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QQ
uienes ha-
yan tenido
en sus ma-

nos un número an-
terior de esta revis-
ta habrán nota-
do muchos
cambios, em-
pezanzo por su
cabecera, que
pasa de ser Re-
timur News a
Retina News
Murcia.Tam-
bién hay cam-
bios en la tipogra-
fía, entre los que
destaca el tamaño
de la letra. Tanto
cambio no es fruto

de nuestro capri-
cho, sino de nuestro
compromiso de tra-
tar de ser más ac-
cesibles y de llegar

a más gente, así
como de concien-
ciar a los que nos
rodean de nuestras
limitaciones para

que puedan com-
prenderlas y em-
patizar con nos-
otros.
Retina Murcia
quiere llegar a
todos los que lo
necesitáis y
quiere teneros
más cerca. Por
eso, su apuesta
por la sensibili-
zación, la divul-
gación y la difu-
sión se renueva

y se potenia con
una nueva imagen,
que trata de ser más
moderna, pero tam-
bién más próxima. 

Queremos 
llegar a todos

los que lo 
necesitáis 
y teneros 
más cerca
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DDaavviidd  SSáánncchheezz  GGoonnzzáálleezz
Presidente de la Asociación Retina Murcia

PPRREESSIIDDEENNTTEE
Las cartas del

MMááss  pprreesseenntteess

LL
as distrofias heredita-
rias de retina, la baja vi-
sión, las enfermedades

raras oculares o la discapaci-
dad visual, en general, inde-
pendientemente del motivo
que las produzca, están cada
vez más presentes en la so-
ciedad. Redes sociales y webs
de asociaciones de pacientes,
profesionales o centros de in-
vestigación inundan Internet
de actualidad sobre  ensayos,
acceso a asesoramiento ge-
nético y novedades relacio-
nadas con diferentes patolo-

gías que nos afectan.
Retina Murcia no quiere

quedarse atrás y a nuestra
web corporativa, las especí-
ficas del Congreso Retina
Murcia y de Canal Retina y a
nuestras redes sociales Face-
book, Twitter, Instagram y
Youtube le añadimos ahora
TikTok, con el objetivo de se-
guir difundiendo información
y sensibilizando a través de to-
dos los medios disponibles
para hacer cada vez más vi-
sibles estas enfermedades,
que parecen invisibles.
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NNuueessttrraass  nnoorrmmaass

EEssttaattuuttooss  ddeell  ssiigglloo  XXXXII
La asamblea de socios aprueba adaptar 

el documento al momento actual

LL
a asamblea
de socios de
Retina Mur-

cia ha aprobado
una modificación
de estatutos para

adaptarlos a los
momentos actua-
les. El nuevo tex-
to es integrador y
evita discrimina-
ciones.
Asimismo, con-

templa un cambio

de logo y suprime
Retimur de su de-
nominación para
dejarlo en Retina
Murcia, en con-
sonancia con el
nombre de colec-
tivos similares.

retina news

Asistentes a la asamblea de socios celebrada el pasado 5 de marzo.
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NNuueevvoo
llooookk  
ppaarraa  
qquuee  
nnooss  

vveeaass
mmeejjoorr

Retina Murcia intensifica su estrategia de 
comunicación para dar más visibilidad a
nuestras patologías y ser más accesibles

CCoommuunniiccaacciióónn
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NNooss  mmaarrccaammooss  uunn  TTiikkTTookk

EE
xprimir al
máximo el
mundo de la

comunicación di-
gital y llegar a to-
dos. Ese es el obje-
tivo de la nueva
estrategia Retina

Murcia 2.0 para dar
más visibilidad a
las distrofias de re-
tina  y la baja visión
y ser accesibles.

rreettiinnaa  mmuurrcciiaa 22..00  
Atrapados
en las redes

Nuestras vías de
comunicación se
multiplican para
tenerte más cerca
y mejor informa-
do. Ya estamos
en TikTok y
pronto nos verás
en Telegram.

