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Melania
Navarro
Trabajadora social

de Retina Comunidad
Valenciana y concejala
de Servicios Sociales

y vecina afectada

de Benetusser (Valencia)

Nos mueve la fuerza de la adrenalina toda-

via, pero empezamos a desvanecernos de
agotamiento. Nos hemos acostumbrado a la pala-
bra DANA. jEsta fue demasiado! Hay tantas histo-
rias, que la mia se diluye entre las ya contadas.
Hablo desde varias miradas: La de afectada, la de
trabajadora social de Retina Comunidad Valen-
ciana y la de concejala de Servicios Sociales de
Benetusser. Desde aquella tarde, convivo y trabajo
con algo insolito, horroroso, con imagenes que
jamas podras olvidar, dolor que no se ira, pero que
tendremos que transformar en algo menos pesado.
Alguien me dijo que no hay palabras, pero yo
tengo millones agolpadas, que van saliendo como
vomito, sin control, desordenadas. Iremos orde-

I levamos 23 dias en modo supervivencia.

espueés
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nandolas, como nuestras casas y nuestras vidas. Y
eso si: jNOS VAN A OIR! Adelanto que este pe-
quenio relato no hara justicia, pero no puedo dejar
de escribirlo. Como menciond Posteguillo, en 13
minutos, habia un torrente brutal de dos metros de
agua, arrastrando ramas, arboles, coches... jTodo!
Aqui, la respuesta a como estas es viva. Al dia si-
guiente, emprendo el camino hacia el ayunta-
miento. El escenario era desolador y peligroso,
apenas podias andar por la calle. Me encuentro
con la alcaldesa y otro compainiero, todos descom-
puestos. Nos dirigimos al unico colegio que que-
daba en pie. Me toca ir corriendo al centro de salud
a por material para montar un puesto de urgencias.
Por la calle, un enfermero, lvan, se ofrece a ayu-
dar a gritos. Le digo que venga conmigo. Accede-
mos al centro entre cristales rotos y el lodo hasta
los tobillos. Cogemos todo lo que creemos que nos
puede servir. A toda prisa al colegio. Ya todo es un
frenesi. Montamos un centro de campana para
atender las primeras fracturas abiertas, contusio-
nes de personas que habian estado toda la noche
agarradas a arboles o farolas, intentando sobrevi-
vir, y que llegan en shock.

Transcurre el dia como podemos, sin
ver color ni ideologia ni uniforme ni
edad... A la noche, con linternas, se si-
guen curando heridas. Algunos, exhaus-
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tos, sin acordarnos de beber en todo el dia, orga-
nizamos turnos para descansar un poco y volver. El
camino a casa es complicado, sorteando lodo, co-
ches o el horno de la panaderia. Todo a oscuras,
con el miedo en las entranas. Salgo al balcén a
fumar un cigarro, no es momento de dejarlo. Oyes
ruidos, linternas apuntan hacia abajo, a alguien que
saquea la tienda de deportes, lo que queda, con el
cuerpo de una persona todavia en la acera cubierto
con una sabana. Hasta el jueves por la manana,
no vino el primer juez a levantar cadaveres. jNo
damos crédito! La indignacién sale en forma de
grito increpando al osado. Entro a casa, triste, sin
poder soportar mas. Los ojos,
como platos, No puedes conciliar
el sueno, no puedes dejar de pen-

nicipios. Asi continuamos varios dias, hasta que la
Generalitat coge el mando y los profesionales vo-
luntarios empiezan a retirarse. Ahora, estamos sin
voluntarios profesionales y sin esa ayuda que nos
prometieron para abordar la ingente tarea de ges-
tion de ayudas, recursos, situaciones... Se nos va
de las manos.

No menos importante es el empleo de cada uno.
Como trabajadora social de Retina Comunidad Va-
lenciana, he estado apoyada por todo el equipo. No
podiamos salir del pueblo. Entre cientos de llama-
das se colaban las referentes a Retina, cuyas pro-
fesionales han contactado uno a uno con todos los

socios de zonas afectadas para

Las profesionales ver como estaban y atender sus

necesidades y sus dudas.

sar. El torrente, ahora, es de lagri- de Retina Han pasado 23 dias, a 5 kil6-
mas, sale sin llamarlo. Al dia conunidad metros de la ciudad, donde nada
siguiente, otra vez al centro de . ha pasado, donde la gente se
operaciones. Somos 10s mismos Valenciana toma una cervecita en las terra-

y, de nuevo, a salto de mata, con
lo que tenemos encima. Hasta el
jueves por la tarde no aparece la
UME.

Como madre, estoy encogida,
pero mi hijo de 25 anos esta vivo
y ayuda en todo lo que puede.
Coges la mano de la persona que
llega llorando, te la llevas cerca
del corazon y con la otra le acari-
cias el brazo y la miras de frente,
a sus ojos, entiendes todo lo que
expresa, sosteniéndola, a pesar
de que apenas te sostienes tu.
Dias de locura, dificil ordenar el
caos, con cientos de camiones, coches y furgone-
tas llenas de solidaridad. No entienden que no te-
nemos sitio ni gente para descargar y organizar ni
para repartir.

Decidimos, entre una de tantas prioridades, abrir
primero el centro de salud y el departamento de
Servicios Sociales. Son esenciales. Nos ponemos
en contacto con trabajadores sociales, educadores
y psicélogos sin fronteras. Toca empezar a hacer
batidas por el pueblo, calle por calle, vivienda por vi-

vienda, recogiendo todas las situaciones y
necesidades. Los dias transcurren, hasta
el sexto no llega el Ejército. Asi hemos
estado, con voluntarios y a golpe de te-
léfono, con policias locales de otros mu-

han contactado
uno a uno con
todos los socios
de las zonas
afectadas
para ver cOmo
estan y atender
sus necesidades
y sus dudas

zas, donde los escaparates estan
limpios. Estancos, panaderias, ju-
guetes, peluquerias estan abier-
tos y los adornos de Navidad se
mezclan con carteles donde lees:
“Tenemos que volver a la norma-
lidad”.

Estamos aqui, un poco mejor
que hace tres semanas, pero
nuestros nifios no van al cole, fa-
milias que acogieron vecinos de
los pisos de arriba ya no pueden
quedarse mas. No tienen casa ni
nosotros soluciones. {ESTO NO
ES NORMALIDAD! Podria escri-
bir paginas y paginas sobre lo mucho que queda
por hacer, pero nos quedamos sin efectivos. Tene-
mos que contratar maquinaria con presupuesto
municipal, porque nos los han retirado. Es una re-
alidad desbordante, sin medios ni profesionales su-
ficientes. Es un mar de obstaculos de las altas
esferas. Aflor de piel, prevalecen los recuerdos de
escenas Yy gritos de la noche del martes 29 de oc-
tubre, sin esa ayuda psicolégica que nos prome-
ten, pero con psadillas y diazepan.

