,  88  ddee  ooccttuubbrree
15.30 – 16.30
Acreditaciones

16.30 – 17.30 Mesa 3
Neuropatía óptica 
de Leber 
- Mercedes Soto, afectada
- Bernardo Sánchez Dalmau, coordi-
nador Servicio de Oftalmología Hospital
Clínic de Barcelona, Profesor asociado
de oftalmología en la Universidad de
Barcelona.
- Arantza Alfaro Saez, Investigadora del
grupo Neuroprótesis y Rehabilitación-
Visual y Neuróloga del Hospital Vega
Baja de Orihuela Universidad Miguel
Hernández.

17.30 – 18.30 Mesa 4
Registros de pacientes
- Joaquín Palomar, Sistema de Infor-
mación sobre Enfermedades Raras de
la Región de Murcia ( SIER)
- Alberto López, Registro de Enfer-
medades Raras del ISCIII.

18.30 – 19.00
Pausa-café

19.00-20.30 Mesa 5
Terapias avanzadas y ensa-
yos clínicos en España
- Jordi Monés, Director del Institut de

la Mácula
- Ester Carreño Salas, Fundación Ji-
ménez Díaz
- José María Millán, Instituto de In-
vestigación sanitaria La Fe
- José Carlos Pastor, Universidad de Va-
lladolid
- Carmen Ayuso, Fundación Jiménez
Díaz

SSáábbaaddoo,,  99  ddee  ooccttuubbrreeSSáábbaaddoo,,  99  ddee  ooccttuubbrree
9.00 – 10.00
Comunicaciones orales

10.00 – 11.00 Mesa 6
Pruebas diagnósticas ópti-
cas y oftalmológicas
- Concepción Maeztu Sardiña, Hospi-
tal Virgen de la Arrixaca
- Joaquín Sánchez Onteniente, profesor
asociado Universidad de Murcia, Jefe
sección Baja Visión de la CUVI de la
Universidad de Murcia.

11.00 – 11.30
Pausa-café

11.30 – 12.30 Mesa 7
Primera terapia génica
en España
- Noa y Anna, primera familia tratada
con terapia génica en España.
- Jaume Català, oftalmólogo del Hos-
pital Sant Joan de Deu.

12.30
Entrega de accésit de 
investigación

12.45 – 13.00
Clausura del congreso

PROGRAMA DEL IV CONGRESO RETINA MURCIAPROGRAMA DEL IV CONGRESO RETINA MURCIA
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FF
ue hace cinco años. Tras pre-
parar las V Jornadas Retina
Murcia en Molina de Segura,

que ocuparon dos sesiones, los or-
ganizadores decidimos que está-
bamos preparapados, listos para
dar un paso más, siempre hacia de-
lante. Había llegado la hora de ha-
cer frente al I Congreso Retina
Murcia.

Claro, no es lo mismo ni en en-
vergadura, ni en logística, ni en tra-
bajo ni en presupuesto, pero era un
reto que apetecía asumir y lo asu-
mimos.

Tras ese primer congreso, fue tal

el éxito que esa misma tarde, en una
reunión extraordinaria en el mismo
salón de actos del hospital Morales
Meseguer, donde lo celebramos,
la junta directiva de RETIMUR
acordó continuar con la actividad
con una frecuencia anual.

El comité científico selecciona
los temas que considera más inte-
resantes sobre las patologías ocu-
lares, la investigación científica y la
discapacidad visual a lo largo de
todo el año para traerlo en octubre
a las distintas mesas del congreso.
Una vez que están seleccionados los
temas de mayor interés, se contac-

ta con las instituciones donde se es-
tán investigando o trabajando esos
asuntos, grupos de investigación,
hospitales o fundaciones que son
punteros en distrofias de retina.

Y llega julio. Empezamos a apre-
tar el paso. Ya tenemos casi todos los
ponentes y, ahora, toca buscar el es-
pacio. Nos reunimos con gerencia del
Hospital Universitario Morales Me-
seguer y nos muestra, como cada año,
su apoyo y pone a nuestra disposición
el salón de actos.

Mientras, contactamos con los
ponentes para organizar los viajes;
con el hotel para el alojamiento; con
el restaurante para las comidas de los
ponentes. Organiza las pausas-café,
la cartelería, las invitaciones a los res-
ponsables políticos de distintas áre-
as para que estén en la inauguración,
las inscripciones con la Universidad
de Murcia, la búsqueda de volunta-
rios… Por fin llegará el 7 de octubre
y todo este trabajo dará lugar a
nuestro IV Congreso Nacional Retina
Murcia. Todo habrá merecido la
pena. Estamos deseando reencon-
trarnos con vosotros, ya sea de for-
ma presencial o virtual. ¡Os espera-
mos!

LLaa  mmiirraaddaa  ddee  CCaarrmmeenn

Así nace y así
se prepara 

un congreso
Por fin llegará el 7 de octubre y todo el
trabajo dará lugar a nuestro congreso.

Todo habrá merecido la pena

EE
l IV Congreso Retina Murcia
ha sido reconocido de Interés
Sanitario como Acto Cientí-

fico-Sanitario por parte de la con-
sejería de Salud de la Comunidad de
Murcia. Además, el consejero de
esta área, Juan José Pedreño, asis-

tirá a la inauguración oficial del
evento, que se celebrará el jueves
por la tarde, y en la que estará
acompañado por el alcalde de Mur-
cia, José Antonio Serrano, y el rec-
tor de la UMU, José Luján.

Por otra parte, la asistencia al

congreso organizado por RETI-
MUR supone la convalidación de
0,5 créditos CRAU para los alum-
nos de la Universidad de Murcia.
Además, se premia la labor de los
jóvenes investigadores que presen-
tan sus comunicaciones.

Acto de Interés Científico-Sanitario
El Congreso Retina Murcia convalida 0,5 créditos CRAU a alumnos de la UMU
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AAppooyyoo  mmuunniicciippaall

El ‘sí’ del alcalde
El regidor de Murcia, José Antonio Serrano, felicita 

a RETIMUR por su congreso y asistirá a la inauguración

II
mplicado, interesado y participa-
tivo. Así se mostro el alcalde de
Murcia, José Antonio Serrano, du-

rante el encuentro que mantuvo a prin-
cipios de septiembre, con el presidente
de la Asociación Retina Murcia (RE-
TIMUR), David Sánchez, y la tra-

bajadora social del colectivo, Elena
Esteban.

Serrano, que también estuvo
acompañado por la concejala de Sa-
lud y Transformación Digital, Esther
Nevado, felicitó a RETIMUR por la
labor que desarrolla en favor de las
personas con discapacidad visual y,
en especial, por la celebración del IV
Congreso Nacional de Retina, que se

celebra en Murcia y del que destacó
que es el primer evento de estas ca-
racterísticas organizado por una aso-
ciación de pacientes. Además, el al-
calde confirmó su presencia en la in-
auguración oficial del congreso. “En-
horabuena por esta iniciativa, que ser-
virá para mejorar la vida de las per-
sonas que sufren una enfermedad ocu-
lar”, subrayó Serrano.