retina news
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a

##NNooSSoommoossRRaarrooss
CAMPAÑA DE LA ASOCIACIÓN RETINA MURCIA

POR EL DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
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VV
einte exper-
tos nos han
r e g a l a do

otros tantos víde-
os donde explican
algunas enferme-
dades oculares y
su futuro. Son los

protagonistas de
nuestra campaña
#NoSomosRaros
de febrero para
ganar visibilidad.

retina news
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LL
a ministra de Sani-
dad, Carolina Darias,
se ha comprometido

a que “las enfermedades ra-
ras (entre las que se en-
cuentran las distrofias de re-
tina) sean una parte impor-
tante de la presidencia es-
pañola del Consejo Euro-
peo para llegar a ese Plan de

EEll  CCoonnsseejjoo
EEuurrooppeeoo

nnooss  ddaa  cciittaa
Abordará los retos de 
patologías raras en la 
presidencia española

Acto  mundial  por  el  Día  de  las  Enfermedades  Raras

feder



Acción Europeo
que tanto ansia-
mos”. Así lo anun-
ció durante el Acto
Mundial de las En-
fermedades Raras
celebrado en León,
organizado por FE-
DER y
presidido
por la Reina
Le-
tizia.
Allí estu-
v o
repre-

sentada Retina
Murcia, que tam-
bién se hizo eco de
la campaña de las
instituciones inter-
nacionles

por el

Día Mundial de las
Enfermedades Ra-
ras, el pasado 28 de
febrero. Diagnósti-
co, tratamientos y
atención sociosa-

nitaria son
los retos las
ER.
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AAccttoo  mmuunnddiiaall  ppoorr  eell  DDííaa  ddee  llaass  EEnnffeerrmmeeddaaddeess  RRaarraass

La reina Letizia presidió el acto de FEDER en La ministra y David Sánchez.

Logo del Día Mundial de 
las Enfermedades Raras



CC
uando nece-
sitamos que
nos escu-

chen y compren-
dan al llegar a una
asociación, ¿quién
es la persona que
nos solemos en-
contrar?. Pues sí,
efectivamente, sue-
le ser un trabajador
o una trabajadora
social quien nos re-
cibe cuando más
falta nos hace que
nos acojan con em-
patía, serenidad,
tiempo… Los tra-

bajadores sociales
poseen unas apti-
tudes que normal-
mente se le atribu-
yen por la forma-
ción que tienen,
pero también in-
fluyen las aptitu-
des personales que
poseen.
Son la cara visible

de una entidad, a la
que, en nuestro ám-
bito una persona
afectada por una
DHR, acude cuan-
do le han notifica-
do un diagnóstico

difícil de asumir,
cuando la persona
necesita asistencia,
cuando las cosas
en el día a día se
complican por di-
ferentes cuestiones.
Allí encuentras tu

punto de apoyo, la
persona que te va a
acompañar en el
proceso que en ese
momento necesi-
tas y que te va a in-
formar y orientar
de la mejor mane-
ra posible con to-
dos los recursos
que tiene a su al-
cance.
Estamos ahí para

mirar por ti.

CCaarraa  vviissiibbllee  yy
ppuunnttoo  ddee  aappooyyoo

AA  llaa  vviissttaa  ddee  EElleennaa
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TTeessoorreerrííaa

NNooss  ssaalleenn  llaass  ccuueennttaass
El presupuesto para 2022 consolida la

atención psiscológica y social del colectivo

LL
a transparen-
cia es clave
en nuestra

asociación y la gran
dedicación de nues-
tro tesorero, Anto-
nio Palazón, nos
permite ofrecer
unas cuentas preci-
sas y que  dan para
consolidar nuestros
servicios de aten-
ción psicológica y
social y afrontar
nuestros proyectos.