Tardaremos, pero nos levantaremos. Volvere-
mos a ver el STOP pintado en el asfalto, a caminar
por las calles sin mascarilla, el campo de futbol sin
coches y con nifios jugando...

j Todavia queda tanto!
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Los miembros de la directiva de FARPE junto a los dos compaiieros distinguidos con sendas ‘Retinas de honor’.

Toda una vida en la retina

La directiva de FARPE crea una distincion honorifica que estrena
con el expresidente y el exvicepresidente de Retina Catalunya

Revista Vision

vida a luchar contra el avance de la ce-

guera, tanto en su Asociacion de Retina Ca-
talunya, como en la Federacion de Asociaciones
de Distrofias Hereditarias de Espafia (FARPE) y d
su Fundacion de Lucha contra la Ceguera (Fun-
daluce). Ambos dieron los primeros pasos en el
mundo asociativo en la comunidad catalana y han
colaborado intensamente con la federacion nacio-
nal. Acumulan méritos y experiencia mas que de
sobra paa ser merecedores de las distinciones con
las que la actual directiva de FARPE les ha reco-
nocido toda una vida en el mundo de la retina. Se
trata de las ‘Retinas de honor’, un galardon de re-

' ordi Pala y Albert Espanyol suman toda una

ciente creacion y que no puede tener a mejores
distinguidos para estrenarlo, ya que se trata de la
primera vez que se conceden.

La ceremonia de entrega se desarrollé durante
la pausa café de las XXVI Jornadas de Investiga-
cion Fundaluce, que se celebraron en Madrid el
pasado 24 de octubre. Quien piense que el expre-
sidente de Retina Catalunya, Jordi Pala, y su exvi-
cepresidente, Albert Espafnol, se retiran se
equivoca. Solo se echan a un lado para dejar paso
a nuevas iniciativas e impetus, pero seguiran ofre-
ciéndonos toda su sabiduria.

El simbdlico reconocimiento consiste en
la copia del dibujo de la retina que hizo
Santiago Ramoén y Cajal, que les en-
trego el doctor Nicolas Cuenca, quien
ha rescatado la obra del Nobel espafiol.



a doctora Isabel

Pinilla es Cate-

dratica de Oftal-
mologia en la Facultad
de Medicina Universi-
dad de Zaragoza. Espe-
cialista en Retina,
ejerce en el Hospital
Clinico  Universitario
Lozano Blesa, en Zara-
goza. Ademas, es in-
vestigadora principal
del grupo consolidado
de Investigacion en Re-
tina y Sistema Visual
del Instituto de Investi-
gacion Sanitaria de
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nuevo miembro del CAE
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“El avance
en terapias
de la retina

es evidente,
aunque
nuncairaa
la velocidad
que los
pacientes
quisieran”
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a doctora Isabel Pinilla es
Luna de las mas destacadas

especialistas en Retina de
nuestro pais y asiuda colaboradora
de las asociaciones de FARPEFun-
daluce, que la ha incorporado re-
cientemente a su Comité Asesor de

Expertos (CAE).

Si le parece, vamos a em-
pezar hablando de su labor
como catedratica de Oftal-
mologia de la Universidad de
Zaragoza y en el Hospital
Clinico Universitario Lozano
Blesa. ¢ En qué consiste?
Participo activamente en la docen-
cia tanto del Grado de Medicina
como del Grado de Optica y Opto-
metria de nuestra Universidad, asi
como en la docencia de master de
distintas universidades espafolas.
Mi labor asistencial consiste en el
diagnostico y tratamiento de patolo-
gia retiniana, tanto médica como
quirurgica, al igual que soy la en-
cargada de la unidad de distrofias
hereditarias de la retina..

¢Qué proyectos desarro-
Ilan en la actualidad?

Mi grupo de investigacion des-
arrolla proyectos tanto basicos
como de investigacion clinica en
distintas areas de patologia reti-
niana, incluyendo retinopatia diabé-
tica, desprendimiento de retina y
miopia entre otras. En la investiga-
cion basica, trabajo principalmente
en modelos de degeneracion reti-
nianas, en particular, distrofias he-
reditarias de la retina y opciones
terapéuticas como la terapia gé-
nica.

También participa
en proyectos inter-
nacionales. ;Qué
nos puede contar
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sobre ellos?
En este momento trabajo en

“Hay que ser

un modelo degenerativo reti- optimistas en el tratamiento
niano con la Universidad de .

Chapel Hill, Carolina del Norte. de la DMAE en cualquiera de sus
Hemos descrito la degenera- formas y asl conseguiremos que
cién en modelos con mutacion

del IMPG2 y estan empezan- nuestros enfermos mantengan
dose a realizar los primeros ex- visiones utiles durante

perimentos para tratar la

H bh
enfermedad con terapia génica. toda su vida

fesor
Benja-
min Philpot en

¢Qué diferencia hay entre ser
investigador en Espana y en
otros paises como Estados
Unidos? Chapel Hill, o en el grupo
En Estados Unidos, se dispone del Profesor David Gamm en la Universidad de
de muchos mas medios Madison, Wisconsin, o hace muchos afnos en el
para realizar la in- grupo del Profesor Raymond Lund en la
vestigacion. Incor- Universidad de Utah, Salt Lake City,
porarse en un tiene grandes ventajas. Compartes

grupo, sus medios y sus conocimientos,
como lo aportando los tuyos de manera que
he hecho es un feedback magnifico y muy
estos enriquecedor. Sin embargo, es
dos ul- complicado desplazarse alli y

timos dejar a tu familia en Espana.
anos
del

Pro-

Nos ha hablado sobre la
DMAE en varios foros or-
ganizados por Farpe.

¢Cual es la situacion de
esta patologia y como va a
evolucionar?
La DMAE es una patologia de
una gran prevalencia y en au-
mento. Los enfermos con for-
mas exudativas estan
continuamente bajo tratamiento
y precisan de farmacos mas
duraderos y eficaces para me-
jorar su calidad de vida. Las for-
mas secas en este momento no
tienen una terapia autorizada en
nuestro medio, aunque los inhibi-
dores del complemento han de-
mostrado eficacia para enlentecer
la progresion de la enfermedad. En
un futuro préximo, deberiamos me-
jorar las opciones de tratamiento y



con ello también la vida del enfermo con regime-
nes de tratamiento que se extiendan en el tiempo.
En algun momento, habra terapia génica que dis-
minuira radicalmente el numero de inyecciones o
dispositivos de liberacion lenta. Hay que ser opti-
mistas en el tratamiento de la enfermedad en cual-
quiera de sus formas y asi conseguiremos que
nuestros enfermos mantengan visiones utiles du-
rante toda su vida.

Se ha sumado recientemente al Co-

mité Asesor de Expertos de Fundaluce.
¢Qué supone esto para usted y su
equipo?
Poder actuar como parte del comité asesor de ex-
pertos es un orgullo para mi. Siempre he colabo-
rado y trabajado con las asociaciones y espero
poder aportar mi granito de arena, asi como mis
conocimientos para ayudar a los pacientes.

