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CIRCULAR NUMERO 8 DE AGOSTO 2021

1. LOTERIA DE NAVIDAD. 09865

2. RETINA INTERNACIONAL - ENCUESTA SOBRE EL PANORAMA DE LA
EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES CON DHR DE PRUEBAS
GENETICAS

3. GUIA DE REHABILITACI()N VISUAL EN PERSONAS CON
DEGENERACION MACULAR ASOCIADA A LA EDAD (DMAE)

4. V CONGRESO DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES

5. SERVICIOS DE FORMACION - TIFLOTEC

6. ENCUESTA PARA LA NUEVA ESTRATEGIA DE LA DISCAPACIDAD
2022/2030

7. CONVENIO ARM - GRUPO MIRANZA

8. CESION ARCHIVOS — MUSEO NACIONAL DE ARTES DECORATIVAS

9. INSCRIBETE EN EL REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS DEL

INSTITUTO DE SALUD CARLOS lIl.
10. GRUPO DE TEAMING. MICRODONACIONES

La sede de la Asociacion Retina Madrid reanuda diariamente la atencion
presencial, no obstante, para la seguridad de todos os rogamos que sigais
solicitando cita previa, para poder asegurar un aforo limitado dentro de la entidad.

Durante los meses de julio y agosto de 2021, el horario de atencién de la
Asociacion Retina Madrid sera de mananas de 08:00-15:00 horas, por lo que
permanecera cerrada por las tardes. Asi mismo, en agosto de 2021, la sede
permanecera cerrada del dia 7 al 22 (ambos inclusive).

1. LOTERIA DE NAVIDAD. 09865

La Asociacion Retina Madrid, como cada afno, ya tiene numero para la loteria
de navidad: 09865. Nos puedes reservar los décimos que deseas, teniendo un
precio de 24 €, de los cuales se juegan 20€ y 4€ son donativo para la
Asociacion. Una vez reservado, se recogeran en la sede de la Asociacion
Retina Madrid CON CITA PREVIA, de esta manera evitaremos la
concentracion de gente en la sede. ;Y si este afo toca el gordo en la
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Asociacion Retina Madrid? No te quedes sin tu décimo. EI método de pago
puede ser en la entidad cuando recojais la loteria o mediante trasferencia
bancaria en el numero de cuenta de Asociacion Retina Madrid de CaixaBank:
ES 89 2100 2126 5402 0052 2210.

2. RETINA INTERNACIONAL - ENCUESTA SOBRE EL PANORAMA DE
LA EXPERIENCIA DE LOS PACIENTES DE DHR DE PRUEBAS
GENETICAS

Retina International se complace en lanzar una encuesta internacional sobre el
acceso a pruebas genéticas y servicios de asesoramiento para quienes viven con
Distrofias Hereditarias de Retina (DHR), la “Encuesta sobre el panorama de la
experiencia de los pacientes de DHR de pruebas genéticas”.

Esta encuesta ha sido disefiada por pacientes y familias afectados por Distrofias
Hereditarias de Retina, para conocer la experiencia de cdmo otras personas de
todo el mundo que viven con Distrofias Hereditarias de Retinay sus familias
acceden a servicios de asesoramiento y pruebas genéticas.

Los datos generados por este estudio estaran disponibles en octubre de este afo,
y lo animamos a mantenerse al dia con las plataformas de redes sociales de Retina
Internacional para obtener mas actualizaciones sobre este tema y los resultados y
acciones de este estudio.

Se anima a participar en la encuesta a los pacientes con Distrofias Hereditarias de
Retina (DHR) y a los familiares que tengan experiencia con las pruebas genéticas
para detectar su afeccion.

A continuacion, accede a la encuesta pinchando aqui.

3. GUIA DE REHABILITACION VISUAL EN PERSONAS CON
DEGENERACION MACULAR ASOCIADA A LA EDAD (DMAE)

Te presentamos una herramienta que consideramos necesaria usar tanto en la
consulta de oftalmologia como en las 6pticas y por supuesto en las familias de
personas con problemas visuales como es la Degeneracion Macular Asociada a
la Edad (DMAE).