retina news



retina news región de murcia BOLETÍN INFORMATIVO DE LA ASOCIACIÓN RETINA MURCIA14

HH
ace tiempo
que recla-
m a m o s

más conocimiento
sobre las enferme-
dades que afectan
a la visión y el im-
pacto en la vida de
los pacientes.
A la vista de las

pocas investiga-
ciones sociales so-
bre diagnóstico,
impacto o recursos
empleados afecta-
dos y de la apa-
rente ausencia de
interés por generar

ese conocimiento
por organismos
oficiales o no gu-
bernamentales,
Retina Murcia ha
considerado per-
tinente crear nues-
tro propio grupo
de investigación
social en enferme-
dades raras que
afectan a la visión
(GISERV), res-
paldada por la
asamblea de so-
cios. Este grupo
de investigación
nace para generar

LLaa  mmiirraaddaa  ddee  CCaarrmmeemm

QQuueerreemmooss  
ssaabbeerr  mmááss

información y co-
nocimiento sobre
estas patologías, lo
que conllevará
prestar una mejor
atención al pacien-
te y revertirá en un
aumento de su ca-
lidad de vida.
Ya hemos puesto

en marcha el pri-
mer estudio des-
criptivo de las en-
fermedades raras
visuales en España
y en breve contac-
taremos con todos
vosotros para que
participéis en la en-
cuesta con la que
podremos tener da-
tos de todo el país.
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Episodio 30 Asociación Colombiana de Retinosis Pigmentaria (ACORP)

HH
enry Guio
lleva déca-
das traba-

jando con y por
las personas con
d i s capac idad ,
también la visual.
Sostiene que las
perssonas que
han perdido algo,
como la visión o

la capacidad de
andar, son más
fuertes para su-
perar situaciones
difíciles, “porque
tenemos esperan-
za en que mañana
pueder ser me-
jor”.
El presidente de

la asociación co-

lombiana admite
que nuestra en-
fermedad está en
los ojos y hace
un daño, “pero no
podemos permitir
que pase a nues-
tro corazón”.

““LLaa  eennffeerrmmeeddaadd
eessttáá  eenn  llooss  oojjooss  
yy  nnoo  ppooddeemmooss
ppeerrmmiittiirr  qquuee  

ppaassee  aall  ccoorraazzóónn””

HHEENNRRYY  GGUUIIOO
FFUUEENNTTEESS

PPrreessiiddeennttee  ddee  
llaa  AAssoocciiaacciióónn  

CCoolloommbbiiaannaa  
ddee  rreettiinnoossiiss  
PPiiggmmeennttaarriiaa

((AACCOORRPP))  

CCaannaall  RReettiinnaaEntrevistas completas en www.canalretina.org



NN
inguna dis-
capacidad
debe enca-

rarse desde la

pena o la caridad,
sino dede la lucha
y la superación.
Así lo cree el pre-

sidente de Fun-
dalurp, Gustavo
Serrano, quien,
no obstante, ad-
mite que no pue-
de decir que todo
es bonito y per-
fecto. “Me duele
todos los días no
ver la cara de mi
hija”, ssubraya, a
la vez que recla-
ma más esfuer-
zos en investiga-
ción. 
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Episodio 31 Fundación de Lucha contra la Retinitis Pigmentosa de Chile

““PPooddrrííaa  ddeecciirr
qquuee  ttooddoo  eessttáá
bbiieenn,,  ppeerroo  mmee
dduueellee  ttooddooss  llooss
ddííaass  nnoo  vveerr  llaa

ccaarraa  ddee  mmii  hhiijjaa””