¢Qué cree que puede aportar al CAE
de Fundaluce?
Puedo aportar lo que sé, que es muy limitado para
lo inconmensurable que son las patologias de la
retina, pero espero que pueda ser de utilidad. Mi
dedicacion a la investigacion basica siendo oftal-
mdlogo hace que siempre la haya mirado de modo
traslacional, algo poco habitual en profesionales
de la oftalmologia.

Cada vez son mas las noticias sobre

avances en la investigacion y sobre en-
sayos clinicos para tratar las distrofias
hereditarias de retina. ;Son fruto de una
sobreinformacion de nuestra época o re-
almente hay tantos avances?
Los avances en la terapia de las distrofias son evi-
dentes, aunque nunca iran a la velocidad que los
pacientes quisieran. En los ultimos afos, la tera-
pia génica de sustitucion esta en pleno desarrollo
y por ello se ha comercializado el primer farmaco.
Hay que pensar que existen muchas mutaciones
que originan este grupo de enfermedades, asi que
no sera factible que cada gen tenga su tratamiento,
pero es un enorme paso para el tratamiento. La
medicina avanza con pasos de gigante, aunque
precisa aproximaciones mas generales para tratar
mas enfermos, econdémicamente sostenibles y ac-
cesibles a todos los pacienes.

Entrevista

Las tecnologias avanzan a pasos agi-

gantados y con ellas la investigacion.
¢Cree que los ciegos podran recuperar
la vision?
Creo que en algun momento podremos evitar la
ceguera, pero no sé si habra marcha atras en pa-
cientes que hayan perdido su funcion visual. Apro-
ximaciones como la optogenética pueden ayudar a
recuperar vision en pacientes que hayan perdido
fotorreceptores. Sera mas facil evitar que el en-
fermo pueda llegar a estadios avanzados de pér-
dida visual.

¢Como cola-
boran los pa-
cientes en

sus pro-

yectos? La frase

cas aso- “Creo que en alguin

nes de momento podremos evit§r
enfer- la ceguera, pero no sé si
e labo. habra marcha atras en
ran  en pacientes que hayan
ayudar a perdido su funcion
saber mas . I’

sobre  sus visua

necesidades vy
orientar la investiga-

cion hacia ellos. Ademas,

los proyectos de investigacion clinica precisan va-
lorar al enfermo para ver sus cambios y en los en-
sayos clinicos los pacientes son fundamentales
para que las nuevas terapias avancen.

¢Como han cambiado las cosas para
los afectados por DHR los ultimos anos?
El panorama terapéutico ha cambiado mucho en
los ultimos afos, aunque nunca lo hara a la velo-
cidad que quieren los afectados. Como hemos co-
mentado, el desarrollo de nuevas terapias sera
fundamental para el tratamiento en un futuro no le-
jano. De cara a nuestros medios, tenemos muchas
mas posibilidades de conocer el estadio real del
enfermo tanto anatomico como funcional
por la mejora de nuestro aparataje.

A muchos recién diagnostica-
dos les siguen diciendo que se
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“La IA permitira dedicar
mas tiempo al trato con
los pacientes, pero nunca
sustituira a los medicos”

La inteligencia artificial se ha puesto de
moda, pero lleva tiempo con nosotros.
¢Como la utilizan ustedes?

En muy poco tiempo, la inteligencia ar-
tificial se va a convertir en una herra-
mienta de gran ayuda, tanto para el
diagnéstico como para el tratamiento

de las enfermedades de la retina.
Acorta el tiempo de interpretacion de
las exploraciones, nos orienta hacia el
diagnoéstico disminuyendo el tiempo
de exploraciones o haciendo de scree-
ning poblacional y nos permite selec-
cionar la terapia mas adecuada para
cada caso. Permite homogeneizar la
toma de decisiones y lo mas intere-
sante es que nos permitira dedicar mas
tiempo al trato personal con nuestros
pacientes. Aun asi, no creo que nunca
vaya a poder sustituir a los médicos.

que tener esperanza en el futuro y en la investiga-
cion.

quedaran ciegos. ;Se les podra dar otro
diagnéstico?

Yo no digo a un enfermo que se va a quedar ciego.
Le comento los avances, la posibilidad de acceder
a un ensayo clinico, la necesidad de cuidar su re-

Valore la importancia del premio Fun-
daluce.

tina hasta que lleguen nuevas terapias; no creo
gue a un enfermo haya que decirle que va a per-
der la vision, aunque si hay que recomendarle,
sobre todo en pacientes jovenes, que se
dediquen a trabajos o actividades que

no vayan a ser muy exigentes con su

estado visual, para evitar que el tiempo

que lo puedan realizar sea corto. Hay

El apoyo a la investigacion es fundamental para
los que lo realizamos. Es dificil conseguir medios
para realizarla y convocatorias como la de Funda-
luce ayudan a tener financiaciéon para contratar a
una persona o para las necesidades del laborato-
rio. Apoyar econémicamente a los investigadores
es importante, porque es dificil obtener medios
para nuestra investigacion.
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euros de la Fundacién de Lucha contra la
ceguera fue ‘ldentificacion de pequefios
péptidos derivados.de BoxA subpéptidos como po-
sibles teraplas para la retinosis pigmentaria’, lide-

EI proyecto ganador de la ayuda de 30.000

computaciona biologicos antes de probar en
modelos anim f Ademas, se estan desarrollando

rado por \el’Dr. Enrique de la Rosa Cano. La
ceremonia de-enhtrega se celebro en el transcurso
de la XXVI Jornada Fundaluce. El proyecto pre-
miado por Fundaluce se enfoca en mejorar la mo-
lécula BoxA, que muestra resultados positivos en
ratones, optimizandola mediante modelado compu-
tacional para crear péptidos con mayor afinidad por
sus receptores. Se estan realizando bioensayos con

métodos de diagnostico temprano, como el uso de
nanoparticulas para detectar cambios de tempera-
tura en la retina, lo que podria sefialar neuroinfla-
macion. También se esta trabajando en un
nanochip de grafeno muy sensible para
detectar niveles bajos de HMGB1, facili-
tando un diagnéstico precoz de la enfer-
medad.
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Doce expertos
en investigacion
. f
1 sobre retina

XXVI Jornadas
de Fundaluce




istorica. El encuentro de doce de los ma-
H yores expertos del pais en investigacion

sobre distrofias hereditarias de la retina
hizo de la vigésimosexta Jornada de la Fundacién
de Lucha contra la Ceguera un momento para el re-
cuerdo. “Debéis estar orgullosos de haber juntado
en unos pocos metros cuadrados neuronas de mu-
chisimos quilates”, subrayo la Jefa del Departa-
mento de Genética del Hospital Fundacion Jiménez
Diaz, la doctora Carmen Ayuso, en la clausura de la
cita, organizada por FARPE.

