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ASOCIACION ESPANOLA
DE RETINOELASTORA

AER nace en septiembre de 2016
tras la union de un grupo de
padres y madres de afectados
con el deseo de que ninguna
familia se sintiese sola y perdida
tras los primeros momentos tras
el diagndstico.

Somos una asociacién de ambito
nacional y reunimos a pacientes
de todos los centros de referencia

Durante estos casi 5 afios no sélo
se han unido a nosotros padres y
madres, sino que lo han hecho
también afectados adultos vy
personas indirectamente
afectadas por nuestra
enfermedad y que quieren
acompafarnos y ayudarnos en
nuestra lucha.

Actualmente somos 114 socios

de nuestra enfermedad. de pleno derecho y 81 socios
Nuestra misién es contribuir a la amigo repartidos por toda la
mejora de la calidad de vida de geografia espafiola.

los pacientes con Retinoblastoma

ademas de visibilizar e informar Desde nuestra asociacion
sobre la enfermedad a la trabajamos activamente para dar
sociedad con el fin de mejorar la a conocer nuestra enfermedad
deteccion temprana y ayudar a

minimizar su impacto social.

Queremos dar soporte a los
afectados y a sus familiares
contribuyendo como fuente de
informacion de diversos aspectos
que puedan surgir durante el
transcurso de la enfermedad y
sobre

Nuestro deseo es que

ninguna familia se sienta
solay perdida tras los

todo apoyarlos en esta carrera de primeros momentOS traS

fondo para que nadie se sienta ° ”z °

Solo. el diagnostico

AER-ASOCIACION ESPANOLA DE RETINOBLASTOMA www.aeretinoblastoma.es | 3



Contribuir a mejorar la calidad de vida
de los afectados

m

Informar y visibilizar sobre la
enfermedad en la sociedad

Dar soporte y apoyo a las familias

C
¢

J
1, \

Homogeneidad en el
manejo de la
enfermedad, Apoyo a los Integracion de
seguimiento adulto y pacientes y a sus afectados y
consejo genético familias familiares

i b ‘

Promover la

Promover actividades investigacion

de informacién y

difusién
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El 16 de enero de 2021 se
forma la nueva junta directiva
de la Asociacién Espafiola de
Retinoblastoma.
Una junta compuesta por
siete personas con las que se
pretende representar a la
asociacion desde sus inicios
con la union de socios
fundadores, socios miembros
de la segunda junta directiva
saliente y nuevos miembros.
Esta unién nos ayudara a
comprender y conocer todas
las fases por las que AER ha
pasado y de esta manera
poder seguir trabajando en
ellas.
Otro interés era introducir en
la junta directiva afectados
adultos de la enfermedad y
aumentar la representacion
nacional a fin de tener
vocales mas repartidos en
toda la geografia espafiola.

Aio 2018-2020

Francisco Javier Tamayo
Alonso-Villaverde
Presidente

Cristina Martinez del Amo
Vicepresidenta

Miguel Angel Fernandez
Secretario

Inmaculada Fontalba
Carmona
Vocal

Lydia Galante Lamas
Presidenta

Ana Sanchez Rabanal
Vicepresidenta

Alvaro Rivas Lazaro
Secretario

José Manuel Lancis
Sanchez
Tesorero

Inmaculada Fontalba
Carmona
Vocal

Cristina Martinez del Amo
Vocal

Alberto Peiiafiel Baiidn
Vocal

Afo 2016-2018

Alvaro Estévez Paniagua
Presidente

Glynis Paternina Fuentes
Vicepresidenta

Miguel Angel Fernandez
Secretario

Inmaculada Fontalba Carmona
Vocal
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La Asociacion Espafiola de Retinoblastoma en sus estatutos diferencia dos tipos de adhesion a la
misma, por un lado los socios de pleno derecho y por otro los socios amigos.

1.Socios: Padres y madres de un menor afectado por la enfermedad. Afectados adultos de la
enfermedad y el conyuge de un afectado adulto.

2.Socios amigos: Cualquier interesado en los fines de la asociacion y familiares de afectados por la
enfermedad que no tengan el grado de parentesco estipulado para ser socio.

Durante estos 5 afios la asociacion ha ido creciendo de manera exponencial, lo que empez6 siendo la
unién de 21 personas en el 2016, se ha convertido a fecha de hoy en una gran familia de 107 socios de
pleno derecho.