GGUUSSTTAAVVOO  SSEERRRRAANNOO
FFuunnddaaddoorr  yy  pprreessiiddeennttee  ddee  llaa  FFuunnddaacciióónn  ddee  LLuucchhaa

ccoonnttrraa  llaa  RReettiinniittiiss  PPiiggmmeennttoossaa  ddee  CChhiillee  
((FFuunnddaalluurrpp)),,  gguussttaavvoo  sseerrrraannoo  eess  iinnggeenniieerroo  

iinnffoorrmmááttiiccoo  ddee  pprrooffeessiióónn

CCaannaall  RReettiinnaa Canal  RetinaEntrevistas completas en www.canalretina.org
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Episodio 32 Retinosis Pigmentaria Paraguay

Canal  Retina CCaannaall  RReettiinnaa

LL
a enferme-
dad no en-
tiende de

fronteras, pero los
servicios que se
prestan para com-
batirla sí. La pre-
sidenta de Reti-
nosis Pigmentaria
Paraguay nos
cuenta en Canal
Retina que los
afectados por esta
patología visual

en su país apenas
reciben informa-
ción tras obtener
el diagnóstico y
que no tienen ac-
ceso al estudio ge-
nético.
De ahí nace, pre-

cisamente, la aso-
ciación paragua-
ya, de la necesi-
dad de tener in-
formación y, so-
bre todo, del be-

neficio que supo-
ne estar unido
para afrontar la
enfermedad, “por-
que ningún pa-
ciente merece sen-
tirse solo”, dice
Laura.

““NNiinnggúúnn  
ppaacciieennttee  mmeerreeccee

sseennttiirrssee  ssoolloo””

LLAAUURRAA  CCAATTAALLIINNAA
VVEERRÓÓNN

PPrreessiiddeennttaa  ddee  
rreettiinnoossiiss  

ppiiggmmeennttaarriiaa  
ppaarraagguuaayy  
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LL
os grupos
terapéuticos
que realiza-

mos desde la aso-
ciación son un es-
pacio de encuen-
tro donde pode-
mos ser nosotros
mismos y expre-
sarnos libremen-
te.
El gran benefi-

cio de la ayuda
mutua reside en
su significado
mismo: dar y re-
cibir; ofrecer ayu-
da y obtenerla de

forma conscien-
te e inconsciente.
En estos encuen-
tros compartimos
nuestros deseos y
preocupaciones,
baches y progre-
sos, aprendizajes
y superaciones…
Nos vemos refle-
jados en los de-
más a través de
puntos en común
que nos unen y
avanzamos jun-
tos ante las difi-
cultades de la
baja visión y de

la vida.
Los grupos se

forman sobre una
base de confianza
y respeto, aleján-
donos de los jui-
cios que en oca-
siones nos impi-
den ver más allá y
desarrollando la
flexibilidad men-
tal que nos per-
mite adoptar nue-
vas estrategias de
a f ron tamien to
ante las deman-
das de nuestra si-
tuación vital. Si
quieres participar
no dudes en con-
tactar con nos-
otros.

LLaa  ccoonnssuullttaa  ddee  PPaauullaa

GGrruuppooss  ddee  
aayyuuddaa  mmuuttuuaa



LL
a Asocia-
ción Retina
Murcia ha

sellado sendas
alianzas con el
Colegio de Far-
macéuticos y con
el Colegio de Óp-
t icos-Optome-

tristas de la Re-
gión de Murcia
que se plasman
en dos convenios.
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AAccuueerrddooss  qquuee  
eennrriiqquueecceenn
Alianzas con los colegios 
de ópticos y farmacéuticos

HHaacceemmooss  aammiiggooss

retina news

Encuentro con el Colegio de Farmacéuticos.

En el Colegio de Ópticos.

España se
suma a la

red europea
del ojo

España se ha in-
corporado a la
Red de Investi-
gación Europea
de Enfermedades
Oftalmológicas
Raras (ERN
EYE). De este
modo, los grupos
de investigación
de centros espa-
ñoles podrán par-
ticipar en pro-
yectos interna-
cionales con ma-
yor facilidad, lo
que redundará en
la mejor atención
para los pacientes
y en más posibi-
lidades para la
consecución de
nuevas terapias.
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EEnnccuueennttrrooss

NN
uestro co-
l e c t i v o
mantiene

su apuesta por
crecer en Carta-

gena y con ese
fin se ha reunido
con la alcaldesa
de la ciudad, No-
elia Arroyo, y
con la presidenta
de la Autoridad

Portuaria, Yolan-
da Muñoz, a
quienes les ex-
plicamos nuestra
labor y les pre-
sentamos nues-
tros proyectos. 