La doctora Ayuso destacé la relevancia del des-
arrollo tecnolégico y de la inteligencia artificial en su
contribucion a los avances cientificos y auguré un
futuro “espectacular” en la busqueda de soluciones
para mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por patologias retinianas. No obstante,
para la genetista, “el factor clave al que aferrarse en
esta esperanzadora realidad es la aportacion del ta-
lento natural de todos los médicos e investigadores,
asi como su perseverancia ante los fracasos y los
obstaculos que se encuentran en el camino”. Todo
ello unido a la valiosa colaboracion con las entida-
des de pacientes, que se plasma en jornadas como
la del pasado 24 de octubre y la entrega del premio
Fundaluce. El galardonado este afio fue el doctor
Enrique de la Rosa, del Centro de Investigaciones
Bioldgicas ‘Margarita Salas’, que recibio la ayuda de
30.000 euros para su proyecto en busca de una po-
sible terapia para la Retinosis Pigmentaria.

El encuentro fue inaugurado por la directora ge-
neral de Humanizacion, Atencion y Seguridad del
Paciente de la Comunidad de Madrid, Celia Garcia
Menéndez, en companiia del director comercial del
Banco Santander en Madrid, Carlos Blesa; la vice-

presidenta de la ONCE, Imelda Fernandez; y el pre-
sidente de Farpe-Fundaluce, David Sanchez Gon-
zalez. Posteriormente, los doctores Jaume Catala,
Rosa Coco, Isabel Pinilla y Jordi Monés analizaron
los avances en oftalmologia en lo que afecta tanto
a distrofias de retina, como a la retinopatia diabé-
tica y la DMAE. Seguidamente, correspondio a los
investigadores Carmen Ayuso, Miguel Fernandez-
Burriel y Lluis Montoliu ponernos al dia sobre gené-
tica. Y la actualizacion en materia de investigacion
corrid a cargo de los expertos Francesc Palau,
Eduardo Fernandez Jover, Nicolas Cuencay el tan-
dem formado por Francisco Diaz Corrales y Silvia
Hernandez Ainsa, que fue el ganador del premio
Fundaluce de la edicion anterior.

El doctor De la Rosa expuso su proyecto antes
de que la doctora Ayuso pusiera el broche a mas
de cuatro horas de ciencia y de optimismo, mode-
rado, pero basado en el exponencial avance tecno-
l6gico y en la experiencia de numerosos cientificos
a lo largo de 30 afios de trabajo unidos a los pa-
cientes. De hecho, como quedd constatado a lo
largo de la jornada, uno de los principales inconve-
nientes al que se enfrentan los investigadores en la
actualidad no es la ausencia de conocimientos que
les permitan avanzar en sus investigaciones, sino
la falta de recursos econémicos para desarrollar sus
proyectos, asi como rentabilizar el elevado coste de
las terapias que han surgido y que se preve que sur-
jan para que puedan llegar a todos los pacientes.

La XXVI Jornada Fundaluce fue posible gracias
a la colaboracion de Jonhson&Johnson, Roche,
Bayer, Feder, Grupo Social ONCE y la Secreta-
ria de Estado de Derechos Sociales, del Minis-
terio de Derechos Sociales y Agenda 2030.

Reunidon con el Comité Asesor de Expertos

Justo antes de la jornada Fundauce, la direc-
tiva de FARPE se reunioé con seis de los
nueve miembros que integran su Comité

Asesor de Expertos para abordar po-
sibles variaciones en el proceso de
evaluacion y concesion del premio.







Un cupon de Fundaluce

Gracias a [a ONCE. La semana del 23 al 29 de
septiembre estuvo a la venta el Cupénde la
ONCE, con la imagen de nuestra Fundacion de
Lucha conta Ceguera (Fundaluce). Invitamos

a las personas afectadas y poblacién en ge-
neral a subir a sus redes foto con el cupény el
hashtag #luchacontralaceguera. Ademas, pre-
sentamos el Cupdn en la sede de ONCE en Ma-

drid con

Imelda Fernandez Rodriguez y

también en Canarias con José Antonio Lépez,
delegado de la ONCE en Canarias.

n total de159 ayunta-
mientos de toda Espana
se sumaron a la cam-

pana ‘Luces Que Inspiran’, pro-
movida por nuestra Federacion
de Asociaciones de Distrofias de
Retina de Espana (FARPE), que
se celebro el pasado 29 de sep-
tiembre. Lo hicieron iluminando
sus fachaadas y monumentos o
dando visibilidad a través de la
web o redes. De este modo, se ha
incrementado en 70 el numero de
municipios que se incorporan a
esta iniciativa. Ademas, las per-
sonas afectadas y ayuntamientos
se sumaron a
compartir image-
nes en redes con
el hashtag #lu-
cesqueinspiran.

Por otra parte, estamos traba-
jando en mejorar esta campana
de cara al 2025 ,colaborando con
Retina Internacional y Pro Retina-
Foundation Preventing Blindness
para dar un alcance internacional

Oftalmocarrera ¥

centenario de [a SEO
Asimismo, también conmemora-

mos el Dia Mundial de la Retina 'y
de la Retinosis Pigmentaria su-
mandonos a la Oftalmocarrera,
un evento que se enmarca en
nuestra participacion en el 100
Congreso de la Sociedad Espa-
nola de Oftalmologia (SEO), cele-
brado en Madrid, FARPE se
beneficio junto con Aniridia, en la
Oftalmocarrera, organizada por
Alcon. Se vendieron la totalidad

de los dorsales
y la recau-

dacion se repartio entre ambas
organizaciones. Tuvieron la opor-
tunidad de correr el presidente de
FARPE, David Sanchez,y una de
las trabajadoras sociales, Clara
De Torres. Asimismo, colabora-
mos en el simpo con los doctores
Susana Noval y Juan Donate, or-
ganizado por la SEO.
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VRt
Abrimos la llave de la
ciencia con FEDER

‘El movimiento asociativo la llave de la cien-
cia’. Asi se llama la jornada de investigacion
en enfermedades raras a las que acudio Fe-
derico Torralba Lopez, tesorero de FARPE.
Estas jornadas organizadas por FEDER,
coincidian con su 25 aniversario y tenia
como objetivo ser un lugar de encuentro
para pacientes e investigadores. Se expu-
sieron datos acerca de los avances en los
ultimos anos.

Economia de la salud
y resultados a debate

El presidente de FARPE, David Sanchez,
particip6 el 18 de noviembre en el Congreso
ISPOR Europa 2024, un evento de referen-
cia en investigacion de resultados y econo-
mia de la salud. David, como unico
paciente en su panel, profundizé en las
distrofias hereditarias de la retina. El
congreso reunié a expertos inter-
nacionales sobre esta cuestion.