Retimur News
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CCOONN  LLUUPPAA

CCaafféé  ddee  TTiinnaa
pprreesseenncciiaall

EEll  ccaafféé  ddee  TTiinnaa  ttaammbbiiéénn  rree--
ccuuppeerraa  llaa  nnoorrmmaalliiddaadd..  HHeemmooss
cceelleebbrraaddoo  eell  pprriimmeerroo  pprreesseenn--
cciiaall..  SSúúmmaattee  aall  ssiigguuiieennttee..

AApprreennddeerr
tteeccnnoollooggííaa

PPaauullaa  ssiigguuee  ccoonn  ssuu  pprrooyyeeccttoo
ddee  aallffaabbeettiizzaacciióónn  ddiiggiittaall  yy  yyaa
hhaa  iimmppaarrttiiddoo  llooss  pprriimmeerrooss  ttaa--
lllleerreess..  CCoonnttaaccttaa  ccoonn  eellllaa

ppaarraa  ssaabbeerr  mmááss..

AAyyuuddaa
mmuuttuuaa

LLooss  ggrruuppooss  ddee  aayyuuddaa  mmuuttuuaa
vvuueellvveenn  aa  rreeuunniirrssee..  CCoommppaarr--
ttiirr  yy  ccoommpprreennddeerr  eess  eell  oobbjjee--
ttiivvoo..  NNoo  eessttaammooss  ssoollooss..

FFeerriiaa  ddee  llaa
ddiissccaappaacciiddaadd
LLaa  FFeerriiaa  ddee  llaa  DDiissccaappaacciiddaadd
ddee  CCaarrttaaggeennaa  nnooss  eessppeerraa  ddeell

1155  aall  1177  ddee  ooccttuubbrree..  
AAllllíí  eessttaarreemmooss

LL
a concejala de Derechos So-
ciales de San Javier, Estíbaliz
Masegosa, recibió a finales

de septiembre en el Ayuntamiento a
Paula Castejón, psicóloga de la
Asociación Retina Murcia (RETI-
MUR), que le dio a conocer las ac-
tividades y servicios que presta la
asociación, dirigida a personas que
padecen enfermedades de retina en
la Región de Murcia.

Durante el encuentro, la repre-
sentante de RETIMUR, invitó a la

edil a asistir al IV Congreso Retina
Murcia, que se celebrará en el hos-
pital Morales Meseguer del 7 al 9 de
octubre.
La concejala destacó la labor

que está desarrollando RETIMUR
con el colectivo afectado por este tipo
de enfermedades y se comprometió
a facilitar la divulgación y la difusión
de las actividades. La edil semostró
favorable a abrir vías de colaboración
con la asociación y atendió la peti-
ción de RETIMUR de habilitar un
paso de peatones sonoro en un cru-
ce de La Manga, correspondiente al
término municipal de San Javier.

VViissiittaa  

Desembarco
en San Javier
La concejala de Derechos Sociales, 
Estíbaliz Masegosa, se ofrece a 

colaborar con RETIMUR en su labor

Retimur News
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RETIMUR asiste al estreno de La Mar de Músicas como festival
pionero en accesibilidad para personas con baja visión   

Participamos en la 1ª Jornada de Surf Adaptado de la Zenia

LL
a diversión y el ocio suprimen
cada vez más barreras y nuestros
socios están ahí para demostrarlo.

La Asociación Retina Murcia (RETI-
MUR) ha estado representada en el es-
treno del Festival Internacional La Mar
de Músicas de Cartagena como el pri-
mer evento de este tipo en adaptar sus
contenidos a las personas con disca-
pacidad visual. El festival ha adquiri-
do el sistema Bemy Vega, que facili-
ta el seguimiento de las actuaciones.
En este caso, nuestro socio Ángel Ra-
món Castejón acudió a la invitación de
la organización para disfrutar del con-
cierto de la veterana María del Mar Bo-

net el pasado 21 de julio en el patio del
antiguo CIM.

Por otra parte, nuestra socia Ana
Isabel Reverte ha demostrado ser una
valiente a la hora de surfear barreras.
Estuvo acompañada por la psicóloga
de la asociación, Paula Castejón, acu-
dió a la 1ª jornada de Surf Adaptado

en la Zenia, organizado por Back-
Yardsurf y OrihuelaJoven de la con-
cejalía de Juventud de esta localidad.
“Ha sido un día inolvidable en el que
hemos disfrutado atravesando el mie-
do por encima de las olas!”, comentaba
Paula. Ana Isabel se mostró encanta-
da por superar este apasionante reto.

Retimur News

SSuuppeerraarr  llaass  bbaarrrreerraass

OOcciioo  ssiinn  llíímmiitteess



sente. Este trato del contexto que nos
rodea en ocasiones va desde el ‘’po-
bretico, no se lo merece’’ a ‘’qué pena
me da’’ y pensamientos del estilo; lo
que lejos de ayudar, provocan senti-
mientos de inferioridad y aislamien-
to.¿Y por qué sucede esto cuando lo
que se pretende es ayudar? Se debe al
desconocimiento, la falta de expe-
riencias con ciertas dificultades y la
tendencia que tiene nuestra sociedad
de evitar el sufrimiento en vez de mi-
rarlo de frente.

La pena implica superioridad
Ayudar de una manera sana y adap-
tativa es ser solidarios desde la hori-
zontalidad y no caritativos desde la
verticalidad, ya que la primera conlleva
una valoración y respeto mutuos, en
opuesto a la segunda que comprende
el concepto de ‘pena’ que implica su-
perioridad.

Todos somos responsables de so-
brepasar esos p rejuicios, tomar con-
ciencia, transformar nuestros pensa-
mientos y con ello nuestra actitud ha-
cia las personas que tienen alguna dis-
capacidad, tratándolos de igual a
igual, desde el valor moral que todos
tenemos.

Por ello, cuando no sepas cómo ac-
tuar ante una persona que

padecee una dis-
capacidad sen-
sorial, pre-
g ú n t a l e
cómo ha-
cerlo, la
clave de la
ayuda es la

escucha, en-
tender las ne-

cesidades del otro
y construir una base de confianza
y apoyo mutuo entre  ambos.
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Centramos nuestra atención en el 
comportamiento que tienen algunas perso-
nas hacia nosotros, en lugar de centrarla en

nosotros y nuestro momento presente

EE
l proceso psicológico que atra-
vesamos cuando apa-
rece la alte-

ración o pérdi-
da de alguna
capacidad
es diferen-
te en cada
persona, y
cómo se
desarrolle
dicho proceso
dentro de cada una
depende de diversos motivos.

