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Editorial

as Distrofias Hereditarias de Re-

tina (DHR) son enfermedades ca-

talogadas como raras, lo que su-
pone que su prevalencia es baja entre
lapoblacion. Lamas 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

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. Ademas, las inves-
tigaciones de otras posibles terapias ya
estan muy avanzadas y se van a iniciar

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

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

tes de las dimensiones forzosa-

es atin mas baja, lo que también
ocurre con algunas formas sin-
dromicas, como el sindrome de
Usher o el de Bardet Biedl. Asi,
se calcula que en la Region de
Murcia, somos poco mas de
500 personas las que padece-
mos alguna de estas patologi-

Nadie nos gana a ilusion,
nadie nos supera en em-
peno, dedicacion y traba-

jo. Un trabajo hecho en

equipo y buena sitonia

mente limitadas de nuestro co-
lectivo. Pero nadie nos gana a ilu-
sion, nadie nos supera en empe-
o, dedicacion y trabajo. Un
trabajo hecho en equipo y bue-
na sintonia.

La relevancia y repercusion
de nuestros logros y proyectos

as retinianas. Esto nos condu-
ce obligatoriamente a ser modestos.
La Asociacion Retina Murcia (RE-
TIMUR) nace hace mas de 30 afios sin
mas pretension que la de ayudar a las
familias a enfrentarse a una enferme-
dad que, entonces, era terrorificamen-
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 estan con nosotros.
El largo trayecto de mas de 30 afos
continda, pero ya se ve la pancarta de

ensayos con pacientes.

El recorrido ha merecido la pena 'y
los cientificos valoran que las asocia-
ciones de pacientes como la nuestra he-
mos sido protagonistas de estos logros,
con nuestra implicacion directa en las
investigaciones, con los mas de 600.000
euros que se han aportado a proyectos
de investigacion desde la Fundacion de
Lucha contra la Ceguera (FUNDA-
LUCE), con la difusion que hemos he-
cho de unas enfermedades de la vision
que resultaban invisibles para la so-
ciedad y con la constante reivindicacion
a las Administraciones para que apor-
ten los recursos y medios necesarios.

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

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 divulgacion y con-
cienciacion plasmadas en nuestro pod-
cast de Canal Retina y en la revista tri-
mestral Retimur News, asi como en las
webs elaboradas por la asociacion. Y,
sobre todo, con un congreso nacional
que no solo se impone a la pandemia,
sino que alcanza su cuarta edicién y es
un encuentro de referencia para pa-
cientes y profesionales de la medicina
y la investigacion de todo el pais. En
RETIMUR, sabemos que somos pe-
quefios, pero matones. Lo mejor es lo
que atn nos queda por dar.
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Las cartas del

RESIDENTE

ejamos atras el caluroso verano, marcado por la

quinta ola de la Covid-19. Lejos quedan ya los ba-

flos en la playa. Lo hacemos también con la vista
y la preocupacion puestas en nuestro Mar Menor, que ago-
niza con la esperanza de una recuperacion 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-

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

ser todavia cautos y esperar resultados y, sobre todo, la
puesta a disposicion 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 maximo niimero de per-
sonas posible, adaptandonos asi a la nueva normalidad que
nos deja la pandemia. Desea-

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-
pafia, poco después, fueron
aprobados los dos primeros
Centros Servicios o Unidades
de Referencia (CSUR) para

La medicina de preci-
sion, las terapias avan-
zadas parecen acercar
un poco mas el espera-

do fin de la ceguera o
la discapacidad visual

mos que la inversion y el apo-
yo a la investigacion sea tam-
bién una leccion aprendida y
forme parte de esta nueva nor-
malidad.

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

este conjunto de patologias en
nuestro pais, mas concretamente, en Barcelona y San Se-
bastian. Confiamos en que en un futuro no muy lejano mas
unidades de este tipo vean la luz para mejorar la atencion
de los afectados y la experiencia de los profesionales en
Espana.

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

defensa de la investigacion, 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 so6lo 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-
mas, 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 obsta-
culos, hacia un futuro mejor.
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IV Congreso Naciohal Retina MurcCia

Especialistas en tratamientos avanzados que ya llevan a cabo
ensayos con pacientes expondran sus investigaciones

Retimur News

as buenas noticias comienzan a
Lllegar 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 sébado, el evento acoge una
mesa muy especial, con Noa, la nifia
de 12 afos operada en Espafia con el
primer tratamiento contra estas pato-
logias retinianas. Estard acompana de
su madre Anna, asi como del doctor
que la intervino, Jaume Catala.

Pero no es estd la inica buena no-
ticia de la que se hablard en la sede del
Congreso, el Hospital Morales Me-
seguer, que acogera el viernes una es-
peranzadora mesa sobre las terapias
avanzadas y ensayos clinicos que se
estan llevando en Espafia para el tra-
tamiento de personas afectadas por
otros genes. Ya se han empezado in-
cluso los ensayos con pacientes.