Este afio, arrancamos la nueva campafia de captacion de socios amigos, consiguiendo el apoyo
incondicional de 82 personas.
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NUESTROS
—CTADOS

Tenemos un registro de 92 afectados por la enfermedad en todo el territorio espafiol.
» 33 Adultos afectados.
« 59 menores afectados.

Se estima que en nuestro pais hay 50 nuevos casos al afio. Debemos seguir trabajando la busqueda de
pacientes afectados por la enfermedad para que nuestra voz sea mas fuerte, poder contribuir a mejorar su
calidad de vida y sobre todo ofrecerles apoyo y comprension.

AER-ASOCIACION ESPANOLA DE RETINOBLASTOMA www.aeretinoblastoma.es | 7



Febrero 2021
I Jornada Virtual de formacién e informacién sobre prétesis oculares.

Impartido a traves de zoom por Jose Manuel Martinez Carvajal de Centro Protésico Martinez.

Webinar con CENTRO
PROTESICO MARTINEZ

dia 26 de Febrero
a las 18:00h

| Jornada de formacion e
informacion sobre protesis

oculares

Enlsce: hitpa:/fforms.gle/
SUURepMEzVPHIEYKS

Marzo 2021
Webinar sobre Alimentaciéon y Cancer

Impartido a través de Zoom por Centro de nutricidén Aleris y patrocinado integramente
por el Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla)

LA ASOCIACION ESPANOLA DE
RETINOBLASTOMA ORGANIZA UN
WEBINAR SOBRE

ALYNENTACION
Y CANCER

Sabado 27 de Marzo a las 12.00h ]
A=)

Excmo. Ayuntamiento

Hermanas.

Impartido por Luis Cabanas de
Centro Aleris

-

Patrocinado por el
Ayuntamiento de Dos
Hermanas

Inscribete en el siguiente enlace :
https:/iforms.gle/ppB3XxE3QictYM2wE

A & o Aymamiens
O DosHermanas.
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Mayo 2021

Charla virtual en génetica del Retinoblastoma y Asesoramiento Reproductivo

Impartido a través de Zoom por la Dra. Adela Escudero (Hospital Universitario de la Paz, Madrid),
la Dra. Maria Jose Trujillo-Tiebas (Fundacion Jimenez Diaz, Madrid) y la Dra. Lydia Pilar (Hospital

Clinico San Carlos, Madrid).

Sabado 8 de Mayo de 2021

LA ASOCIACION ESPANOLA DE
RETINOBLASTOMA ORGANIZA UNA

CHARLA EN
GENETICA DEL
RETINOBLASTOMA
Y ASESORAMIENTO
REPRODUCTIVO

El dia 8 de mayo de 2021 a las 11.00h.

Para participar es necesario inscribirse en el
siguiente enlace

https://forms.gle/eFA9Yyc|DbpBabvh6

Contaremos con la participacién de tres doctoras
expertas que os ayudaran a resolver todas
vuestras dudas.

#juntosharemosmas

11.00 - 11.05 PM

Blenvenida

Asoclackin Espaiola de

Retinablastoma
11:05-11:30 PM

La genética del Retinoblastoma
Dra. Adela Escudera

11:30-12:00 PM

La planificacian familiar - Aspectos
genéticos
Dra. Maria José Trujillo-Tiebas

12.00-12.30 PM

La fecundacién in vitro
Dra. Lydia Filar

E AER

www.aeretinoblastoma.es

Junio 2021

Il Jornadas del Retinoblastoma para pacientes y familiares

www.aeretinoblastoma.es

Impartido a través de Zoom por el equipo multidisciplinar del Retinoblastoma del Hospital

Universitario de la Paz (Madrid)

|l JORNADAS DE
RETINOBLASTOMA

PARA PACIENTES Y FAMILIARES

I JORNADAS DE RETINOBLASTOMA
16 de Junio de 2021
€,
¥~ PROGRAMA

16.00-16.10  Bi Dr.Cobas - Subg Hospital de laPaz_|

: 16.10-16.20 _ Asociacién de pacientes: AER
7”@ é’ ib [{f‘ ﬁdd& ££€’ ZUZ] 16.20-16.35 ién clinica. Dra. D" Anna ]
o s 16

16.35-16.50  El primer dia en el diag ico. Dra. San Roman ]