Premio

nacional de
Medicina para
la doctora Ayuso,

presidenta del
CAE de FARPE

os Premios Nacionales de Investigacion
I 2024 han distinguido a la doctora Carmen

Ayuso, de la Fundacion Jiménez, con el ga-
lardon de Medicina en la modalidad ‘Gregorio Ma-
raion’. Es la primera mujer que lo recibe. Se ha
reconocido la labor desempefiada durante afios de
investigacion genética, epistemoldgica, clinica y te-
rapéutica en enfermedades raras. Queremos dar
la mas sincera enhorabuena a la doctora Ayuso y
agradecerle su apoyo como presenta del Comité
Médico de Expertos de FARPE y FUNDALUCE,
pero también, por su implicacion y participacion en
nuestros proyectos y actividades. Este premio se
suma al de la edicion de ‘Las Top 100 Mujeres Li-
deres’, que ha recibido este mismo afo.
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Hacia una
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" FARPE colabora en un evento de la empresa VILT para adaptarse a a

European Accessibility Act y garantizar que todas las personas acce-

dan awebs y aplicaciones de manera efectiva y sin obstaculos

e la mano de la empresa VILT, participa-

D mos en un evento para que diferentes en-
tidades entendiesen como podrian adap-

tarse a la European Accessibility Act (EAA) que en-
trara en vigor el 28 de junio 2025. En Espana, la
transposicion de la European Accessibility Act (EAA)

a la legislacion nacional se ha materializado en la
Ley 11/2023, de 8 de mayo, la cual actia como
transposicién de la Directiva de la Union Europea

; 2019/882 en materia de accesibilidad de determi-
nados productos y servicios. Esta normativa tiene
como objetivo garantizar que todas las personas,
sin importar su condicion, puedan acceder a di-
versas plataformas digitales como sitios web y apli-
caciones moviles de manera efectiva y sin obsta-

culos. En el evento organizado por VILT, se pre-
sentd una demo llevada a cabo por la empresa
OpenTexty, gracias a los testimonios de dos per-
sonas afectadas de la ejecutiva de FARPE, se pu-
dieron entender las dificultades que tienen las per-
sonas con baja vision y ceguera con la accesibili-
dad documental. Ademas, se hizo una labor de sen-
sibilizacion previa al evento, a través del canal de
youtube de VILT y de FUNDALUCE, recopilando
testimonios de experiencias con la accesibilidad do-
cumental en los cuales participaron afectados de
las asociaciones de FARPE, para dar visi-
bilidad a las problematicas a las que se en-
cuentran las personas con baja vision y ce-

guera en este ambito.
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Exito del webinar
de salud mental

as de cuatrocientas
personas han seguido
ya el webinar sobre ‘El

impacto de las distrofias heredi-
tarias de retina en la salud men-
tal’, organizado por FARPE,
gracias al apoyo de John-
son&Johnson y Feder, con mo-
tivo del Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad.
Magdalena Belando Llor, de
FEDER, y el psicélogo Manuel
Cruces Cuberos ofrecieron he-
rramientas para afrontar las
complejas emociones que su-
fren los pacientes.. El préximo
namero de VISION ofrecera in-

WEBINAR

EL IMPACTO DE LAS
DISTROFIAS HEREDITARIAS
DE LA RETINA EN LA SALUD

MENTAL

T

Fa e e b

fedoer

Johinsomsohnsaon
formacion mas amplia y deta-
llada de este encuentro, que se
puede ver en nuestro canal de
Youtube de Fundaluce.

DaV|d Sanchez,ala |zda m durante su part|C|paC|on en eI congreso en la UMH

Un congreso con
mucho cerebro

»El evento ‘The Brain and The
Chip 2024’ reunio el pasado mes
de noviembre en la Univer-
sidad Miguel Hernan-

dez de Elche a

expertos y lideres en

el desarrollo de inter-

faces neuronales in-

tracorticales con el objetivo de
fomentar la colaboracion y el in-
tercambio de conocimientos en
esta tecnologia innovadora.

David Sanchez Gonzalez re-
presenté a FARPE para dar el
punto de vista de los pacientes
en una de las mesas.

La pobreza visual
afecta a mas de
700.000 menores
con problemas
para comprar
gafas o lentillas

P»La pobreza visual infantil sigue
siendo un problema significativo
en Espana, afectando a mas de
721,000 menores, debido a la in-
capacidad econémica de sus fa-
milias para costear gafas o len-
tillas. Este dato proviene del in-
forme actualizado de la asocia-
cion Vision y Vida, presentado
como parte de las actividades
previas al Dia Mundial de la Vi-
sion. A pesar de las mejoras, la
tasa de pobreza visual infantil solo
ha disminuido ligeramente en
los ultimos dos aros, pasando de
un 8,59% a un 8,4%.

Desarrollo educativo

La pobreza visual puede afectar
el desarrollo educativo y cogniti-
vo de los menores, lo que pone
en riesgo su futuro. Ademas, se
observa que la pobreza visual
esta distribuida de manera des-
igual entre las comunidades au-
tonomas.

Vision y Vida solicita la crea-
cién de un Plan Estatal de Salud
Visual que garantice revisiones vi-
suales regulares desde la infan-
cia, asi como compensaciones
econdmicas para las familias en
situacion de vulnerabilidad.

La entidad destaca que, ade-
mas de la pobreza visual infantil,
es crucial abordar las necesida-
des visuales de otros colectivos
vulnerables, como los mayores.
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Primer paso hacia la
especialidad de Genetica

uestra Federacién de Asociaciones de Dis-
N trofias Hereditarias de Retina de Espafia

(FARPE) celebra que la Comision de Re-
cursos Humanos del Consejo Interterritorial del Sis-
tema Nacional de Salud (CISNS) del 5 de diciembre
y presidida por la ministra de Sanidad, Ménica Gar-
cia, haya aprobado la propuesta de crear la espe-
cialidad pluridisciplinar de Genética. Se trata del

primer paso para que la nueva especialidad eche a
andar en forma de Real Decreto en unos meses.
Una vez concluyan los tramites parlamentarios pos-
teriores para su aprobacion definitiva, se incorpora-
ran al SNS las especialidades de Genética Médica
(a la que se accedera desde Medicina) y Genética
de Laboratorio (se accedera desde Biologia y ca-
rreras afines como Medicina, Farmacia y Quimica).

/ 3] e, | By
Representacion espafiola en la reunion de la ERN-EYE, con el presi-
dente de FARPE, David Sanchez Gonzalez, en el centro de laimagen

Helene Dollfus, coordinadora de la ERN EYE
y Burt Leroy, coordinador del grupo de Retina

La IA nos acerca la esperanza

El 7° Taller Cientifico de la Red Europea del Ojo, celebrado en Madrid, concluye que la
inteligencia artifical sera clave en el diagndstico y tratamiento de las patologias oculares

»El 7° Taller Cientifico de ERN-EYE (la Red Eu-
ropea de Referencia para las Enfermedades Raras
de los Ojos) se celebrod con éxito los dias 21 y 22
de noviembre de 2024 en Madrid. Reunié a mas
de 80 miembros de ERN-EYE y a expertos de Eu-
ropa y otras regiones para compartir los avances
en enfermedades raras de los ojos y el prometedor
papel de la inteligencia artificial (IA) en este campo.
La doctora Susana Noval fue la anfitriona en el
Hospital Universitario La Paz, donde se destacé la
innovacion en investigacion y la practica clinica. Al

final del taller, los participantes coincidieron en que
el futuro del diagnodstico y tratamiento de las en-
fermedades raras de los ojos es prometedor, con
la inteligencia artificial desempefiando un papel
clave en la investigacion clinica y las aplicaciones
terapéuticas. David Sanchez, presidente de
FARPE, particip6 en el evento, que ofre-

ci6 una valiosa oportunidad para man-

tenerse al tanto de los ultimos avances

cientificos y la IA.
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;Eslaayuda
optica
que necesito?