IV CONGSESO WaCiomar
BET M pUS<IA

OCTUBRE 2031

"IV CONGRESO NAEIONAI. RETINA MUHCIA

HOSPITAL MORALES MESEGUER
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Presentamos el proyecto ‘Pideme placer’y a la primera ganadora
de un concurso internacional de la cancion de baja vision

Retimur News

0s pacientes y su bienestar son
Lla ultima razoén de ser de la Aso-
ciacion Retina (Murcia) y asi se
contempla también en el congreso na-
cional que organizamos por cuarto afio
consecutivo. De ahi, que la primera
mesa del evento lleve el titulo de ‘Vi-
vir con una enfermedad ocular’. La
charla da cabia al proyecto ‘Pideme
placer’, que persigue ayudar a las per-
sonas con discapacidad visual en sus
relaciones sexuales. También inter-
vendra Laura Diepstraten Garcia, ga-
nadora del I International Low Vi-
sion Song Contest. Y Maria Euge-
nia Larreina nos hablara sobre la ac-
cesibilidad a los videojuegos.
Seguidamente, habra una mesa
sobre la ‘Comunicacion de las

DHR’, que contara con periodistas SemipresenCial Y ada p‘tado

afectadas por la discapacidad visual

y otros especializados en informa- EITV Congreso Nacional Retina Murcia se desarrollara del 7 al 9 de oc-
cion sanitaria. tubre. El jueves y viernes, las sesiones seran de tarde, mientras que el sa-

El congreso también abordara bado, se ocupara la manana. RETIMUR ha decidido que el evento se ce-
cuestiones como los registros de pa- lebre de forma presencial en el salon de actos del Hospital Morales Me-
cientes o las pruebas diagngosticas seguer, asi como emitirlo en directo en la plataforma de video Zoom. Ade-

de optica y oftalmologia que deben mas, ha adquirido el sistema Bemy Vega, que facilitara el seguimiento
hacerse a los pacientes para un del congreso a las personas con baja vision y con sordera.

diagnostico preciso.
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PROGRAMA DEL IV CONGRESO RETINA MURCIA

15.00 - 17.00
Acreditaciones

16.00 — 17.00

Ponencia inaugural

- Francisco Manuel Nadal Nicolas,
Retinal Neurophysiology Section en el
National Eye Institute (NIH) (Bethes-
da, MD, USA).

17.00 - 17.30

Inauguracion

- Juan José Pedreiio Planes, consejero
de Salud.

- José Lujan, Rector Magnifico Uni-
versidad de Murcia.

- José Antonio Serrano, alcalde de
Murcia.

17.30 — 18.30 Mesa 1

Vivir con una enfermedad
ocular

- Maria Sanabria Vals, psicologa-se-
x0loga, y Luna Flores Torres, periodista
- Proyecto ‘Pideme placer’

- Laura Diepstraten Garcia, ganadora |
International Low Vision Song Contest
- Maria Eugenia Larreina Morales, in-
vestiagndo sobre la accesibilidad a los
videojuegos

18.30 —19.00
Pausa café

19.00 —20.30 Mesa 2
Comunicacion de las DHR

- Pedro Garcia Recover, periodista es-
pecialista en salud.

- Juan Alfonso Celestino Samper, di-
rector y editor del periodico Salud21.
- Elena Mora, area de comunicacion de

FEDER.
- Salvador Domenech Miguel, comu-
nicador.

20.30 -21.00
Comunicaciones orales

15.30-16.30
Acreditaciones

16.30 —17.30 Mesa 3

Neuropatia optica

de Leber

- Mercedes Soto, afectada

- Bernardo Sanchez Dalmau, coordi-
nador Servicio de Oftalmologia Hospital
Clinic de Barcelona, Profesor asociado
de oftalmologia en la Universidad de
Barcelona.

- Arantza Alfaro Saez, Investigadora del
grupo Neuroprotesis y Rehabilitacion-
Visual y Neuro6loga del Hospital Vega
Baja de Orihuela Universidad Miguel
Hernandez.

17.30 — 18.30 Mesa 4

Registros de pacientes

- Joaquin Palomar, Sistema de Infor-
macion sobre Enfermedades Raras de
la Region de Murcia (SIER)

- Alberto Lopez, Registro de Enfer-
medades Raras del ISCIII.

18.30 — 19.00
Pausa-café

19.00-20.30 Mesa 5

Terapias avanzadas y ensa-
yos clinicos en Espana

- Jordi Monés, Director del Institut de

la Macula

- Ester Carreno Salas, Fundacion Ji-
ménez Diaz

- José Maria Millan, Instituto de In-
vestigacion sanitaria La Fe

- José Carlos Pastor, Universidad de Va-
lladolid

- Carmen Ayuso, Fundacion Jiménez
Diaz

9.00 - 10.00
Comunicaciones orales

10.00 — 11.00 Mesa 6

Pruebas diagnésticas opti-
cas y oftalmolégicas

- Concepcion Maeztu Sardina, Hospi-
tal Virgen de la Arrixaca

- Joaquin Sanchez Onteniente, profesor
asociado Universidad de Murcia, Jefe
seccion Baja Vision de la CUVI de la
Universidad de Murcia.

11.00-11.30
Pausa-café

11.30 — 12.30 Mesa 7

Primera terapia génica

en Espana

- Noa y Anna, primera familia tratada
con terapia génica en Espafia.

- Jaume Catala, oftalmélogo del Hos-
pital Sant Joan de Deu.