ONLINE VI,

16.50-17.05__ Camino a recorrer en los primeros afios. Dr. Peralta

17.05-17.20  ;Qué nos aporta la genética? Dra. Adela Escudero

17.20-17.35  Seguimiento a largo plazo. Dra. Sanchez Corral

17.35-17.50 _ Cuidado de la cavidad anoftalmica. Dra. Granados

17.50-18.05  ;Qué es un CSUR? ;Y un PAEDCAN? Dra. Noval ]

Proyectos de investigacién. Dr. Pérez

18.20-18.35__ ASION. Ana Bellido ]

Para inscribirse es necesario rellenar el siguiente formulario
de inscripcion antes del 15 de Junio de 2021:

18.35-19.00 _ Preguntas y clausura del programa

Organiza:

https://forms.gle/BRFLMXPAE6XvmSiF3

www.aeretinobla

-:-:_-':_?.\ European

o ‘. st Reference
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SECCION OFTALMOLOGA ." ' ‘ l_4c _

UM INGEMM 2

‘;:E Hospital Universitario
SaludMadrid La Paz Hospital Carlos NI

Hospital Cantoblanco

INFAMTIL
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Campaia del Reflejo blanco

En el afio 2020 y gracias a la colaboracion con el Ayuntamiento de Dos Hermanas (Sevilla) se

pone en marcha la "Campafia del Reflejo" con el objetivo de difundir los carteles por hospitales
y centros de atencién primaria del territorio espafiol.

Presentacién de la campafia con la
Delegacién de Juventud, Salud y Consumo
del

K | Excmo. Ayuntamiento

W Hermanas.

Algunas muestras del reparto geografico

58 CAREE 1Y FRECUENTE I AFTC1) EELCSmMNTY 1 3

N | RETnoBLASTONA

RETINGBLASTOMA E5UNCANCERPOD REDIENTE U AEETAXCLISHAMENTE

Cedeira, Galicia Jaén, Andalucia Hospital Clinico San Carlos, Madrid
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i_i Ayuntamiento de
W ALCOBENDAS

La llegada del COVID-19 nos ha obligado a Saliid

adaptarnos a la necesidad de buscar formas de
llegar a la poblacién de manera virtual, buscando
sitios webs en los que poder publicar los carteles
de nuestra campafa y llegar aquella poblacion
con el fin de que conozca los sintomas de
nuestra enfermedad para un diagnostico precoz.

panas sobre salud

% 'N_ﬂﬁg;ﬂ_'!{

BN

=g miLs -

VERSION
ACCESIBLE

Retinoblastoma

Durante este afio hemos alzado nuestra voz realizando testimonios de pacientes adultos y publicados en
diferentes portales. Esto nos proporciona la posibilidad de dar a conocer nuestra enfermedad y sensibilizar
a la sociedad.

feder

Danos tu opinién
Canal de denuncia f L o Q
LBuscas ayuda?

&Quieres ayudar? —

1D YouiTube

"He tenido el

gran

privilegio de crecer en
una familia increible"

Mi nombre es Alberto

Pefafiel, tengo 26 afios

y soy de Ekhe 3

(Alicante), Actualmente W/ ‘m

trabajo como == =

desarrollader vy analista

de sistemas en una empresa de Alicante. Me

apasiona la musica, viajar, el cine y la tecnologia. Me
i una j sofadora y

activa,

Para conlar mi hisloria, nos tenemos que remontar
25 afios y medio atras:

Naci como una persona cualquiera, sana y fuerte,
Sin embargo, a los 18 meses mis padres me
empezaron a notar que uno de los ojos no me
respondia bien. Un dia de casualidad, me hicieron
una foto con una cdmara de carrete con flash, en esa

Testimonios - Website de la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras

Retinoblastoma, Lqué es?

NO ME

o 'E'Esu ' GagTa 4 COMPARTIR = GUARDAR ...

Escuely de Saud Villanu de b Canasds

Canal youtube Escuela de Salud del Ayto
de Villanueva de la Cafada

By Maria Teresa Ausin

Courtesy of Ciudad Nueva, we publish the story
of Alberto Periafiel one of the young people
from Spain’s Mosaic Group.

About 6% of Spaniards suffer from a rare
disease, one that hardly anyone knows or
remembers the name of, but which leaves its
mark on the lives of those who suffer from it. It
is just a tiny percentage of the population, but
has three million human faces in our country.