Retina Murcia participó
durante tres días en la V
Muetra de Voluntariado
de la UCAM en Cartagena.

AA  ccoonnqquuiissttaarr  CCaarrttaaggeennaa

FFeerriiaa  ddee  llaa  UUCCAAMM

Doble cita con la alcaldesa y la presidenta
del Puerto para avanzar en la ciudad

retina news

Imágenes de las reuniones co la alcaldesa (izda.) y la presidenta del Puerto

Dos chicas, en el stand de Retina Murcia
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Ingredientes
• una lámina de masa de hojaldre refrigerada rectangular • sobrasada dulce o picante
• un tarro de cebolla crujiente • una lata pequeña de aceitunas sin hueso • queso en
lonchas • lonchas de jamón de York • queso para gratinar • una lata de atún al natural
• una lata de anchoas • semillas de sésamo o ajonjolí  • un huevo

Elaboración
•Paso 1. Precalentar el horno a 200 °C. • Paso 2. con la ayuda de un rodillo, esti-
ramos la masa de hojaldre, la dividimos en tres partes iguales sobre un papel Film O pa-
pel de cocina para ayudarnos a enrollarlas •Paso 3. en cada una de ellas ponemos en-
cima, en un lateral y a lo largo los ingredientes con los que queramos rellenar los sa-
laditos • Paso 4. para hacer los de jamón y queso, cortamos las lonchas en tiras, las
ponemos sobre una tira dehojaldre, colocando una capa de jamón, otra de queso y en-
cima otra más de jamón. • Paso 5. Para hacer los de atún, lo desmigamos en un plato,
lo colocamos bien repartido y encima ponemos las anchoas. • Paso 6. Para los de so-
brasada y cebolla crujiente, repartimos la sobrasada encima de nuestra masa y encima echa-
mos la cebolla.• Paso 7. Untamos con huevo batido los laterales y vamos enrollando
y apretando un poco. • Paso 8. untamos con huevo los rollos y partimos en trozos.
Nos saldrán ocho saladitos de cada trozo de masa. Los vamos poniendo en una bandeja
de horno, con el cierre de la masa hacia abajo. • Paso 9. A los de sobrasada les he-
mos puesto encima un poco de orégano y sésamo, a los de jamón y queso rallado y a los
de atún y media aceitunas sin hueso. • Paso 10. introducimos en el horno durante unos
20 minutos. • Fin. Son fáciles de hacer y podemos rellenarlos de lo que nos guste. 

Un truco
• Para echar el aceite en nuestras comidas puedes usar una botella biberón. pue-
des completar una Cucharada o medir lo que necesites. También con un dosificador es fá-
cil, cada dos pulsaciones equivale a una cucharada sopera de aceite. Así, tendrás una ma-
yor precisión a la hora de calcular, y ahorrarás aceite sin desperdiciar ni una gota.

LLaa  ccoocciinnaa  eess  mmááss  ffáácciill  ccoonn  TTiinnaa..  eessttaa  sseecccciióónn  qquuiieerree  aayyuuddaarr  aa
qquuiieenneess  ppeerrddeemmooss  llaa  vviissiióónn  ccoommpplleettaa  oo  ppaarrcciiaallmmeennttee  sseegguuiirr  ccoocciinnaannddoo
yy  eellaabboorraarr  nnuueevvaass  ddeelliicciiaass..  TTiinnaa  eess  nnuueessttrraa  ‘‘mmaasstteerrcchheeff’’..