12.30
Entrega de accésit de
investigacion

12.45-13.00
Clausura del congreso
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La mirada de Carmen

Por fin llegara el 7 de octubre y todo el
trabajo dara lugar a nuestro congreso.
Todo habra merecido la pena

e hace cinco afios. Tras pre-
parar las V Jornadas Retina
Murcia en Molina de Segura,

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

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

Tras ese primer congreso, fue tal

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

El comité cientifico selecciona
los temas que considera mas inte-
resantes sobre las patologias ocu-
lares, la investigacion cientifica y la
discapacidad visual a lo largo de
todo el afio para traerlo en octubre
a las distintas mesas del congreso.
Una vez que estan seleccionados los
temas de mayor interés, se contac-

ta con las instituciones donde se es-
tan investigando o trabajando esos
asuntos, grupos de investigacion,
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 afo,
su apoyo y pone a nuestra disposicion
el salon 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 carteleria, las invitaciones a los res-
ponsables politicos de distintas are-
as para que estén en la inauguracion,
las inscripciones con la Universidad
de Murcia, la busqueda de volunta-
rios... Por fin llegaré el 7 de octubre
y todo este trabajo dard lugar a
nuestro IV Congreso Nacional Retina
Murcia. Todo habra merecido la
pena. Estamos deseando reencon-
trarnos con vosotros, ya sea de for-
ma presencial o virtual. jOs espera-
mos!

El Congreso Retina Murcia convalida 0,5 créditos CRAU a alumnos de la UMU

1 IV Congreso Retina Murcia
ha sido reconocido de Interés
Sanitario como Acto Cienti-
fico-Sanitario por parte de la con-
sejeria de Salud de la Comunidad de
Murcia. Ademas, el consejero de
esta area, Juan José Pedreno, asis-

tird a la inauguracion oficial del
evento, que se celebrara el jueves
por la tarde, y en la que estara
acompaiiado por el alcalde de Mur-
cia, Jos¢ Antonio Serrano, y el rec-
tor de la UMU, José Lujan.

Por otra parte, la asistencia al

congreso organizado por RETI-
MUR supone la convalidacion de
0,5 créditos CRAU para los alum-
nos de la Universidad de Murcia.
Ademas, se premia la labor de los
jovenes investigadores que presen-
tan sus comunicaciones.
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Apoyo mubhicCipal

El regidor de Murcia, José Antonio Serrano, felicita

a RETIMUR por su congreso y

Retimur News

tivo. Asi 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 Asociacion Retina Murcia (RE-
TIMUR), David Séanchez, y la tra-

‘mplicado, interesado y participa-

bajadora social del colectivo, Elena
Esteban.

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

asistira a la inauguracion

celebra en Murcia y del que destaco
que es el primer evento de estas ca-
racteristicas organizado por una aso-
ciacion de pacientes. Ademas, el al-
calde confirmo su presencia en la in-
auguracion oficial del congreso. “En-
horabuena por esta iniciativa, que ser-
vira para mejorar la vida de las per-
sonas que sufren una enfermedad ocu-
lar”, subrayd Serrano.
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Café de Tina
presencial

El café de Tina también re-
cupera la hormalidad. Hemos
Celebrado el primero presen-

Cial. Sumate al siguiente.

Aprender
tecnologia

‘Paula sigue con su proyecto
de alfabetizacCion digital ¥ Ya
ha impartido |os primeros ta-
lleres. Contacta con ella
para saber mas.

Ayuda
mutua

Los grupos de ayuda mutua

yvuelven a reunirse. Compar-

tir y comprender es el obje-
tivo. NO estamos solos.

Feriade la
discapacidad

La Feria de |a Discapacidad
de Cartagena hos espera del
15 al 27 de octubre.
Alli estaremos

La concejala de Derechos Sociales,
Estibaliz Masegosa, se ofrece a
colaborar con RETIMUR en su labor

Retimur News

a concejala de Derechos So-
Lciales de San Javier, Estibaliz
Masegosa, recibié a finales
de septiembre en el Ayuntamiento a
Paula Castejon, psicologa de la
Asociacion Retina Murcia (RETI-
MUR), que le dio a conocer las ac-
tividades y servicios que presta la
asociacion, dirigida a personas que
padecen enfermedades de retina en
la Region de Murcia.
Durante el encuentro, la repre-
sentante de RETIMUR, invito a la

edil a asistir al IV Congreso Retina
Murcia, que se celebrard en el hos-
pital Morales Meseguer del 7 al 9 de
octubre.

La concejala destaco la labor
que esta desarrollando RETIMUR
con el colectivo afectado por este tipo
de enfermedades y se comprometio
a facilitar la divulgacion y la difusion
de las actividades. La edil semostro
favorable a abrir vias de colaboracion
con la asociacion y atendio la peti-
cién de RETIMUR de habilitar un
paso de peatones sonoro en un cru-
ce de La Manga, correspondiente al
término municipal de San Javier.
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Superar las barreras
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RETIMUR asiste al estreno de La Mar de Musicas como festival
pionero en accesibilidad para personas con baja vision
Participamos en la 1% Jornada de Surf Adaptado de la Zenia