Estos motivos pueden ser las ex-
periencias vividas, los miedos, el
apoyo de alrededor, la gestión emo-
cional, las aptitudes y actitudes que
desarrollemos… Sin embargo, aun-
que haya tantos factores que nos di-
ferencien, también existen algunos co-
munes que se repiten en el proceso de
las personas que tienen algún tipo de

discapacidad. En este caso nos refe-
rimos a una dificultad cognitiva que
experimentan muchos afectados, y es

la basada en el pensamiento ha-
cia los demás; es una dificultad

añadida al pro-
c e s o

emocio-
nal en sí, que nos frena y no
nos deja progresar. Centramos
nuestra atención en el comporta-
miento que tienen algunas personas
hacia nosotros, en lugar de centrarla
en nosotros y nuestro momento pre-

Escuchar
para 

ayudar

LLaa  ccoonnssuullttaa  ddee  PPaauullaa

  
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MMááss  cceerrccaa  ddee  ttii

La portavoz 
de los socios

Nuestra vicepresidenta, Isabel Rosa, hará de puente entre
la directiva y el resto de socios “para conocernos mejor”

LL
ínea directa con los socios. La
familia de RETIMUR es cada
vez más grande y quere-

mos conoceros a todos,
estar los cerca d vos-
otros que cada
uno queráis o
necesitéis y,
sobre todo,
para escu-
haros y
atender
vuestras
necesi-
dades y
s u g e -
rencias.

Es to
es lo
que ha

llevado a la junta directiva de la
asociación a crear la figura del por-
tavoz de los socios que, en este caso,
es la portavoz. Creemos que nuestra

vicepresidenta, Isabel Rosa, es
la persona ideal para pre-

ocuparse de que to-
dos os sintáis uno
más del colecti-
vo.

Todos los
miembros de
la directiva
estamos a
vuestra dis-
po s i c i ón
para lo que
podamos
ayudaros,
pero Isabel
se encargará
de daros la
bienvenida y
de abriros el

c a -

mino para que os integréis en nues-
tra asociación sin cortapisas.

“Queremos tener un contacto
más directo con vosotros, más allá
del servicio y la ayuda que os pres-
tan de manera excelente nuestras tra-
bajadoras sociales y nuestra psicó-
loga. Es importante que nos conoz-
camos mejor, que compartamos ex-
periencias y en qué circunstancias las
vivimos”, comenta Isabel.

Isabel será el puente de unión en-
tre todos nosotros y os podéis diri-
gir a ella con toda confianza para ex-
presarles vuestras inquietudes y
propuestas para mejorar la asocia-
ción o cualquier otra cuestión que es-
timéis conveniente.

Dará la bienvenida a los nuevos
socios en nombre de la directiva y
contactará con todo aquel que la re-
quiera. Para contactar con ella, po-
déis hacerlo a través del correo
electrónico vicepresidencia@reti-
mur.org.

Queremos saber qué queréis de
RETIMUR, queremos conoceros

y haceros partícipes de la vida de
RETIMUR, porque RETIMUR

somos todos.

Retimur News



salud mental, la falta de independen-
cia y problemas de movilidad. Solo el
15% de los encuestado indicaron que
la Covid-19 tenía un efecto positivo en
sus vidas, al trabajar desde casa y no
tener que viajar en condiciones os-
curas o inseguras.

Conforme avanzamos hacia
un mundo de atención médica di-
gitalizada, que se ha acelerado
como resultado de la Covid-
19, se deben considerar con ur-
gencia los desafíos de la pobre-
za digital, que afectan al proce-
so de alfabetización digital y a la
atención de la salud en el hogar.
Por otra parte, el 40% de los en-

cuestados experimentaron un retraso
en las citas de seguimiento con sus of-
talmólogos, y el 16% informó de un re-
traso en el plan de tratamiento. “Esto
supone un lapso inaceptable que on-
lleva y conllevará una pérdida de visión
innecesaria”, lamentan desde RI.

“Después de más de un año y me-
dio de pandemia, el impacto en el cui-
dado de la visión de la población se está
apreciando. Las listas de espera han cre-
cido y la prestación de atención aún no
se ha recuperado al ritmo anterior a la
pandemia. Aquellos que viven con De-
generación Macular Asociada a la
Edad (DMAE) detuvieron el trata-
miento y aquellos que no fueron diag-
nosticados debido al cierre de clínicas
han perdido la oportunidad de co-
menzarlo. Ahora nos preguntamos
¿Cuánta visión se ha perdido? ¿Cuán-
do podremos regresar sanos y salvos a
las clínicas?”, se pregunta la doctora Ju-
lianna Sallum.

El presidente de RI, Franz Badura,
reclama a las autoridades de todos los
países que se proteja la investigación
y confía en que los científicos com-
pensen el tiempo perdido con nuevos
hallazgos clínicos.

LL
a pandemia del coronavirus ha te-
nido un gran impacto en la vida
de las personas afectadas por ina

distrofia de retina. Así lo destaca Re-
tina Internacional (RI) en un estudio
presentado con motivo del Día Mun-
dial de la Retina 2021. La falta de se-
guridad y de accesibilidad para el

trabajo y la vida social, las dificulta-
des en la adaptación a los servicios di-
gitales, los retrasos en la asistencia mé-
dica y la ralentización de las investi-
gaciones sobre retina son las principales
consecuencias que han sufrido las
personas con patologías retinianas.

El estudio desarrollado contempla
que el 63% de los participantes indi-
caron que la Covid-19 había sido ne-
gativa en sus vidas,  por problemas de
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¿Cuánta visión
se ha perdido?

Movilidad se-
gura y accesible
en el trabajo y la

vida social

Garantizar
servicios digita-
les inclusivos y
accesibles

Priorizar la
atención y trata-
miento de DHR
en las crisis

Preservar la
investigación en
retina sin inte-
rrupciones

Inclusión y
bienestar de las
personas con
baja visión

La pandemia tiene un efecto negativo en
más del 60% de los afectados por DHR

Retimur News

CCiinnccoo  ppeettiicciioonneess  
aa  llooss  GGoobbiieerrnnooss  
ddee  ttooddoo  eell  mmuunnddoo



LL
a pandemia que todo lo devora,
que tanto nos ha hecho y aún nos
hace sufrir, que nos pone todo

mucho más difícil no puede cegarnos
e impedirnos ver que, entre tanta des-
gracia y tantos contratiempos, tenemos
razones para la alegría, para la ilusión
y, sobre todo, para la esperanza. Hoy,
nos toca conmemorar el Día Mundial
de la Retina, una jornada en la que los
afectados por distrofias hereditarias de
retina debemos sentirnos más unidos
que nunca para seguir luchando, para
seguir avanzando, para seguir cami-
nando, aunque sea a oscuras y cuesta
arriba.