Grupo de Estudios Clinicos para
la Rehabilitacion Visual
tMurcia Baja Vision’

1. Joaquin J. Garcia
Martinez.
Oftalmoélogo titular de consulta pri-
vada, y ha ejercido durante méas de
treinta afios como especialista del
Servicio Murciano de Salud
2. Miguel Méndez Veiga.
Alumno del Grado de Optica y Opto-
metria en la Universidad de Murcia,
interno del Area de Optometria ads-
crito a la asignatura Rehabilitacion
en Baja Vision.
3. Joaquin P Sanchez
Onteniente.
Optico-Optometrista y Jefe de Sec-
cion de Baja Vision y Rehabilitacion
en la Clinica Universitaria de Vision
de Murcia.

uede que sea usted
Pafectado con discapaci-
dad visual (vision con
sus mejores gafas inferior
al 32 % y/o campo vi-
sual residual inferior
a 20°). Y puede que
haya valorado la po-
sibilidad de usar una
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lupa electronica de bolsillo para sus tareas de cerca
-en algunos casos también de lejos- . Este instru-
mento es —en tamano minimo y facilmente trans-
portable- un circuito cerrado de television que
produce una magnificacion notoria del objeto enfo-
cado, generalmente lectura, aunque también ma-
nualidades, escritura y otras tareas de detalle. Lo
primero que hay que decir es que estos instrumen-
tos pueden facilitarle su vida cotidiana, recuperando
autonomia visual, pero tienen un precio elevado vy,
ademas, evolucionan continuamente. En otras pa-
labras, la eleccion suele ser dificil y el miedo a equi-
vocarse es alto.

En nuestra practica clinica, nos encontramos con
cierta frecuencia con pacientes que muestran inte-
rés y dan el perfil adecuado para beneficiarse del
empleo de estas ayudas Opticas especiales para la
baja visidn y algunos tramos de ceguera legal, pero
a la propia incertidumbre de enfrentarse a la selec-
cion de uno de estos dispositivos, sin dejarse atra-
par por exageradas promesas comerciales o, lo que
es peor, por cantos de sirena de publicistas sin es-
crupulos, influencers poco documentados y otras
especies en expansion, puede afadirse otro incon-
veniente nada desdefiable: La dificultad de su esta-
blecimiento sanitario de Ooptica habitual para
ofrecerle la posibilidad de una prueba del producto,
que seria lo ideal en este caso.

¢Y cuando debemos pensar en la lupa elec-
trénica de bolsillo como solucion éptica? Pues
cuando se den simultaneamente estas dos cir-
cunstancias:

12. Que necesitemos una magnificacion de nues-
tra tarea u objetivos (la lectura es el mas comun
pero no necesariamente el principal) y nos resulte
insuficiente la potencia de las lupas tradicionales en
sus diversos formatos. Estos instrumentos son de
suma utilidad y pueden ser suficientes hasta nece-
sidades de 4 aumentos en lupas de uso general (‘de
mango’) y hasta 7 aumentos en ciertos modelos con
soporte, pero mas alla de estas potencias sus limi-
taciones de campo las hacen bastante ineficientes,
salvo excepciones de pacientes muy motivados. Y
es precisamente a partir de los 6-7 aumentos, en
que las lupas tradicionales resultan practicamente
inutiles, cuando las lupas electronicas “se mueven

en su terreno” de confort y prestaciones.
22. Que no queramos trabajar —por
las circunstancias que sea- a las dis-
tancias muy préximas (de 5 a 20 cms)
gque exigen aumentos mayores monta-

dos en gafas-microscopio o telemicroscopio. No ol-
videmos que estas gafas microscopio, que también
podriamos llamar gafas-lupa, requieren de unas
condiciones de uso y entrenamiento especial, que
no todos los afectados aceptan.

¢Dénde podemos encontrar, probar y adauirir estos
dispositivos?

Desde luego, en un establecimiento sanitario de 6p-
tica, a poder ser con alguna especializacion en baja
vision. Solo alli podremos encontrar un asesora-
miento honesto y eficaz. Es posible, dada la dificul-
tad de estar bien surtido en esta materia, por los
altos costes y la continua evolucion del mercado,
gue no disponga en ese momento del modelo mas
adecuado para su caso concreto, pero es posible
que ayudarle a conseguir de algun proveedor una
prueba de uno de estos dispositivos, si a su vez
usted por si solo o precisamente con la colabora-
cion de este profesional, tuviera una idea relativa-
mente aproximada de cual de ellos.

Sobra decir que respecto a las ventas por inter-
net en esta dificil materia, lo mas prudente es huir
de ellas, pues estaremos expuestos a enganos de
todo tipo, si no en el precio inicial, si en las presta-
ciones y mas seguro aun en el servicio postventa,
gue por lo comun ni existe. Los distribuidores espa-
noles estan sometidos a una reglamentacion ga-
rantista, que los portales de internet, astutamente
domiciliados en paraisos fiscales y reglamentarios,
eluden sin escrupulos.

La Sociedad Esparfiola de Especialistas de Baja
Vision (SEEBV), entidad que agrupa a la practica
totalidad de los Opticos-optometristas dedicados a
la baja vision, dispone de un eficaz servicio infor-
mativo —el Teléfono de la Visién, 611 679 383- que
siempre podra informar del profesional y estableci-
miento especializado de baja vision mas proximo a
su domicilio.

¢Qué criferios seguir para nuestra eleccion?
Le aconsejamos siga las siguientes pautas y reco-
mendaciones:

12. Compruebe que da usted el perfil ade-
cuado para estos dispositivos. Ante todo se re-
quiere motivacion, ya que el manejo es simple y no
exige mucha habilidad. Si esta motivado y dispuesto
a un minimo aprendizaje acuda a un especialista
(oftalmdlogo u dptico-optometrista) para asegurarse
de dar el perfil adecuado para el manejo, y recabe
de él dos datos fundamentales:



a) Su agudeza visual con la mejor correccién
convencional (gafas, lentillas). Si ésta es inferior a
0,2 (20 % de vision) priorice las lupas cuyo aumento
maximo es igual o superior a 18 X; si por el contra-
rio su agudeza es igual o superior a ese 20 %, el
gran aumento no es tan importante y puede cen-
trarse en la mayor comodidad de una pantalla
mayor (5 6 mas pulgadas).

b) Su campo visual (en el caso de patologias con
restriccion de campo periférico o sectorial). Si éste
es menor de 20° binocularmente, dele prioridad a
los aumentos maximos mas discretos, que no
pasen de 22 X, pues de nada le servirian los ma-
yores, que sacaran la imagen de su campo util.