Retimur News

a diversion y el ocio suprimen
Lcada vez mas barreras y nuestros

socios estan ahi para demostrarlo.
La Asociacion Retina Murcia (RETI-
MUR) ha estado representada en el es-
treno del Festival Internacional La Mar
de Musicas 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 Angel Ra-
mon Castejon acudié a la invitacion de
la organizacion para disfrutar del con-
cierto de la veterana Maria 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 acompafiada por la psicologa
de la asociacion, Paula Castejon, acu-
di6 a la 1* jornada de Surf Adaptado

en la Zenia, organizado por Back-
Yardsurf'y OrihuelaJoven de la con-
cejalia de Juventud de esta localidad.
“Ha sido un dia inolvidable en el que
hemos disfrutado atravesando el mie-
do por encima de las olas!”, comentaba
Paula. Ana Isabel se mostr6 encanta-
da por superar este apasionante reto.
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La consulta de Paula
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Emmmn mm omm B EE o pm o EE O ER VR Em bretico. no se lo merece’’ a <’ qué
1] EEE_ EE EN EE EN EE EE EEEEE BN > que pena
ESsmnn mums’ Hssn ' HsmsS "Hssm 58 S5 EssEm EE me da’’ y pensamientos del estilo; lo

que lejos de ayudar, provocan senti-

- mientos de inferioridad y aislamien-

BN BN EEEEN EE EEEEN to.;Y por qué sucede esto cuando lo
[

EEII=. y 1] que se pretende es ayudar? Se debe al

L = desconocimiento, la falta de expe-
| —— riencias con ciertas dificultades y la
BN BN H EN EE EE B . . .
EEEEE H NN BN BN BN EENEN BN tendencia que tiene nuestra sociedad
EE_EE EE N BN BN NN NN mE NN NN : .. .
SEEEE Em SEEEE EEEEE EEEEE EN de evitar el sufrimiento en vez de mi-

[T

rarlo de frente.

Centramos nuestra atencion en el La pena imelica superioridad

Ayudar de una manera sana y adap-

COmpOF[amlentO que tlenen algunas perSO- tativa es ser solidarios desde la hori-

zontalidad y no caritativos desde la

nas hacia nosotros, en lugar de centrarla en  vericaiidad. ya que a primera conlieva

una valoracion y respeto mutuos, en

nOSOtrOS y nueStrO momento presente opuesto a la segunda que comprende

el concepto de ‘pena’ que implica su-

perioridad.
1 proceso psicologico que atra-  discapacidad. En este caso nos refe- Todos somos responsables de so-
Evesamos cuando apa- rimos a una dificultad cognitiva que brepasar esos p rejuicios, tomar con-
rece la alte- experimentan muchos afectados, yes  ciencia, transformar nuestros pensa-
racion o pérdi- la basada en el pensamiento ha- mientos y con ello nuestra actitud ha-

cia los demas; es una dificultad  cia las personas que tienen alguna dis-
afiadida al pro- capacidad, tratdndolos de igual a

da de alguna
capacidad

es diferen- ceso igual, desde el valor moral que todos
te en cada tenemos.

persona, y Por ello, cuando no sepas como ac-
como se tuar ante una persona que
desarrolle padecee una dis-
dicho proceso capacidad sen-
dentro de cada una sorial, pre-

depende de diversos motivos. guntale

Estos motivos pueden ser las ex- cémo ha-
periencias vividas, los miedos, el cerlo, la
apoyo de alrededor, la gestion emo- emocio- clave de la
cional, las aptitudes y actitudes que nal en si, que nos frena y no ayudaes la
desarrollemos... Sin embargo, aun- nos deja progresar. Centramos escucha, en-
que haya tantos factores que nos di- nuestra atencion en el comporta- tender las ne-
ferencien, también existen algunos co- miento que tienen algunas personas cesidades del otro

munes que se repiten en el proceso de  hacia nosotros, en lugar de centrarla y construir una base de confianza
las personas que tienen algun tipo de  en nosotros y nuestro momento pre- y apoyo mutuo entre ambos.
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Nuestra vicepresidenta, Isabel Rosa, hara de puente entre
la directiva y el resto de socios “para conocernos mejor”

Retimur News

inea directa con los socios. La
familia de RETIMUR es cada

vez mas grande y quere-
mos conoceros a todos,
estar los cerca d vos-

otros qu

uno querais o
necesitéis y,
sobre todo,
para escu-

haros y
atender
vuestras
necesi-
dades y
suge-
rencias.
Esto
es lo
que ha

e cada

llevado a la junta directiva de la
asociacion 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 sintais uno
mas del colecti-
vo.
Todos los
miembros de
la directiva
estamos a
vuestra dis-
posicion
para lo que
podamos
ayudaros,
pero Isabel
se encargara
de daros la
bienvenida y
de abriros el
ca-

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

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

Isabel sera el puente de unioén 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-
cion o cualquier otra cuestion que es-
timéis conveniente.

Dar4 la bienvenida a los nuevos
socios en nombre de la directiva y
contactara con todo aquel que la re-
quiera. Para contactar con ella, po-
déis hacerlo a través del correo
electronico vicepresidencia@reti-
mur.org.

