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Murcia, 11 de Noviembre de 2025

Estimadas familias:

Desde la Universidad de Murcia, en colaboracion con la Fundacion FEDER y las asociaciones de
pacientes con enfermedades raras visuales, estamos desarrollando el proyecto de investigacion

titulado:

“Necesidades de las familias de personas con una enfermedad rara visual en el contexto

educativo.”

El objetivo principal de este estudio es conocer y analizar las dificultades, apoyos y necesidades
especificas que enfrentan las familias con hijos e hijas diagnosticados con una enfermedad rara
visual en edad escolar, con el fin de proponer estrategias y recursos educativos inclusivos que

favorezcan su plena integracion y desarrollo académico.

Estas enfermedades, como la retinosis pigmentaria, el retinoblastoma, el sindrome de Usher, la
catarata congénita o la neuropatia optica de Leber, entre otras, suponen desafios importantes tanto
para los menores como para sus familias, especialmente en el dmbito educativo. Con esta
investigacion queremos dar voz a las familias y contribuir a la mejora de las politicas y practicas de

inclusion educativa en Espana.

La participacion en el estudio consiste en cumplimentar una encuesta online de caracter anénimo y
voluntario, que no conlleva ningtn riesgo ni contraprestacion econémica. La informacion recogida
serd tratada de forma confidencial y conforme al Reglamento General de Proteccion de Datos

(RGPD 2016/679) y la Ley Organica 3/2018, garantizando la privacidad de todos los participantes.

Para participar, solo tiene que acceder al siguiente enlace, o acceder a través del QR que encontrara

al final, y completar el cuestionario: https://encuestas.um.es/encuestas/cfae;visual.cc

El tiempo estimado de cumplimentacion es de unos 5 minutos. Su colaboracion sera de gran ayuda
para avanzar en el conocimiento y la inclusion de los menores con enfermedades raras visuales en

el sistema educativo.


https://encuestas.um.es/encuestas/cfae%C2%BFvisual.cc
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Para cualquier consulta o informacion adicional, puede contactar con el equipo investigador en el

correo: carmen.gomeznavarro@um.es

Agradecemos sinceramente su colaboracion y compromiso con esta iniciativa que busca mejorar la

realidad educativa de tantos nifios y nifias con limitacién visual.

Con un cordial saludo,

Carimen W %a’mg N avaris

Dra. Carmen M.? Gomez Navarro

Investigadora Principal del Proyecto

Universidad de Murcia

https://portalinvestigacion.um.es/investigadores/331280/detalle
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