Thare arg ma matignt by ait _~n o

Testimonio- Web United World
Project
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Para dar de conocer la voz de los padres de los pequefios afectados, gran pilar para todos ellos, y lo que
supone pasar por la enfermedad para ellos. Este afio hemos tenido la oportunidad de participar, de la
mano de una de nuestras socias fundadoras, en una entrevista de radio y una publicacion en un medio de
comunicacion de ambito nacional.

CANCER INFANTIL >

Retinoblastoma en ninos:
“Aunque yo en su dia pensé
que si, la vida no se acaba tras SER
el diagnostico” _ i
Este tumor maligno ocular, si se detecta v‘” v
y trata pronto, tiene un porcentaje de .

supervivencia de un 95% en la poblacion
infantil

EN DIRECTO PARRILLA  BOLETIM INFORMATIVO »

:;Qué es el retinoblastoma?
Publicado & 21
f w o oescarcar

Es el cancer ocular mas frecuente en la infancia y hoy hablamos de ello con Ruth Carpintera,
médico especialista en ginecologia, pero que conoce “desde dentro” del problema ya que lo
sufre uno de sus hijos

Programa Hoy por Hoy Madrid Sur de Cadena Ser

~ o~
00006 C)

Periddico El pais
Utilizamos nuestras redes sociales para llegar a la sociedad. Estamos presentes en Facebook, Twitter e

Instagram. Realizamos publicaciones de interés de manera asidua asi como testimonios de pacientes para
sensibilizar.

g AER. - Asociacion Espaficla de Retinoblastoma
BEER pybicaco por inma Fontalba @ 17 de mays 3 las 12

-— L B asretinoblastoma_es
Para culminar con la semana Mundial de concienciacion del
HOBLASTOMA 05 presentamos la historia de Miguel, afectado
stimonio esperanzader @ A asetinoblastoma_es
=8 sjuntosHaremosMas

gluntosHaremoshis

9 al 15 de mayo o5 la Semana
iCiacudn diel

= INOBLASTOMA?

5 = £ T i
* 1 AL LY DE MAYD =i

o> Bl

T oo, o
g~ NOASTAA * T
-3 T f + 45 #ret n‘.?!—:.l

ima
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Buscamos apoyo en personajes con muchos seguidores en redes sociales para que nuestra enfermedad
llegue a la mayor parte de las personas para que ésta sea conocida, ya que el diagnéstico precoz ayuda a
salvar los ojos de los pequefios recién diagnosticados.

By
9
g

it

\Ll‘allkft)bi . [P —

smamamcicra swestrodaenedes
sfamisavirtol of
dianitadianal98z O grande eres
Tarara!
i Istanibajriog ras muy granse
. J——
-..G!T-'.L'lf.'“-t Jante: contratacion@armar i
= L.
-Enfermero de Pediatria
o S oQvY A
f _/H-“\ IOL7ET reproduccionts

%

armandobastidaep @

2.266 publicaciones 242k seqguid

Armande Bastida - Enfermero
-Tr5|)ddree .
-Fundador Criarconsentidocomun.con /J |

-0 ‘Sovy papéd’, ‘Sana, sanita’

Radl Ferveé

Comisny g

|.-"| Fad f?' et Nerea Garmendia

Acriz

https://fb.watch/aA4qN2LpWg/

La Fundacién del Valencia CF y Feder se unieron para dar visibilidad a las enfermedades raras. Una de
nuestras familias valencianistas tuvo la oportunidad de contar su historia y ayudarnos a dar a conocer el
Retinoblastoma.

i VALENCIA CF & PRINEREIOFY ¢ ENTRAMS W TENDA 7| VCFMEDA ) cue

DAVID ALAGARDA, UN JOVEN
VALENCIANISTA CON RETINOBLASTOMA
EN EL 0J0 DERECHO, DISFRUTA DEL
PALCO VIP DEL CAMP DE MESTALLA

Pilar Villar, la madre de David, destaca que “hace falta mas apoyo, que la

gente sepa que hay nifios que necesitan ayuda”
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Las Asociaciones dan a sus miembros la oportunidad de difundir informacion valiosa que no
podria estar disponible de otro modo y sabemos que lo que se puede lograr como colectivo es
mucho mayor por ello estamos presentes en diferentes entidades.