Queremos saber qué queréis de

RETIMUR, queremos conoceros
y haceros participes de la vida de
RETIMUR, porque RETIMUR
somos todos.
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Dia Mundial de |a Retina - 26 de septiembre de 2021

Cinco peticiones

Movilidad se-
gura y accesible
en el trabajo y la
vida social

Preservar la
investigacion en
retina sin inte-
rrupciones

a los Gobiernos
de todo el mundo

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

Garantizar
servicios digita-
les inclusivos y
accesibles

Inclusion y
bienestar de las
personas con
baja vision

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

Retimur News

a pandemia del coronavirus ha te-
Lnido un gran impacto en la vida

de las personas afectadas por ina
distrofia de retina. Asi lo destaca Re-
tina Internacional (RI) en un estudio
presentado con motivo del Dia 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 adaptacion a los servicios di-
gitales, los retrasos en la asistencia mé-
dica y la ralentizacion de las investi-
gaciones sobre retina son las principales
consecuencias que han sufrido las
personas con patologias retinianas.
El estudio desarrollado contempla
que el 63% de los participantes indi-
caron que la Covid-19 habia sido ne-
gativa en sus vidas, por problemas de

salud mental, la falta de independen-
ciay problemas de movilidad. Solo el
15% de los encuestado indicaron que
la Covid-19 tenia 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 atencién médica di-
gitalizada, que se ha acelerado
como resultado de la Covid-

19, se deben considerar con ur-
gencia los desafios de la pobre-
za digital, que afectan al proce-
so de alfabetizacion digital y a la
atencion 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-
talmologos, y el 16% inform6 de un re-
traso en el plan de tratamiento. “Esto
supone un lapso inaceptable que on-
lleva y conllevara una pérdida de vision
innecesaria”, lamentan desde RI.
“Después de mas de un afio y me-
dio de pandemia, el impacto en el cui-
dado de la vision de la poblacion se esta
apreciando. Las listas de espera han cre-
cido y la prestacion de atencion atin no
se ha recuperado al ritmo anterior a la
pandemia. Aquellos que viven con De-
generacion Macular Asociada a la
Edad (DMAE) detuvieron el trata-
miento y aquellos que no fueron diag-
nosticados debido al cierre de clinicas
han perdido la oportunidad de co-
menzarlo. Ahora nos preguntamos
(Cuanta vision se ha perdido? ; Cuan-
do podremos regresar sanos y salvos a
las clinicas?”, se pregunta la doctora Ju-
lianna Sallum.

El presidente de RI, Franz Badura,
reclama a las autoridades de todos los
paises que se proteja la investigacion
y confia en que los cientificos com-
pensen el tiempo perdido con nuevos
hallazgos clinicos.
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Manifiesto de FARPE y FUNDALUCE

a pandemia que todo lo devora,

que tanto nos ha hecho y atin nos

hace suftrir, que nos pone todo
mucho mas dificil no puede cegarnos
e impedirnos ver que, entre tanta des-
gracia y tantos contratiempos, tenemos
razones para la alegria, para la ilusion
y, sobre todo, para la esperanza. Hoy,
nos toca conmemorar el Dia Mundial
de la Retina, una jornada en la que los
afectados por distrofias hereditarias de
retina debemos sentirnos mas 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-
cunacion que, poco a poco, nos saca
del abismo y el aislamiento en que nos
habia instalado. La ciencia ha de-
mostrado que quiza sea el valor mas
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 afios con los cientificos
Los cientificos han evidenciado que por

muy dura y acuciante que sea la lucha,
con empefio, esfuerzo y dedicacion, 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 méas de 30 afios. 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 pais
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 RPE6S, pero tam-
bién sabemos que es un primer paso de
gigante hacia futuros tratamientos,
algunos de los cuales se encuentran ya
bastante avanzados.

Jamas podremos agradecer lo su-
ficiente a los cientificos que trabajan
en estos proyectos sus esfuerzos y des-
velos por querer curarnos, pero siem-
pre les corresponderemos con nuestro
compromiso de que les acompanare-
mos en cada paso, en cada avance y
también en cada obstéaculo, 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 creacion de dos CSUR (Cen-
tros, Servicios y Unidades de Refe-
rencia) de Distrofias Hereditarias de
Retina, uno en Barcelona y otro en San
Sebastian. Sanidad responde asi a
esta vieja reivindicacion de los colec-
tivos de pacientes, para que haya una
mejora en la atencion y en el conoci-
miento de nuestras patologias, pero
también sabe que esto no es el fin, sino
el principio de una sucesion de nuevos
centros similares por el resto de la ge-
ografia espafiola, que vamos a seguir
reivindicando, con la confianza de que
nos seran concedidos. Y es que nues-

tra alma, la de quienes integramos la
Federacion de Asociaciones de Dis-
trofias Hereditarias de Retina de Es-
paina (FARPE) y la Fundacion 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 pais
la Especialidad de Genética clinica, de
la que ya gozan la gran mayoria de los
paises de la Union Europea. Es de gran
importancia para el diagnéstico de
nuestras enfermedades y la posterior
aplicacion de las terapias génicas que
se estan abriendo camino.