Este 2021 ha estado marcado de
nuevo por la crueldad del coronavirus,
pero también por el avance de la va-
cunación que, poco a poco, nos saca
del abismo y el aislamiento en que nos
había instalado. La ciencia ha de-
mostrado que quizá sea el valor más
relevante y seguro de nuestra sociedad
y los investigadores de todo el mun-
do se han volcado para imponerse a un
enemigo diminuto e invisible, pero tre-
mendamente malvado.

Treinta años con los cientíCcos
Los científicos han evidenciado que por
muy dura y acuciante que sea la lucha,
con empeño, esfuerzo y dedicación, la
victoria es posible. En ellos y en su
ciencia nos refugiamos los pacientes
afectados por distrofias hereditarias de
retina. En realidad, lo llevamos ha-
ciendo más de 30 años. Y lo seguimos
y seguiremos haciéndolo hasta que de-

rrotemos por completo a la ceguera.
Por eso, celebramos que, a pesar de es-
tos tiempos tan convulsos, nuestro país
ha implantado por fin el primer trata-
miento efectivo para una distrofia he-
reditaria de retina. Sabemos que be-
neficia solo a unos pocos afectados por
un gen concreto, el RPE65, pero tam-
bién sabemos que es un primer paso de
gigante hacia futuros tratamientos,
algunos de los cuales se encuentran ya
bastante avanzados.

Jamás podremos agradecer lo su-
ficiente a los científicos que trabajan
en estos proyectos sus esfuerzos y des-
velos por querer curarnos, pero siem-
pre les corresponderemos con nuestro
compromiso de que les acompañare-
mos en cada paso, en cada avance y
también en cada obstáculo, tropiezo e
imprevisto con el que se topen, para
animarles y que nunca se rindan.

También aplaudimos en este pan-
démico 2021 que el Estado ha apro-
bado la creación de dos CSUR (Cen-
tros, Servicios y Unidades de Refe-
rencia) de Distrofias Hereditarias de
Retina, uno en Barcelona y otro en San
Sebastián. Sanidad responde así a
esta vieja reivindicación de los colec-
tivos de pacientes, para que haya una
mejora en la atención y en el conoci-
miento de nuestras patologías, pero
también sabe que esto no es el fin, sino
el principio de una sucesión de nuevos
centros similares por el resto de la ge-
ografía española, que vamos a seguir
reivindicando, con la confianza de que
nos serán concedidos. Y es que nues-

tra alma, la de quienes integramos la
Federación de Asociaciones de Dis-
trofias Hereditarias de Retina de Es-
paña (FARPE) y la Fundación Lucha
contra la Ceguera (FUNDALUCE) es
reivindicativa y, también hoy, nos
toca serlo para clamar para que se im-
plante en los hospitales de nuestro país
la Especialidad de Genética clínica, de
la que ya gozan la gran mayoría de los
países de la Unión Europea. Es de gran
importancia para el diagnóstico de
nuestras enfermedades y la posterior
aplicación de las terapias génicas que
se están abriendo camino.

Registros de pacientes
Nosotros ya estamos poniendo de
nuestra parte, con la creación del Re-
gistro de Pacientes de Enfermedades
Raras Oculares, a través del Instituto
de Salud Carlos III (ISCIII), que cuen-
ta cada vez con más inscritos y que as-
pira a ser una herramienta clave para
investigadores y los propios afectados.

Siempre habrá dificultades y ba-
rreras que superar, en forma de virus
o de cualquier otra índole, pero siem-
pre estaremos ahí, con nuestros acier-
tos y desaciertos, con nuestras virtudes
y nuestros defectos, con nuestros alti-
bajos, pero empeñados en llenar de luz
el camino de todos. A los investiga-
dores os pedimos que sigáis desper-
tando nuestra ilusión y nuestra espe-
ranza. A las autoridades locales, re-
gionales y nacionales os suplicamos
que aportéis los medios y la financia-
ción, para que no se trunque nuestro op-
timismo. Y nosotros, los pacientes, te-
nemos que implicarnos cada vez más
para que nuestra voz suene cada vez
más alta y llegue más lejos. Porque se-
guimos al principio del camino, pero
ya hemos empezado a avanzar con pa-
sos de gigante
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La ciencia, nuestro
valor más seguro

Manifiesto de FARPE y FUNDALUCE



MM
e gustaría que te respon-
dieran ellos. Yo solo pue-
do decir lo que yo siento

cuando los veo, una felicidad ex-
traordinaria. Porque con un poqui-
to de apoyo que le damos, consi-
guen cualquier cosa. Solo les pres-
tamos una barra o un codo o un
hombro en el que apoyarse. Pueden
subir al techo de la península, pue-
den remar, pueden navegar, pueden

nadar, pueden hacer lo que quieran.
No hay barreras”. Así de entusias-
ta se muestra la presidenta de la
Asociación Zancadas sobre Ruedas,
Teresa Rodríguez, que ayuda a las
personas con cualquier tipo de dis-
capacidad a practicar deporte.

Para las personas con problemas
de movilidad, disponen de varias si-
llas adaptadas con las que les per-
miten participar en carreras y has-

ta en maratones, o también practi-
car senderismo y montañismo.

Además, entre sus usuarios cuen-
tan con personas ciegas y con dis-
capacidad visual, a las que ayudan
a guiarse con unas barras direccio-
nales con las que las pueden llevar
hasta donde deseen, como a la
cima más alta de la península, el
Mulhacén.

Zancadas sobre Ruedas nace en
Cartagena, pero su vocación es na-
cional y las personas a las que
ayudan se encuentran en varias
ciudades de España. “Esta iniciati-
va nació en el año 2016 cuando la
amiga de uno de nuestros miembros
enfermó y dijo que no podía correr
el cross minero del Lano del Beal.
Nuestro compañero hizo lo posible
por encontrar los medios y descu-
brió una silla monorrueda especial
para carreras, con la que llevó a su
amiga a la carrera”, explica Teresa.

“Tenemos un magnífico grupo
de voluntarios. Nuestros socios vo-
luntarios, que son los que se ocupan
de tirar de la silla, sacar las barras
direccionales, que son las que se uti-
lizan con los invidentes o personas
con resto visual, también las cintas
o las gomas. Además, hay otros so-
cios, que son los que colaboran con
Zancadas con aportaciones econó-
micas aportando su granito de  are-
na. Así,  entre una figura y otra, so-
mos unos 170 voluntarios.