Chasn, \“.'.l kil 08 BRI Tal ke R O 6 bk
Sevkar Hare Dravree Sxmrealcry

VISI®NESPANG e ONERO

Accién Vision Espafia ONERO (Observatorio Nacional de Enfermedades Raras)

fed r | orphanet

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras Portal Europeo de Enfermedades Raras
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Se hace oficial el lanzamiento de la "Guia para padres y madres tras el diagndstico de la
enfermedad" gracias a la financiacion del Ayuntamiento de Dos Hermanas y a la Once.
Esta guia se ha realizado en colaboracién con los médicos del equipo multidisciplinar del
Hospital Universitario de la Paz y se encuentra de manera gratuita en formato fisico a

disposicion de todas las familias en los CSUR de referencia y en formato digital en nuestra
pagina web.

& oo s INONCE

‘;_. Hospital Universitario
sk @l PAZ  oairenm

Tenemos a disposicidon de todos los afectados por la enfermedad, nuestros teléfonos de
atencion e informacion (ver web) el cual es atendido por nuestras vocales Cristina e Inma. Asi

mismo en la pagina web disponemos de un enlace para una primera toma de contacto con
familias que estan pasando por lo mismo.
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Somos conscientes de que una enfermedad como la nuestra solo se puede parar con
investigacion, por ello el pasado mes de abril realizamos la | Carrera Solidaria Virtual contra el
Retinoblastoma junto a la Asociacion de nifios afectados por el Retinoblastoma (AENAR) en
dénde conseguimos, gracias a todas las personas que nos apoyan y colaboran con nosotros,
recaudar 10.000€ que fueron destinados integramente al Hospital Sant Joan de Déu, al
proyecto de Inmunoterapia del Retinoblastoma del Dr. Angel Montero.

Videos promocionales:
https://fb.watch/aA6oliDj7a/
https://fb.watch/aA6vHi2tuH/

#correporelRb
@ 23, 24 y 25 de Abril de 2021

Q  ponde c quieros | CQI‘I‘eI‘Q 56Iielqriq Viﬂuql https://fb.watch/aA6xDO0k2H)/

P per el https://fb.watch/aA6yEFPq5z/

@ ctndando s comiend) Danative Kgfnoblnslm https://fb.watch/aA6z5phB6a/
mmﬂ’”'msﬂ?ﬁ?m““m"“” O https://fb.watch/aA6z2LmMBQn/

,-,‘ RTUAL PCR_EL
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Muchas empresas amigas nos ayudan a darnos visibilidad y nos ayudan a obtener fondos para
conseguir nuestros fines. Este afio hemos realizado diferentes campafias en las que los fondos

gue obtenian se destinaban a nuestra asociacion.

Proyecto solidario - Libro " Cuando duermen los héroes"

S Mo ltird Rk UN HOMENAJE A LOS
e SANITARIOS, AHORA, CON
FINES SOLIDARIOS

unos meses, cuared La pandemia por la Covid hacis m
e & los sank i

Bisranor en faoehook

Ventas solidarias - Dia del cancer infantil

Visioén Martinez

Grupo Dptico

CENTRD DE ESTETICE
|
T E N Y U S siauenos I Q
T sodistware Tel.+34 622 310 249
- English +34 630 571 945
funteso

Rutas senderistas Jimena de la Frontera

000 RUTE NCCIURNA
U

Equipacion solidaria - "Bicis Sevilla"

Salidas en Bici Sevilla
colaboran con RER

Taller Benéfico Violeta Lujan

TALLER qg E
Y ACUARELA

SAEADO0 13 DE MARIO & Las 11.00n

Por el cdncer intraocular mds Frecuente
en la infancia; Recinoblastoma

2 P ‘a’f -
NG Y 4
ey £
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En diciembre de 2020 se presenté a FONDOS FEDER un proyecto para obtener una subvencién
para la realizacion de un video de sensibilizacion que nos ayudara a darnos a conocery
mostrase el lado mas humano de nuestra enfermedad.

En Noviembre de 2021 se llevo a cabo la grabacion en las instalaciones cedidas por Fundamed
en la que participaron algunos de nuestros socios y afectados adultos.

El video vera la luz el préximo 15 de Febrero coincidiendo con el dia del cancer infantil.
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