Registros de pacientes
Nosotros ya estamos poniendo de
nuestra parte, con la creacion del Re-
gistro de Pacientes de Enfermedades
Raras Oculares, a través del Instituto
de Salud Carlos III (ISCIII), que cuen-
ta cada vez con mas inscritos y que as-
pira a ser una herramienta clave para
investigadores y los propios afectados.
Siempre habra dificultades y ba-
rreras que superar, en forma de virus
o de cualquier otra indole, pero siem-
pre estaremos ahi, con nuestros acier-
tos y desaciertos, con nuestras virtudes
y nuestros defectos, con nuestros alti-
bajos, pero empenados en llenar de luz
el camino de todos. A los investiga-
dores os pedimos que sigais desper-
tando nuestra ilusién y nuestra espe-
ranza. A las autoridades locales, re-
gionales y nacionales os suplicamos
que aportéis los medios y la financia-
Cion, para que no se trunque nuestro op-
timismo. Y nosotros, los pacientes, te-
nemos que implicarnos cada vez mas
para que nuestra voz suene cada vez
mas alta y llegue mas lejos. Porque se-
guimos al principio del camino, pero
ya hemos empezado a avanzar con pa-
sos de gigante
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Canal Retiha

‘Gi yo llego, tu llegas’. Ese es el
lema de la AsociacCion 2anca-
das Sobre Ruedas, gue hace en
Cartageha, auhgue coh VoCa-
Ccién nacional. Teresa Rodri-
guez es |a presidenta colectivo,
que anima a superar barreras a
las personas con disCapacCidad
Y @ practicCar

y sentir e| deporte

sin ponherse litites

TERESA RODRIGUEZ QUIJADA

e gustaria 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 peninsula, pue-
den remar, pueden navegar, pueden

nadar, pueden hacer lo que quieran.
No hay barreras”. Asi de entusias-
ta se muestra la presidenta de la
Asociacion Zancadas sobre Ruedas,
Teresa Rodriguez, 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 montafiismo.

Ademas, 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 mas alta de la peninsula, el
Mulhacén.

Zancadas sobre Ruedas nace en
Cartagena, pero su vocacion es na-
cional y las personas a las que
ayudan se encuentran en varias
ciudades de Espafia. “Esta iniciati-
va naci6 en el afo 2016 cuando la
amiga de uno de nuestros miembros
enfermo y dijo que no podia correr
el cross minero del Lano del Beal.
Nuestro compatfiero hizo lo posible
por encontrar los medios y descu-
bri6 una silla monorrueda especial
para carreras, con la que llevé a su
amiga a la carrera”, explica Teresa.

“Tenemos un magnifico 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. Ademas, hay otros so-
cios, que son los que colaboran con
Zancadas con aportaciones econo-
micas aportando su granito de are-
na. Asi, entre una figura y otra, so-
mos unos 170 voluntarios.

Las entrevistas completas
eh www.canalretina.org
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Presidente de |a Federa-
Cién Espafiola de Enfer-
medades Raras (FEDER)
desde 2012 y de la Alianza
Iberoamericana (ALIBER)
Juan Carribn trabaja por
mejorar la Calidad de vida

de tres millohes de afecta-
dos en Espana Y ¢5 millo-
nes en [,atinoamérica.

n mundo mejor en el que las

personas con enfermedades

raras y sus familias tengan
todas las necesidades cubiertas,
con un diagnostico precoz que
permita abordar sus patologias a
tiempo y con acceso a los trata-
mientos en igualdad en cualquier
lugar del planeta. Asi se imagina
Juan Carrién Tudela la vida dentro
de diez anos y por ello trabaja des-
de la presidencia de la Federacion
Espafiola 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 unién de todos es
lo que permite avanzar. Acompa-
flado por su pareja y guiado por su
princesita Celia, la hija que tanto les
ensend durante sus ocho afios de
vida y que ain les enseiia, tiene cla-
ro que la investigacion es el futu-
ro y que ‘no hay que esperar a que
nos desborde una situacion para in-
vertir en investigacion”, como ha
ocurrido con la Covid.

Canal Retiha

ACTUALIDAD CANAL RETINA

Canal Retina
también
vuelve a la
normalidad

Nuestro Cahal de podcast
trata de volver poCo a la
nhormalidad ¥, en la medida
de (o posible, grabarj las en-
treVvistas de Cada episodio
de forma presencial, como
ha sido costumbre hasta que
la pahdemia obligd a implan-
tar limitaciones y bueha
parte de las entregas tuvie-
ron que hacerse a traveés de
plataformmas de video como
200m. E| Ultimo episodio, Ya
el humero 26, que protago-
hiza el presidente de |a Fede-
racCién Espfiola de
Enfermedades Raras, Juan
Carribn, se grabd en huestra
sede de RETIMUR, donde
acudié nuestro invitado.
Nuestra intencidn es que (oS
proximos episodios también
seah Con entrevistas presen-
Ciales, porque Creemos que
es mejor comunicar de esta
forma, auhque ho renuncCia-
mos a |as posibilidades que
nOs ofrecen |as huevas tec-
nologias en el Caso de que
seq hecesario recurrir g ellas
para ofrecer contenidos de
interés sobre | retina.
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El camino hacCia la Cura

La Fe de Valencia

identifica el gen de

afectados que participan y la Fundacion
Jiménez Diaz hace su seguimiento

Retimur News

| Instituto de Investigacion Sa-
Enitaria (IIS) La Fe de Valencia

participa en un ensayo clinico
europeo para devolver vision a per-
sonas sordociegas por sindrome de Us-
her. Lo desarrolla el Grupo de Inves-
tigacion en Biomedicina Molecular,
Celular y Genémica, que trabaja en la
genética de este trastorno desde 1995.

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

En la actualidad, los cientificos 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 Maria Millan. Otros so-
cios del proyecto desarrollan y aplican
el tratamiento, y el Servicio de Gené-
tica de la Fundacion Jiménez Diaz de
Madrid asume el seguimiento de los
pacientes (18 espafioles).