Las entrevistas completas
en www.canalretina.org

Re t iMur BOLETÍN INFORMATIVO DE LA ASOCIACIÓN RETINA MURCIA16

Episodio 25 Deporte adaptado y discapacidad visual

“Para disfrutar 
del deporte basta

con levantarse 
del sillón y decir 

me apunto”

TTEERREESSAA  RROODDRRÍÍGGUUEEZZ  QQUUIIJJAADDAA

‘‘SSii  yyoo  lllleeggoo,,  ttúú  lllleeggaass’’..  EEssee  eess  eell

lleemmaa  ddee  llaa  AAssoocciiaacciióónn  ZZaannccaa--

ddaass  SSoobbrree  RRuueeddaass,,  qquuee  nnaaccee  eenn

CCaarrttaaggeennaa,,  aauunnqquuee  ccoonn  vvooccaa--

cciióónn  nnaacciioonnaall..    TTeerreessaa  RRooddrríí--

gguueezz  eess  llaa  pprreessiiddeennttaa  ccoolleeccttiivvoo,,

qquuee  aanniimmaa  aa  ssuuppeerraarr  bbaarrrreerraass  aa

llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd

yy  aa  pprraaccttiiccaarr  

yy  sseennttiirr  eell  ddeeppoorrttee  

ssiinn  ppoonneerrssee  llíímmiitteess

CCaannaall  RReettiinnaa Canal  Retina
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JJUUAANN  CCAARRRRIIÓÓNN  TTUUDDEELLAA

PPrreessiiddeennttee  ddee  llaa  FFeeddeerraa--

cciióónn  EEssppaaññoollaa  ddee  EEnnffeerr--

mmeeddaaddeess  RRaarraass  ((FFEEDDEERR))

ddeessddee  22001122  yy  ddee  llaa  AAlliiaannzzaa

IIbbeerrooaammeerriiccaannaa  ((AALLIIBBEERR)),,

JJuuaann  CCaarrrriióónn  ttrraabbaajjaa  ppoorr

mmeejjoorraarr  llaa  ccaalliiddaadd  ddee  vviiddaa

ddee  ttrreess  mmiilllloonneess  ddee  aaffeeccttaa--

ddooss  eenn  EEssppaaññaa  yy  4455  mmiilllloo--

nneess  eenn  LLaattiinnooaamméérriiccaa..

Episodio 26 FEDER

UU
n mundo mejor en el que las
personas con enfermedades
raras y sus familias tengan

todas las necesidades cubiertas,
con un diagnóstico precoz que
permita abordar sus patologías a
tiempo y con acceso a los trata-
mientos en igualdad en cualquier
lugar del planeta. Así se imagina
Juan Carrión Tudela la vida dentro
de diez años y por ello trabaja des-
de la presidencia de la Federación
Española de Enfermedades Raras
(FEDER) y de la Alianza Iberoa-
mericana de Enfermedades Raras
(ALIBER), aunque para este tota-
nero, el liderazgo es del trabajo en
equipo, porque la unión de todos es
lo que permite avanzar. Acompa-
ñado por su pareja y guiado por su
princesita Celia, la hija que tanto les
enseñó durante sus ocho años de
vida y que aún les enseña, tiene cla-
ro que la investigación es el futu-
ro y que ·no hay que esperar a que
nos desborde una situación para in-
vertir en investigación”, como ha
ocurrido con la Covid.

“No hay que esperar
a que una situación
nos desborde para

invertir en 
investigación”

Canal  Retina CCaannaall  RReettiinnaa

AACCTTUUAALLIIDDAADD  CCAANNAALL  RREETTIINNAA

CCaannaall  RReettiinnaa
ttaammbbiiéénn
vvuueellvvee  aa  llaa
nnoorrmmaalliiddaadd
NNuueessttrroo  ccaannaall  ddee  ppooddccaasstt
ttrraattaa  ddee  vvoollvveerr  ppooccoo  aa  llaa
nnoorrmmaalliiddaadd  yy,,  eenn  llaa  mmeeddiiddaa
ddee  lloo  ppoossiibbllee,,  ggrraabbaarráá  llaass  eenn--
ttrreevviissttaass  ddee  ccaaddaa  eeppiissooddiioo
ddee  ffoorrmmaa  pprreesseenncciiaall,,  ccoommoo

hhaa  ssiiddoo  ccoossttuummbbrree  hhaassttaa  qquuee
llaa  ppaannddeemmiiaa  oobblliiggóó  aa  iimmppllaann--
ttaarr  lliimmiittaacciioonneess  yy  bbuueennaa

ppaarrttee  ddee  llaass  eennttrreeggaass  ttuuvviiee--
rroonn  qquuee  hhaacceerrssee  aa  ttrraavvééss  ddee
ppllaattaaffoorrmmaass  ddee  vvííddeeoo  ccoommoo
ZZoooomm..  EEll  úúllttiimmoo  eeppiissooddiioo,,  yyaa
eell  nnúúmmeerroo  2266,,  qquuee  pprroottaaggoo--
nniizzaa  eell  pprreessiiddeennttee  ddee  llaa  FFeeddee--

rraacciióónn  EEssppññoollaa  ddee
EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass,,  JJuuaann
CCaarrrriióónn,,  ssee  ggrraabbóó  eenn  nnuueessttrraa
sseeddee  ddee  RREETTIIMMUURR,,  ddoonnddee
aaccuuddiióó  nnuueessttrroo  iinnvviittaaddoo..

NNuueessttrraa  iinntteenncciióónn  eess  qquuee  llooss
pprróóxxiimmooss  eeppiissooddiiooss  ttaammbbiiéénn
sseeaann  ccoonn  eennttrreevviissttaass  pprreesseenn--
cciiaalleess,,  ppoorrqquuee  ccrreeeemmooss  qquuee
eess  mmeejjoorr  ccoommuunniiccaarr  ddee  eessttaa
ffoorrmmaa,,  aauunnqquuee  nnoo  rreennuunncciiaa--
mmooss  aa  llaass  ppoossiibbiilliiddaaddeess  qquuee
nnooss  ooffrreecceenn  llaass  nnuueevvaass  tteecc--
nnoollooggííaass  eenn  eell  ccaassoo  ddee  qquuee

sseeaa  nneecceessaarriioo  rreeccuurrrriirr  aa  eellllaass
ppaarraa  ooffrreecceerr  ccoonntteenniiddooss  ddee
iinntteerrééss  ssoobbrree  llaa  rreettiinnaa..



EE
l Instituto de Investigación Sa-
nitaria (IIS) La Fe de Valencia
participa en un ensayo clínico

europeo para devolver visión a per-
sonas sordociegas por síndrome de Us-
her. Lo desarrolla el Grupo de Inves-
tigación en Biomedicina Molecular,
Celular y Genómica, que trabaja en la
genética de este trastorno desde 1995.

Es un referente nacional para su es-
tudio genético y colabora, además, con
varios países europeos y latinoame-
ricanos. Para este fin, ha recibido fi-
nanciación del Instituto de Salud Car-
los III ininterrumpidamente desde
2004 hasta la fecha.