Obviamente, la combinacion de ambos datos de-
bera ser coherente. Por ejemplo, si usted alcanza
una agudeza visual de 0,4, en principio podria incli-
narse por modelos de 5 6 mas pulgadas, y como
ademas su campo visual esta restringido a menos
de 20°, de entre aquellos podria seleccionar de
hasta un maximo de 22 aumentos.

22, Defina y acote sus intereses. Seria ideal en-
contrar una ayuda optica con la que ver mejor en
todas las situaciones, pero esto no se suele dar en
baja vision, donde a menudo necesitaremos dife-
rentes ayudas oOpticas (y no dpticas) para diferen-
tes usos. Igualmente, en el caso concreto de
decantarnos hacia una lupa electrénica de bolsillo,
sera conveniente que definamos nuestros intereses
principales.

32 Seleccione un dispositivo preferentemente
con el objetivo de la camara en posicion central.
Las lupas cuya camara es central, sobre el objeto
de nuestra atencion -comunmente la lectura- son
mas intuitivas de manejo y, por tanto, requieren
menos entrenamiento para obtener el mejor resul-
tado de uso. Pregunte este dato antes de la compra,
ya que los fabricantes no siempre informan en sus
fichas técnicas.

42, ;Busco también aumento en vision le-
jana? El término lupa se asocia normalmente al in-
cremento de tamafo en vision cercana, pero
algunos de los dispositivos calificados como lupas
electrénicas de bolsillo tienen la opcidon de uso para
vision lejana, mediante una camara que capta la
imagen lejana y la presenta en la pantalla. A veces,
incluso permiten presentar en dos secciones de
pantalla la vision lejana y la cercana; por ejemplo, un
alumno puede ver en su pantalla lo que escribe el
profesor en una parte y el texto que lee o escribe en
Su pupitre, en otra parte. Estos dispositivos son los
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mas caros, con diferencia, y antes de pensar en
ellos debemos razonar si es lo que buscamos real-
mente.

5% ¢Me interesa que dispongan de soporte
de elevacion sobre la tarea? Las lupas electroni-
cas de bolsillo se ponen sobre el papel, desplazan-
dolas sobre él a modo de mouse de ordenador, 0
bien se elevan sobre el texto con algun soporte vy,
entonces, o que movemos es el papel a leer, o
aprovechamos para escribir debajo. Algunos mo-
delos pueden tener las dos opciones. Cuantas mas
opciones, l6gicamente mayor precio. jPensemos!

62. Si dispone de conexién a un monitor,
imejor! Muchos modelos disponen de cable (USB
o HDMI), y paulatinamente acabaran implantan-
dose las conexiones inalambricas para visionar la
imagen en un monitor de ordenador o de televisor,
con lo cual se multiplica en la pantalla del ordena-
dor. Es decir, transformamos la lupa electronica de
bolsillo en una de mesa, utilizando la pequefia como
simple camara. Si estamos comodamente instala-
dos en casa, esta opcion nos resultara muy util en
ciertas ocasiones.

72. Cuidado con los aumentos. A menudo, la
publicidad identifica a mayor aumento, mejor. No
siempre es asi, ya que en la misma proporcion en
gue magnificamos la imagen, reducimos el campo
del dispositivo, lo cual suele ser incomodo, porque
nos vemos obligados a moverlo mas para leer un
mismo texto. Lo ideal sera el minimo aumento con
el que consigamos nuestra meta a leer. De hecho,
hay estudios clinicos que demuestran que el pa-
ciente, generalmente, valora mas el campo que el
aumento.

82. El entrenamiento y la constancia son fac-
tores importantes para el éxito. No nos dejemos
llevar simplemente por la primera impresion; sea-
mos constantes en el uso y, después de unos dias
,tendremos una idea mucho mejor.

Si sigue usted los anteriores criterios tendra las
mejores posibilidades de éxito con su dispositivo.

Llega el momento de elegir

Para elegir, obviamente, necesitamos informar de
marcas y modelos. Hemos hecho para ello una se-
leccién de todos los instrumentos que se ofrecen en
el mercado nacional y esperamos, since-
ramente, que nadie vea en ello intereses
comerciales o0 espureos por nuestra

parte. Nos enfrentamos a ese riesgo

con la conciencia tranquila, pero cre-
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yendo que es necesario. Para reforzar la utilidad del
documento, damos precios aproximados de mer-
cado, que, l6gicamente ,pueden variar en cada con-
creto lugar de venta.

Estos instrumentos estan gravados —en nuestra
opinion injustamente- con el tipo de IVA general del
21%, aunque hace afios gozaron del reducido del
10%, porque se consideran dispositivos electroni-

cos de caracter general, no personalizables por
prescripcion facultativa. Sin embargo, las personas
que puedan acreditar una calificacion oficial de mi-
nusvalia a causa de la visidn, pueden exigir el tipo
superreducido del 4%, con lo que en estos casos y
en la practica, a los precios de venta publico apro-
ximados que informamos se les puede descontar
un 14% (considerando la misma base). Por otra
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GAMA MEDIA

LUPAS ELECTROMNIGAS DE BOLSILLO

MODELD DESCRISCION
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parte, algunas asociaciones de afectada/os dispo-
nen de acuerdos comerciales con establecimientos
sanitarios de éptica, que procuran descuentos es-
peciales a sus asociados.

Conviene también informarse de esta posibilidad.
Para seleccionar los modelos que ofrecer a su con-

sideracion hemos establecido tres gamas o
prestaciones: Gama Basica, Gama Media

y Gama Alta, que logicamente define

tres niveles de precios. Asi cada cual

podra también considerar sus posibili-

dades econdmicas.
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terapia'génica retina

Grupo Cabimer de Francisco J. Diaz
Corrales y Silvia Hernandez Ainsa
Investigadores del proyecto que recibié la ayuda
FUNDALUCE en la convocatoria 2022.

El trabajo se denimina ‘Desarrollo de un nuevo vector

no viral

polivalente para laterapia génica de Distrofias

Hereditarias de Retina (DHR)(NeurAll Project)’.