En estos momentos, se esta 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
vision es tan grande que no cabe en
uno sdlo, 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-
genieria genética, las dos mitades del
gen se unen de forma correcta dentro
del 0j0", explica Millan.

En la investigacion, ademas del IIS
La Fe y de la Fundacion Jiménez Diaz,
colabora un equipo de la compafiia
Reithera de Roma, el Center of Bios-
tatistics for Clinical Epidemiology
de Milén y el Telethon Institute of Ge-
netics and Medicine de Napoles, que
es centro coordinador. También for-
man parte del equipo investigador pro-
fesionales de las compaiiias Genosa-
fe, de Evry, y Genethon, de Paris, asi
como el Rotterdam Ophthalmic Ins-
titute, de Holanda.

Causa mds frecuente

El sindrome de Usher es la causa mas
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 oido tiene un pro-
fundo impacto en la calidad de vida de
los afectados.
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(Una Vieja reivindicacién

TRetina Internacional

Mejoran la asistencia a los pacientes
y la experiencia de los profesionales

Retimur News

asta siete Centros, Servicios
H o Unidades de Referencia

(CSUR) nuevos para enfer-
medades oculares se ponen en mar-
cha en Espana. El Consejo Interte-
rritorial del Sistema Nacional de
Salud ha aprobado el acuerdo del Co-
mité de Designacion de CSUR para
la creacion de un total de 21 centros
de referencia, entre los que se en-
cuentran los siete destinados a pato-
logias de la vision. 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 Pais Vasco. El segundo
de los adjudicados lo comparten el
Hospital Universitari de Bellvitge y
el Hospital Santa Joan de Deu, en Ca-
taluna. La Federacién de Asocia-
ciones de Distrofias Hereditarias de
Retina de Espana (FARPE) lleva re-
clamando la creacion de estas uni-
dades de referencia en nuestro pais
desde 2008, porque las considera im-
prescindibles para ejercer una aten-
cion 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 especializacion de todos los
ciudadanos cuando lo precisen, asi
como concentrar la experiencia de
alto nivel de especializacion y ga-
rantizar una atencion 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
cirugia vitrirretiniana en nifios y se
ubican en Catalufia (Hospital Uni-
versitario Vall D’Hebron y Hospital
Sant Joan de Deu) y uno en Anda-
lucia (Hospital Universitario Virgen
del Rocio). Dos son de catarata
compleja en nifios y se habilitan en
Madrid (Hospital Universitario La
Paz) y Catalufia (Hospital Sant Joan
de Deu).

Encuests

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-
nada por pacientes y familias, para
conocer la experiencia de como
otras personas de todo el mundo vi-
ven con DHR y acceden a servicios
de asesoramiento y pruebas genéti-
cas.

Los resultados ayudaran a des-
cribir el mejor estandar de atencion
para las personas que buscan obtener
pruebas genéticas y asesoramiento
para su DHR.También identificaran
donde se necesita apoyo para brindar
un buen estandar de pruebas genéti-
cas y asesoramiento. Ayudaran a las
personas y organizaciones a abordar
eficazmente el acceso a pruebas ge-
néticas equitativas, asequibles, ac-
cesibles y oportunas para las DHR.

La participacion ayudara 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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Investigacion
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El ensayo se hara en el Hospital de Manises y
colabora la Asociacion Retina Comunidad Valenciana

1 Centro de Investigacion
E Principe Felipe (CIFP) de

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

La reunion se desarroll6 de for-
ma presencial y online, lo que faci-
1ité una participacion muy activa de
los pacientes. La reunion se puede

ver en Youtube con el titulo Ensa-
yo Clinico ADARET.

La Asociacion Retina Comuni-
dad Valenciana colabora en el en-
sayo para la busqueda de pacientes.

El adalimumab es un farmaco
nuevo que se aprobd para adminis-
trarse por inyeccion, que en este caso
sera intravitrea.

a Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR) vuelve a poner a
uestra disposicion décimos a
través de Internet, gracias a la co-
laboracion de la admistracion de lo-
terias ‘El puente’. Por sexto afio con-
secutivo, el colectivo ofrece a sus
miembros, familiares y amigos la
posibilidad de adquirir loteria de Na-
vidad a través de una web, sin mo-
verse de casa y de forma completa-
mente segura. La operacion es sen-
cilla y se hace como cualquier otra
compra por Internet. El décimo se
puede adquirir por 20 euros mas 3
euros de donativo. La web www.re-
timur.org cuenta con un enlace di-
recto para adquirirlos.

E| Conservatorio de
Danza de Murcia baila
a favor deRETIMUR

Eternamente agradecidos. Asi es-
tamos en la Asociacion Retina
Murcia (RETIMUR) con el Con-
servatorio de Danza de Murcia,
que destind los beneficios de una
gala solidaria a ayudar a nuestra
asociacion. Deseamos muchos
éxitos a todos sus miembros.

-
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A |a Vista de Eleha

omo avanzamos en el arti-

culo del nimero anterior de

Retimur News, en el area so-
cial, vamos a continuar con la in-
formacion, a grandes rasgos, de la
solicitud y tramitacion de la si-
tuacion de dependencia en la Re-
gion de Murcia.