En la actualidad, los científicos va-
lencianos se encargan de genotipar a
los pacientes, es decir, de identificar
a los que tienen mutaciones en un gen
concreto y que pueden ser susceptibles

de recibir la terapia génica. El equipo
lo lidera José María Millán. Otros so-
cios del proyecto desarrollan y aplican
el tratamiento, y el Servicio de Gené-
tica de la Fundación Jiménez Díaz de
Madrid asume el seguimiento de los
pacientes (18 españoles).

En estos momentos, se está com-
probando la seguridad del vector em-
pleado en la terapia experimental.
"Se trata de dos virus porque el gen que
se pretende modificar para recuperar
visión es tan grande que no cabe en
uno sólo, hay que dividirlo, meter cada
mitad en un virus e introducir el ma-
terial genético rectificado en las célu-
las de la retina usando los dos virus
como vectores transmisores. Poste-
riormente, mediante un sistema de in-
geniería genética, las dos mitades del
gen se unen de forma correcta dentro
del ojo", explica Millán.

En la investigación, además del IIS
La Fe y de la Fundación Jiménez Díaz,
colabora un equipo de la compañía
Reithera de Roma, el Center of Bios-
tatistics for Clinical Epidemiology
de Milán y el Telethon Institute of Ge-
netics and Medicine de Nápoles, que
es centro coordinador. También for-
man parte del equipo investigador pro-
fesionales de las compañías Genosa-
fe, de Evry, y Genethon, de París, así
como el Rotterdam Ophthalmic Ins-
titute, de Holanda.

Causa más frecuente
El síndrome de Usher es la causa más
frecuente de sordoceguera hereditaria.
Es una enfermedad rara cuya preva-
lencia se estima en 1 caso de cada
30.000 personas.

El deterioro o la pérdida de los sen-
tidos de la vista y el oído tiene un pro-
fundo impacto en la calidad de vida de
los afectados.
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EEll  ccaammiinnoo  hhaacciiaa  llaa  ccuurraa

Ensayo para
que pacientes

sordociegos
puedan ver

Retimur News

La Fe de Valencia identifica el gen de
afectados que participan y la Fundación
Jiménez Díaz hace su seguimiento



HH
asta siete Centros, Servicios
o Unidades de Referencia
(CSUR) nuevos para enfer-

medades oculares se ponen en mar-
cha en España. El Consejo Interte-
rritorial del Sistema Nacional de
Salud ha aprobado el acuerdo del Co-
mité de Designación de CSUR para
la creación de un total de 21 centros
de referencia, entre los que se en-
cuentran los siete destinados a pato-
logías de la visión. Dos se dedican a
las distrofias hereditarias de retina
(DHR).

Uno de estos CSUR para DHR se
ubica en el Hospital Universitario de
Donosti, en el País Vasco. El segundo
de los adjudicados lo comparten el
Hospital Universitari de Bellvitge y
el Hospital Santa Joan de Deu, en Ca-
taluña. La Federación de Asocia-
ciones de Distrofias Hereditarias de
Retina de España (FARPE) lleva re-
clamando la creación de estas uni-
dades de referencia en nuestro país
desde 2008, porque las considera im-
prescindibles para ejercer una aten-
ción coordinada y eficaz de los pa-

cientes afectados con una distrofia de
retina.

¿Qué es un CSUR?
Los CSUR son Centros, Servicios o
Unidades de Referencia del Sistema
Nacional de Salud que proporcionan
asistencia a personas afectadas por
una determinada enfermedad en
todo el territorio nacional. Los ob-
jetivos del CSUR son mejorar la
equidad en los servicios de alto ni-
vel de especialización de todos los
ciudadanos cuando lo precisen, así
como concentrar la experiencia de
alto nivel de especialización y ga-
rantizar una atención sanitaria de ca-
lidad, segura y eficiente. 

De los otros 21 CSUR aprobados,
otros cinco también se destinan a en-
fermedades oculares. Tres son para
cirugía vitrirretiniana en niños y se
ubican en Cataluña (Hospital Uni-
versitario Vall D’Hebrón y Hospital
Sant Joan de Deu) y uno en Anda-
lucía (Hospital Universitario Virgen
del Rocío). Dos son de catarata
compleja en niños y se habilitan en
Madrid (Hospital Universitario La
Paz) y Cataluña (Hospital Sant Joan
de Deu).
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UUnnaa  vviieejjaa  rreeiivviinnddiiccaacciióónn RReettiinnaa  IInntteerrnnaacciioonnaall

Dos CSUR para
distrofias 
de retina

Encuesta
mundial

sobre
pruebas

genéticas

Retimur News

Mejoran la asistencia a los pacientes 
y la experiencia de los profesionales Retina Internacional lanza una en-

cuesta mundial sobre el acceso a
pruebas genéticas y servicios de
asesoramiento para quienes viven con
Distrofias Hereditarias de Retina
(DHR). Esta encuesta ha sido dise-
ñada por pacientes y familias, para
conocer la experiencia de cómo
otras personas de todo el mundo vi-
ven con DHR y acceden a servicios
de asesoramiento y pruebas genéti-
cas.

Los resultados ayudarán a des-
cribir el mejor estándar de atención
para las personas que buscan obtener
pruebas genéticas y asesoramiento
para su DHR.También identificarán
dónde se necesita apoyo para brindar
un buen estándar de pruebas genéti-
cas y asesoramiento. Ayudarán a las
personas y organizaciones a abordar
eficazmente el acceso a pruebas ge-
néticas equitativas, asequibles, ac-
cesibles y oportunas para las DHR.

La participación ayudará a los mé-
dicos, especialistas en genética, in-
vestigadores y profesionales de la sa-
lud visual: Pueden participar tanto pa-
cientes como sus familiares 

El enlace a la encuesta es el si-
guiente: https://www.surveymon-
key.com/r/Genetic_Testing_Expe-
rience_Spanish.
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LL
a Asociación Retina Murcia
(RETIMUR) vuelve a poner a
vuestra disposición décimos a

través de Internet, gracias a la co-
laboración de la admistración de lo-
terías ‘El puente’. Por sexto año con-
secutivo, el colectivo ofrece a sus
miembros, familiares y amigos la
posibilidad de adquirir lotería de Na-
vidad a través de una web, sin mo-
verse de casa y de forma completa-
mente segura. La operación es sen-
cilla y se hace como cualquier otra
compra por Internet. El décimo se
puede adquirir por 20 euros más 3
euros de donativo. La web www.re-
timur.org cuenta con un enlace di-
recto para adquirirlos.

LLootteerrííaa  ddee  NNaavviiddaaddIInnvveessttiiggaacciióónn

Juega por
nosotros

EEll  CCoonnsseerrvvaattoorriioo  ddee

DDaannzzaa  ddee  MMuurrcciiaa  bbaaiillaa

aa  ffaavvoorr  ddee  RREETTIIMMUURR  
Eternamente agradecidos. Así es-
tamos en la Asociación Retina
Murcia (RETIMUR) con el Con-
servatorio de Danza de Murcia,
que destinó los beneficios de una
gala solidaria a ayudar a nuestra
asociación. Deseamos muchos
éxitos a todos sus miembros.