SSaallaaddiittooss  ddee  hhoojjaallddrree

NNuueessttrraa  ‘‘mmaasstteerrcchheeff’’



La función de modo lectura en los dispositivos móviles suprime la pu-
blicidad y deja solo el texto de las webs, por lo que ayuda a leer artí-
culos. Explicamos los pasos para que el navegador los lea por nosotros.
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AALLFFAABBEEttiizzaacciióónn  ddiiggiittaall      jUAN l. Y MARTÍN

TTeeccnnoollooggííaa  aa  ttuu  aallccaannccee.. QQuueerreemmooss  aappoorrttaarr  ppeeqquueeññaass  aayyuuddaass
qquuee  ooss  ffaacciilliitteenn  eell  ddííaa  aa  ddííaa..  TTaammbbiiéénn  ooffrreecceerrttee  ooppcciioonneess  ffáácciilleess,,
qquuee  ssee  eennttiieennddaann  ffáácciillmmeennttee  yy  ooss  hhaaggaann  ccoonnoocceerr  llaass  ooppoorrttuunniiddaa--

ddeess  ddee  aacccceessiibbiilliiddaadd  tteeccnnoollóóggiiccaa  qquuee  eexxiisstteenn  eenn  vvuueessttrrooss  ddiissppoossiittiivvooss..

EEll  mmooddoo  lleeccttuurraa

Navegador Safari (iPhone e iPad)
• Abre Safari y navega hasta un artículo.
• Mantén pulsado unos segundos el botón aA (1). Si la opción nos gusta y lo
queremos para todos los artículos sin tener que mantener pulsado:
• Dar un único toque el botón aA (1)
• En el menú elegir la opción Ajustes del sitio (2)
• Seleccionar usar el lector automáticamente (3)
Para que nos lea la información tenemos que ir a:
• Configuración > Accesibilidad > Contenido leído (4)
• Activar leer selección y leer pantalla (5)
Ahora puedes hacer dos cosas:
• Siri léeme la pantalla.
• Seleccionar el texto manteniendo pulsado el texto de la pantalla.



Navegador edge (android)
El nuevo navegador de Micro-
soft es ideal para esta función ya
que Chrome aún lo tiene como ex-
perimental. Para descargar puedes
escanear este código QR (10)
• Abre Edge y navega hasta el ar-
tículo que quieras.
• Pulsar el botón del libro (6)
Los ajustes de contraste y leer
el texto aparecerán en la parte
superior derecha
• Lector de pantalla (7)
• Ajustes del tema (8) y opción
fondo negro y texto blanco (9)

Teatro Romano de Cartagena
Al Museo del Teatro Romano de Cartage-
na se accede por una plaza peatonal. tie-
ne escaleras mecánicas y ascensor adap-
tado. Dispone de Aseos adaptados, silla de
ruedas, audiovisuales e interactivos con
subtítulos, marcadores con audio para in-
videntes y Marcadores con video-guía en le-
guaje de signos. Más de 50 marcadores
son percibidos por la app gratuita de na-
vilens y avisan de obstáculos o distancias.
Ofrecen información de cada sala y de las
piezas más destacadas. personas con dis-
capacidad visual pueden moverse de forma
independiente. Seis marcadores tienen in-
sertos videos-guías en lenguaje de signos,
que permiten de una forma ágil.
Horario de Invierno: Del 1 octubre al 30
de abril - de Martes a sábado: de 10.00
a 18.00 horas - domingos: de 10.00 a
14.00 horas - Lunes: cerrado. 

HHoorraarriioo  ddee  VVeerraannoo:: del 1 de mayo al 30 de
abril - de Martes a sábado: de 10.00 a
20.00 horas - domingos: de 10.00 a
14.00 horas - Lunes: cerrado. 
Precios: Individual 6€ - Discapacitados 6€
- grupos 3€
Mail: funfacion@teatroromanocartagena.org
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