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

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

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

2. Residir en la Comunidad
Autoénoma de la Region de Murcia.

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

En la Carta de servicios de la
Direccion General de Pensiones,
Valoracion y Programas de Inclu-
sion, establecida por la adminis-
tracion, figuran los siguientes com-
promisos con relacion a este pro-
cedimiento:

-Valoracion de la Dependencia:
Resolver el 95% de las solicitudes
de valoracion de la dependencia de
los menores de 3 afios que no ha-

yan presentado durante la trami-
tacion de la asignacion y la visita
incidencias ajenas a la adminis-
traciéon o de fuerza mayor, en el
plazo de 30 dias.

- Valoracion de la Dependencia:
Resolver el 90% de las solicitudes
de valoracion de la dependencia de
los solicitantes de 3 o mas afios que
no hayan presentado durante la tra-
mitacion de la asignacion y la vi-
sita incidencias ajenas a la admi-
nistracion o de fuerza mayor, en el
plazo de tres meses. La totalidad se
resolvera en el plazo de cuatro me-
ses.

El procedimiento esté 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 informacion sobre este
tramite se puede encontrar en:
www.carm.es > IMAS >Depen-
dencia.
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¢Nos conocemos?

des e instituciones relacionadas con RETIMUR. éComo se lla-

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

Asociacién de Profesionales
de la Rehabilitacién de Personas
con Discapacidad Visual

La Asociacion de Profesionales de la Rehabilitacién de Personas con
Discapacidad Visual anima a mantener un buen estilo de vida

FiCHa TeCNiCa

NOMBRE: Asociacion de Profesionales de la Rehabilitacion de
‘Personas con Discapacidad Visual (GASPREH).

SEDE: : C/ Aragd, 520 12 y 22 - 08013 - Barcelona

QUE ES: ASPREH es la asociacion espaiola Gue reline a todos
[os profesionales del territorio haCiohal gue trabajah O estanh relacio-
nados con |a rehabilitaCion de las personas con disCapacidad Visual.

OBJETIVO: ASPREH tiene como objetivo ser el punto de en-
cuentro de [os profesionales Vinculados con la rehabilitacion de perso-
nas con discapacidad Visual para que realicen debates, estudios ¥
lleven a Cabo propuestas sobre materias que afecten a esta area de
conocitiento. [Los proyectos de investigaCidn, desarrollo 0 innovacion
también son una prioridad para ASPREH. Ademas, esta asoCiaCion
nace para Orientar tanto a |0s pacientes COmo a sus familias, facilitan-
doles estrategias que les permitan seguir Con su estilo de Vida Y recur-
sos existentes dirigidos a su rehabilitacion. Desde uha tercera Via de
aCtuacion, |a asociacion difunde |a realidad de |a disCapacCidad Visual
en |a sociedad Y la importanCia de la prevencion, promoviendo habitos
saludables.

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:

> La robética lleva el bas-
ton blanco al siglo XXI

http:/saludiario.com

> Las revolucionarias ga-
fas de nanocristal que con-

vierten [a noche en dia
www.elconfidencial.com

> Prevencion y frata-
miento confra la ceguera por
DMAE

www.diariosur.es

> FDA aprueba el primer
biosimilar contra [a degene-

racion macular neovascular
wwwsaludiario.com

> Alkeus Pharmaceuticals
obtiene [a designacion de te-
raria innovadora para ALK-
001 para el tratamiento de la

enfermedad de Stargardt
www.macula-retina.es

> Berhardo Sanchez Dal-
mau: “Nuevas terarias’ en [a
heuroratia optica hereditaria

de Leber
WwwWw.actasanitaria.com
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La'Voz de [os Socios - éQue es Retimur para ti?

MANUELA NAVARRO
Socia sin diagnosticar
Murcia

St N

“ES un colectivo

PAULA CASTEJON
Psicologa de la asociacion
San Pedro del Pinatar

“Es compartir Con

que debemos po- personas Gue soh unh

tenciar para que ejetnplo a seguir, Ca-

siga ayudandonos minar juntos haCia

3 tanhtas personas huestros ohjetivos Y

que tenemos pro- suefos. Es agrade-

blemas de Vision” Cer Y aprender”
ANDRES SANCHEZ BONILLO JESUS SANCHEZ

Socio con Distrofia de conos y bastones
Almeria

“El Valioso grupo
de personas que
trahsformaron mi
desesperaCioén ante
la pérdida de Vision
eh esperanza Y
ganas de Vivir”

Socio con Retinosis Pigmentaria
Molina de Segura

“ES unha asociaCion
Gue hos une a todos
para Compartir
cOmo hos sentimos Y
donde tehemos un
Mismo Camino para
ayudar a los demas”

¢El verano es
para desCahsar?

En RETIMUT
NO paramos
hi en agosto

escansar? En RETIMUR
Dno 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-
sicion para lo que pudierais nece-
sitar.

Ademas, hemos participado en
actividades de ocio a las que nos
han invitado como el estreno del
Festival Internacional de La Mar
de Musica 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 1* Jornada de Surf
Adaptado de la Zenia.

Y también hemos aprovechado
para desarrollar trabajo de gestion
con las administraciones que nos
cuesta mas preparar con la vora-
gine del dia a dia en otras épocas
del afo.

Nuestras proximas 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-
sion. También hemos empezado a
preparar la I Jornada Retina Car-
tagena para principios del mes de
diciembre.



RETIMUR mira por ti

Declarada de Utilidad Publica
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Conocenos en:
wWww.retimur.org
www.canalretina.org
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