Esta guia es fruto de la colaboracién entre la compania Novartis, los profesionales
de la rehabilitacion visual ASPREH y la Asociacion Accion Vision Espaina (AVE).

En esta guia puedes encontrar respuesta a todas esas necesidades que demandan
las personas con Degeneracion Macular Asociada a la Edad (DMAE).

Puedes acceder al contenido completo de la Guia en el siguiente enlace: Guia de
Rehabilitacion visual



https://www.surveymonkey.com/r/Genetic_Testing_Experience_Spanish
https://www.esvision.es/wp-content/uploads/2021/04/4470-Guia-rehabilitacion-visual-v4.pdf
https://www.esvision.es/wp-content/uploads/2021/04/4470-Guia-rehabilitacion-visual-v4.pdf

4.V CONGRESO DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES

Del 29 de septiembre al 1 de octubre de 2021 tendra lugar el V Congreso de
Organizaciones de Pacientes sobre las “Necesidades de saludo desde la
experiencia del paciente. En esta ocasion, las jornadas tendran caracter
semipresencial en Madrid.

El diagnostico de una enfermedad cronica impacta en todos los ambitos de la vida
de la persona y su familia. En este V Congreso se realizara un recorrido por la
experiencia del paciente y se abordaran temas relacionados con la investigacion, la
salud publica, el diagndstico, la atencién y cuidados y la proteccion social.

El programa contara con un panel de expertos compuesto por: pacientes,
representantes de organizaciones de pacientes, profesionales sanitarios, gestores
y planificadores sanitarios. Puedes acceder al programa del Congreso y realizar tu
inscripcion pinchando este enlace.

5. SERVICIOS DE FORMACION - TIFLOTEC

Tiflotec ofrece servicios de formacion para lectores de pantalla (JAWS,
VOICEOIVER y NVDA) orientados a aplicaciones Office, Skype, Zoom o
Wordpress. Adicionalmente, dispone de un departamento especializado en
servicios informaticos, para resolver cualquier incidencia con equipos informaticos,
instalacion o actualizacion de programas, etc. Todo ello se lleva a cabo en remoto,
mediante una aplicacién, sin necesidad de desplazarte de tu domicilio. Tiflotec
aplicara precios especiales para los asociados. Si precisas realizar alguna
consulta, los datos de contacto son los siguientes:

Persona de contacto: Ana Aragon

E-mail: ana.aragon@tiflotec.es

Teléfono: 691.070.438

Web: www.tiflotec.es

6. ENCUESTA PARA LA NUEVA ESTRATEGIA DE LA DISCAPACIDAD
2022/2030

Os animamos a participar en la encuesta de la Direccion General de la
Discapacidad para que la ciudadania colabore en la elaboracién de |la Estrategia
Sobre Discapacidad 2022-2030. Juntos podemos crear un modelo social mas
justo e inclusivo para las personas con discapacidad y sus familias.

El objetivo de esta estrategia es que se cumplan los derechos de las personas con
discapacidad y sus familias. jAnimate y participa antes del 30 de septiembre!

Para acceder a la encuesta, pincha a continuacion: Encuesta



https://congreso.plataformadepacientes.org/programa/#inscripcion
mailto:ana.aragon@tiflotec.es
http://www.tiflotec.es/
https://es.surveymonkey.com/r/EstrategiasobreDiscapacidad?fbclid=IwAR0M1GZtc0bmzsT7HeZTBwEBTf8nJKhgA_nCYtasQiA6r3PDbQmGTDt0tcM

7. CONVENIO ARM - GRUPO MIRANZA

Desde la Asociacion Retina Madrid y la Fundacién Retina Espaiia se ha firmado un
convenio con el Grupo Miranza, grupo lider en centros en bienestar ocular. El
objetivo de dicho convenio es que tanto nuestras personas asociadas como sus
familias gocen de una reduccion del importe monetario de las consultas y
tratamientos tanto a nivel retiniano como macular, en los centros lideres a nivel
Estatal. A su vez, este grupo cuenta con diversos centros de especialidad
oftalmoldgica repartidos por toda Espana.

8. CESION ARCHIVOS - MUSEO NACIONAL DE ARTES DECORATIVAS

Queremos compartir con todos vosotros una noticia que nos ha llegado por parte
de nuestro asociado Pepe Giménez del Pueblo.