E
l Centro de Investigación
Príncipe Felipe (CIFP) de
Valencia y el Hospital de

Manises van a llevar a cabo un en-
sayo clínico para evaluar la seguri-
dad y eficacia del adalimumab en
Retinosis Pigmentaria.El ensayo se
denomina ADARET y ha comen-
zado con una reunión informativa en
la que intervinieron el doctor David
Salom, jefe del Servicio de Oftal-
mología del Hospital de Manises, y
la doctora Regina Rodrigo, del Cen-
tro Príncipe Felipe .

La reunión se desarrolló de for-
ma presencial y online, lo que faci-
litó una participación muy activa de
los pacientes. La reunión se puede

ver en Youtube con el título Ensa-
yo Clínico ADARET.

La Asociación Retina Comuni-
dad Valenciana colabora en el en-
sayo para la búsqueda de pacientes.

El adalimumab es un fármaco
nuevo que se aprobó para adminis-
trarse por inyección, que en este caso
será intravítrea.

Prueban si un nuevo
fármaco es eficaz
contra la retinosis
El ensayo se hará en el Hospital de Manises y 

colabora la Asociación Retina Comunidad Valenciana
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CC
omo avanzamos en el artí-
culo del número anterior de
Retimur News, en el área so-

cial, vamos a continuar con la in-
formación, a grandes rasgos, de la
solicitud y tramitación de la si-
tuación de dependencia en la Re-
gión de Murcia.

La solicitud inicial de grado de
dependencia y reconocimiento del
derecho a las prestaciones del sis-
tema es gestionada por el mismo
órgano administrativo que en el
caso de la discapacidad. Los re-
quisitos indispensables para la so-
licitud o iniciación del procedi-
miento son:

1. Haber residido legalmente en
España al menos cinco años, dos de
los cuales sean inmediatamente

anteriores a la fecha de presenta-
ción de la solicitud.

2. Residir en la Comunidad
Autónoma de la Región de Murcia.

El incumplimiento de estos re-
quisitos inhabilita completamente
el inicio del expediente para su va-
loración y gestión.

En la Carta de servicios de la
Dirección General de Pensiones,
Valoración y Programas de Inclu-
sión, establecida por la adminis-
tración, figuran los siguientes com-
promisos con relación a este pro-
cedimiento:

-Valoración de la Dependencia:
Resolver el 95% de las solicitudes
de valoración de la dependencia de
los menores de 3 años que no ha-

yan presentado durante la trami-
tación de la asignación y la visita
incidencias ajenas a la adminis-
tración o de fuerza mayor, en el
plazo de 30 días.

- Valoración de la Dependencia:
Resolver el 90% de las solicitudes
de valoración de la dependencia de
los solicitantes de 3 o más años que
no hayan presentado durante la tra-
mitación de la asignación y la vi-
sita incidencias ajenas a la admi-
nistración o de fuerza mayor, en el
plazo de tres meses. La totalidad se
resolverá en el plazo de cuatro me-
ses.

El procedimiento está sujeto al
pago de una tasa por parte del/la
solicitante cuando es solicitud ini-
cial. Quedan exentos del mismo
modo del pago de la tasa, los su-
jetos pasivos pertenecientes a uni-
dades familiares con los requisitos
expresados en la normativa vi-
gente.

Toda la información sobre este
trámite se puede encontrar en:
www.carm.es > IMAS >Depen-
dencia.

Más sobre la
dependencia

AA  llaa  vviissttaa  ddee  EElleennaa

El  Conservatorio  de

Danza  de  Murcia  baila

a  favor  de  RETIMUR  
Eternamente agradecidos. Así es-
tamos en la Asociación Retina
Murcia (RETIMUR) con el Con-
servatorio de Danza de Murcia,
que destinó los beneficios de una
gala solidaria a ayudar a nuestra
asociación. Deseamos muchos
éxitos a todos sus miembros.
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TTiittuullaarreess  
ppaarraa  

llaa  eessppeerraannzzaa

LL
a aparición de titulares so-
bre avances en la investi-
gación de las distrofias de

retina es continua y abundante.
Muchos pecan de un optimismo
excesivo y pueden generar falsas
esperanzas, pero parece eviden-
te que cada vez se dan pasos más
importantes, algo que ya subra-
yan los científicos más pruden-
tes y prestigiosos en la materia.
Aquí os dejamos solo una pe-
queña muestra de esos titulares
para la esperanza:

>>  LLaa  rroobbóóttiiccaa  lllleevvaa  eell  bbaass--
ttóónn  bbllaannccoo  aall  ssiigglloo  XXXXII

http:/saludiario.com

>>  LLaass  rreevvoolluucciioonnaarriiaass  ggaa--
ffaass  ddee  nnaannooccrriissttaall  qquuee  ccoonn--
vviieerrtteenn  llaa  nnoocchhee  eenn  ddííaa

www.elconfidencial.com

>>  PPrreevveenncciióónn  yy  ttrraattaa--
mmiieennttoo  ccoonnttrraa  llaa  cceegguueerraa  ppoorr
DDMMAAEE

www.diariosur.es

>>  FFDDAA  aapprruueebbaa  eell  pprriimmeerr
bbiioossiimmiillaarr  ccoonnttrraa  llaa  ddeeggeennee--
rraacciióónn  mmaaccuullaarr  nneeoovvaassccuullaarr

wwwsaludiario.com

> Alkeus Pharmaceuticals
obtiene la designación de te-
rapia innovadora para ALK-
001 para el tratamiento de la
enfermedad de Stargardt

www.macula-retina.es

> Bernardo Sánchez Dal-
mau: “Nuevas terapias” en la
neuropatía óptica hereditaria
de Leber

www.actasanitaria.com

¿¿NNooss  ccoonnoocceemmooss??

ASPREH

La Asociación de Profesionales de la Rehabilitación de Personas con
Discapacidad Visual anima a mantener un buen estilo de vida

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

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

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

FFiiCCHHaa  TTééCCNNiiCCaa
NNOOMMBBRREE::  AAssoocciiaacciióónn  ddee  PPrrooffeessiioonnaalleess  ddee  llaa  RReehhaabbiilliittaacciióónn  ddee
PPeerrssoonnaass  ccoonn  DDiissccaappaacciiddaadd  VViissuuaall  ((AASSPPRREEHH))..