El pasado viernes, 23 de julio, firmo los documentos para la cesién de los archivos
del Estudio al Museo Nacional de Artes Decorativas, en Madrid. Esta coleccién
consiste principalmente en una muestra muy amplia y variada de materiales
graficos del archivo profesional del Estudio de Disefio, que también incorpora su
obra personal individual. La donacién se hace como parte del legado de "Giménez
del Pueblo y Pamela S. Hampton" con caracter publico y gratuito.

Ademas de los proyectos de disefio para clientes, la coleccion también incluye
libros, documentos y una muestra grafica con las obras de amigos y otros autores,
y que forman parte del contexto y contenidos del estudio de la calle del Relo;.

Os iremos informando sobre esta noticia.

9. INSCRIBETE EN EL REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS DEL
INSTITUTO DE SALUD CARLOS Ill.

Si aun no te has registrado en el registro del Instituto Carlos lll, te sugerimos que
realices la gestién. En este registro llevan un recuento de aquellas enfermedades
denominadas como poco frecuentes entre las cuales se encuentran las Distrofias
Hereditarias de Retina.

Os animamos a realizar el registro y, como sabéis, en caso
de necesitar ayuda técnica estan a vuestra disposicién las CHRANZA
trabajadoras sociales de Asociacion Retina Madrid vy
Fundacion Retina Espafa para ayudaros. Os adjuntamos
el link directo para llevar a cabo la gestion:
https://reqistroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx

Si ya os habéis registrado, por favor hacérnoslo saber contestando a este mensaje
para que sepamos que ya formas parte del Registro.



https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx

10. GRUPO DE TEAMING. MICRODONACIONES

Teaming es una iniciativa solidaria que nacié en el afio 1998 y que ayuda
principalmente a ONGs mediante microdonaciones. Todos los que hacemos
Teaming donamos 1 euro, nunca mas de esta cantidad, al mes y lo destinamos a
aquella causa social que elegimos.

Por ello, hemos creado nuestro propio grupo de Teaming dirigido a la captacion de
fondos para Fundacion Retina Espafia.
iiiTe necesitamos!!!

Para colaborar tan solo tienes que acceder a la pagina a través del siguiente
enlace <pincha aqui> y hacer clic en el boton “jUnete a este

Grupo!”.
La web te redirigira a una pagina con un formulario para que @
rellenes tus datos personales (nombre, apellidos, email y

contrasefa) y el numero de tu cuenta bancaria o el de tu tarjeta
de débito/crédito. Una vez completado el proceso ya seras
Teamer (o0 seguidor) de nuestro Grupo, cuyo lema es:

"Donando al mes lo que vale un café puedes ayudarnos a ver mejor”.

Si estas interesado por cualquiera de las actividades o servicios propuestos, ponte en contacto
con nosotros (Tel. 91 5216084 — 615362357 o trabajosocial@retina.es)

CAMPANA “TENGO BAJA VISION” Y DISTINTIVO
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El proyecto de “Tengo Baja Visidén” consiste en dar visibilidad a las personas con
baja visién en la sociedad, incidiendo en las caracteristicas diferenciadoras con
las personas con ceguera total ademas de las que tienen una vision normalizada,
encontrandose por lo tanto en un estadio intermedio de la evolucion de las
patologias.

La accion principal de la campana “Tengo baja Visidon” consiste en la
incorporacion a las personas con baja vision del distintivo para ser identificados
como tal.

Para todas aquellas personas que quieran adquirir el distintivo, les comunicamos
que los tenemos a su disposicion en la Sede por el precio de 2 euros.

Asociacion Retina Madrid, organizacion sin animo de lucro, orientada a conocer las causas y consecuencias de las
enfermedades generativas de la retina, y a reducir el impacto que estas tienen en las personas que las padecen. CIF G-79
044301, inscrita en el Registro de Asociaciones de la CAM con el n® 9.318 y en la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
de la CAM con el n° E.1399.5. Con la colaboracién de la Consejeria de Asuntos Sociales y Sanidad de la Comunidad de
Madrid, asi como del Ayuntamiento de Madrid
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