SSEEDDEE::  ::  CC//  AArraaggóó,,  552200  11ªª  yy  22ªª  --  0088001133  --  BBaarrcceelloonnaa

QQUUÉÉ  EESS::  AASSPPRREEHH  eess  llaa  aassoocciiaacciióónn  eessppaaññoollaa  qquuee  rreeúúnnee  aa  ttooddooss
llooss  pprrooffeessiioonnaalleess  ddeell  tteerrrriittoorriioo  nnaacciioonnaall  qquuee  ttrraabbaajjaann  oo  eessttáánn  rreellaacciioo--
nnaaddooss  ccoonn  llaa  rreehhaabbiilliittaacciióónn  ddee  llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd  vviissuuaall..  

OOBBJJEETTIIVVOO::  AASSPPRREEHH  ttiieennee  ccoommoo  oobbjjeettiivvoo  sseerr  eell  ppuunnttoo  ddee  eenn--
ccuueennttrroo  ddee  llooss  pprrooffeessiioonnaalleess  vviinnccuullaaddooss  ccoonn  llaa  rreehhaabbiilliittaacciióónn  ddee  ppeerrssoo--
nnaass  ccoonn  ddiissccaappaacciiddaadd  vviissuuaall  ppaarraa  qquuee  rreeaalliicceenn  ddeebbaatteess,,  eessttuuddiiooss  yy
lllleevveenn  aa  ccaabboo  pprrooppuueessttaass  ssoobbrree  mmaatteerriiaass  qquuee  aaffeecctteenn  aa  eessttaa  áárreeaa  ddee
ccoonnoocciimmiieennttoo..  LLooss  pprrooyyeeccttooss  ddee  iinnvveessttiiggaacciióónn,,  ddeessaarrrroolllloo  oo  iinnnnoovvaacciióónn
ttaammbbiiéénn  ssoonn  uunnaa  pprriioorriiddaadd  ppaarraa  AASSPPRREEHH..  AAddeemmááss,,  eessttaa  aassoocciiaacciióónn
nnaaccee  ppaarraa  oorriieennttaarr  ttaannttoo  aa  llooss  ppaacciieenntteess  ccoommoo  aa  ssuuss  ffaammiilliiaass,,  ffaacciilliittáánn--
ddoolleess  eessttrraatteeggiiaass  qquuee  lleess  ppeerrmmiittaann  sseegguuiirr  ccoonn  ssuu  eessttiilloo  ddee  vviiddaa  yy  rreeccuurr--
ssooss  eexxiisstteenntteess  ddiirriiggiiddooss  aa  ssuu  rreehhaabbiilliittaacciióónn..  DDeessddee  uunnaa  tteerrcceerraa  vvííaa  ddee
aaccttuuaacciióónn,,  llaa  aassoocciiaacciióónn  ddiiffuunnddee  llaa  rreeaalliiddaadd  ddee  llaa  ddiissccaappaacciiddaadd  vviissuuaall
eenn  llaa  ssoocciieeddaadd  yy  llaa  iimmppoorrttaanncciiaa  ddee  llaa  pprreevveenncciióónn,,  pprroommoovviieennddoo  hháábbiittooss
ssaalluuddaabblleess..



MMAANNUUEELLAA  NNAAVVAARRRROO
Socia sin diagnosticar
Murcia

““EEss  uunn  ccoolleeccttiivvoo
qquuee  ddeebbeemmooss  ppoo--
tteenncciiaarr  ppaarraa  qquuee
ssiiggaa  aayyuuddáánnddoonnooss  
aa  ttaannttaass  ppeerrssoonnaass
qquuee  tteenneemmooss  pprroo--
bblleemmaass  ddee  vviissiióónn””
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PPAAUULLAA  CCAASSTTEEJJÓÓNN
Psicóloga de la asociación
San Pedro del Pinatar

““EEss  ccoommppaarrttiirr  ccoonn
ppeerrssoonnaass  qquuee  ssoonn  uunn
eejjeemmpplloo  aa  sseegguuiirr,,  ccaa--
mmiinnaarr  jjuunnttooss  hhaacciiaa
nnuueessttrrooss  oobbjjeettiivvooss  yy
ssuueeññooss..  EEss  aaggrraaddee--
cceerr  yy  aapprreennddeerr””

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

AANNDDRRÉÉSS  SSÁÁNNCCHHEEZZ  BBOONNIILLLLOO
Socio con Distrofia de conos y bastones
Almería

““EEll  vvaalliioossoo  ggrruuppoo
ddee  ppeerrssoonnaass  qquuee
ttrraannssffoorrmmaarroonn  mmii
ddeesseessppeerraacciióónn  aannttee
llaa  ppéérrddiiddaa  ddee  vviissiióónn
eenn  eessppeerraannzzaa  yy
ggaannaass  ddee  vviivviirr””

JJEESSÚÚSS  SSÁÁNNCCHHEEZZ
Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

““EEss  uunnaa  aassoocciiaacciióónn
qquuee  nnooss  uunnee  aa  ttooddooss
ppaarraa  ccoommppaarrttiirr

ccóómmoo  nnooss  sseennttiimmooss  yy
ddoonnddee  tteenneemmooss  uunn
mmiissmmoo  ccaammiinnoo  ppaarraa
aayyuuddaarr  aa  llooss  ddeemmááss””

¿¿EEll  vveerraannoo  eess  
ppaarraa  ddeessccaannssaarr??  
EEnn  RREETTIIMMUUTT,,  
nnoo  ppaarraammooss  
nnii  eenn  aaggoossttoo

DD
escansar? En RETIMUR
no sabemos lo que es eso y,
como se dice popularmen-

te, no salimos de una y meternos
en otra. Este verano hemos traba-
jado sin parar, incluso durante el
mes de agosto. Al menos una de
nuestras trabajadores ha estado
todo este tiempo a vuestra dispo-
sición para lo que pudieráis nece-
sitar.

Además, hemos participado en
actividades de ocio a las que nos
han invitado como el estreno del
Festival Internacional de La Mar
de Música como el primer evento
de este tipo en adaptar sus con-
ciertos para hacerlos accesibles a
personas con discapacidad visual,
gracias al sistema Bemy Vega; o
la asistencia a la 1ª Jornada de Surf
Adaptado de la Zenia.

Y también hemos aprovechado
para desarrollar trabajo de gestión
con las administraciones que nos
cuesta más preparar con la vorá-
gine del día a día en otras épocas
del año.

Nuestras próximas citas tie-
nen a Cartagena como destino. La
primera de ellas es la feria de la
discapacidad, que se celebra del 15
al 17 de octubre en la zona del
puerto y en la que estaremos pre-
sente con una caseta y donde ha-
bilitaremos un recorrido para que
personas que ven se pongan en la
piel de quienes padecen baja vi-
sión. También hemos empezado a
preparar la I Jornada Retina Car-
tagena para principios del mes de
diciembre.



RETIMUR mira por tiRETIMUR mira por ti

Conócenos en:
www.retimur.org

www.canalretina.org

Colaboradores

Entidad perteneciente a