L

a retinosis pigmentaria y otras patologias
oculares asociadas a mutaciones genéticas
en genes como CRB1 y PANK2 represen-
tan un desafio significativo en la medicina
moderna. Estas enfermedades, carac-
terizadas por una pérdida progresiva

de la vision que puede llevar a la ce-
guera, no cuentan con tratamientos cu-

tratar

~ ‘patologias

~ oculares

heredltanas
. dela

rativos definitivos. En este contexto, el ambicioso
proyecto NeurAll impulsado por CABIMER (Cen-
tro Andaluz de Biologia Molecular y Medicina Re-
generativa) y la Universidad de Zaragoza, con el
apoyo de dos asociaciones de pacientes, CRB1y
ENACH, busca explorar nuevas fronteras terapéu-
ticas mediante el uso de nanoparticulas de ADN
como herramienta para optimizar la terapia génica.
»Un enfoque integral hacia [as enfermedades aso-
ciadas a CRB1 y PANK2. Mutaciones en genes
como CRB1 y PANK2 estan implicadas en enfer-
medades hereditarias de la retina que afectan mar-
cadamente la calidad de vida de los pacientes. El
gen CRB1 esta asociado a formas graves de dis-
trofias retinianas, como la retinosis pigmentaria y la
enfermedad de Leber, debido a su papel esencial
en la organizacion de la estructura de la retina. Por
su parte, el gen PANK2, vinculado a la neurode-
generacion asociada a pantotenato kinasa, afecta
procesos metabdlicos esenciales tanto en la retina
como en otros tejidos. El proyecto tiene como ob-
jetivo abordar estas mutaciones de forma innova-
dora, mediante terapias génicas que restauren la fun-
cionalidad de los genes afectados.

» El impacto de la terapia génica y el gen RPE65.



Un ejemplo inspirador del potencial de la terapia gé-
nica es el tratamiento desarrollado para mutaciones
en el gen RPEG5, asociadas a distrofias heredita-
rias de la retina. Este avance pionero, aprobado en
varios paises, ha demostrado que es posible en-
lentecer o incluso revertir la progresion de la ceguera
mediante la introduccion de copias funcionales del
gen afectado. Este precedente no solo refuerza la
viabilidad de las terapias génicas, sino que también
subraya la necesidad de seguir innovando en vec-
tores y estrategias para tratar enfermedades ge-
néticas complejas, como las asociadas a CRB1y
PANK2.

» Limitaciones de los vectores AAV en ferapia gé-
hica. La terapia génica ha experimentado grandes
avances en los ultimos anos, en gran parte gracias
al uso de virus adenoasociados (AAV) como vec-
tores para introducir material genético terapéutico
en las células. Sin embargo, los AAV presentan des-
ventajas significativas. Su capacidad de carga ge-
nética es limitada, dificultando su uso en genes gran-
des como CRB1. Ademas, la produccién de AAV
es costosa y compleja y su uso podria conllevar ries-
gos potenciales como inflamacion retinal. Estos des-
afios han impulsado la busqueda de alternativas mas
seguras Y eficientes. Las nanoparticulas de ADN,
como vectores no virales, ofrecen una alternativa
prometedora que supera algunos de estos desafi-
os, al tiempo que amplia las posibilidades de per-
sonalizacién y seguridad.

»Nanoparticulas de ADN como herramienta para
el progreso terapéutico. El uso de nanoparticulas
de ADN en terapia génica representa una solucion
tecnolégica avanzada con multiples ventajas:

1. Proteccion y entrega eficiente: Las nanopar-
ticulas protegen el ADN terapéutico y facilitan su
transporte a las células diana.

2. Versatilidad y seguridad: Menor riesgo de in-
munogenicidad y pueden disefarse para liberar su
carga genomica en tipos celulares especificos.

3. Combinar terapias: Las nanoparticulas per-
miten entregar genes funcionales y podrian inte-
grarse en estrategias de edicion genética.

» Modelos innovadores: organoides v epitelio pig-
mentario de retina derivados de iPS. Para garan-
tizar la eficacia y seguridad de este tipo de terapias
avanzadas, el proyecto utilizara modelos preclini-
cos avanzados basados en células madre pluripo-
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tentes inducidas (iPS) obtenidas de pacientes.
Los organoides de retina, estructuras tridimensio-
nales que simulan la arquitectura y funcion del te-
jido retiniano, permiten un analisis detallado del im-
pacto de las terapias. Estos modelos son cruciales
para una evaluacion personalizada y precisa, sen-
tando las bases para la viabilidad clinica de las na-
noparticulas y de la terapia génica. Hasta ahora, los
investigadores han logrado un avance significativo:
disenar y construir nanoparticulas de ADN capaces
de transfectar con éxito cultivos celulares de epitelio
pigmentario de la retina, un paso crucial hacia la va-
lidacién de esta tecnologia. En la 22 fase del pro-
yecto, se evaluara la eficacia y seguridad de estas
nanoparticulas en modelos preclinicos avanzados
de la enfermedad, como los organoides de retina,
marcando un hito en el desarrollo de terapias geé-
nicas.

»El impulso de [as asociaciones de pacientes. Este
proyecto se inicié gracias a la colaboracién y el apo-
yo de las asociaciones de pacientes CRB1 y EN-
ACH, que representan a comunidades directamente
afectadas por estas enfermedades hereditarias. Su
iniciativa ha sido fundamental para visibilizar la ne-
cesidad de soluciones terapéuticas innovadoras y
para movilizar recursos que permitan avanzar en la
investigacion. EI compromiso de estas asociaciones
resalta el impacto que puede lograrse cuando pa-
cientes, investigadores y clinicos trabajan en con-
junto hacia un objetivo comun.

» Hacia un futuro de terapias personalizadas. El pro-
yecto NeurAll fue galardonado con el Premio FUN-
DALUCE 2022 y combina ciencia de vanguardia y
colaboracion interdisciplinar para desarrollar una so-
lucién innovadora frente a la retinosis pigmentaria
y otras patologias oculares hereditarias. Con tec-
nologias avanzadas como las nanoparticulas y mo-
delos de organoides, y el respaldo de asociaciones
de pacientes y centros de investigacion de presti-
gio, se perfila un enfoque transformador que pro-
mete marcar un antes y un después en la imple-
mentacion de terapias personalizadas. Este esfuerzo
conjunto representa un paso significativo hacia la
mejora de la calidad de vida de los pacien-

tes afectados por distrofias hereditarias de

la retina estableciendo las bases para fu-

turos ensayos de terapias avanzadas

para estas patologias.
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Ingerir un monton de vitamina A no es una pocion magica que

zanahorias

da super poderes. Solo fue una manera de Reino Unido de
ocultar sus avances Y guiar a la poblacion a comer un alimento
disponible en tiempos en los que otros escaseaban

ara atacar lnglaterra !se IIamabaBthz

asta ya de engafios. Seguro que no me
Bequivoco al decir que habras escuchado
eso de “come zanahoria que es buena para
la vista”. Pues, lamentablemente, te tengo que decir
gue no es del todo cierta, es propaganda, pero no
publicitaria, jEs propaganda militar! Una parte im-
portante de la Segunda Guerra Mundial se des-
arrollé en el cielo. Las fuerzas aéreas alemanas, la
famosa Luftwaffe, atacaban sin descanso las ciu-
dades inglesas, sobre todo Londres. El plan era lle-
var la guerra a Reino Unido para alejarla al
maximo de territorio aleman, danar su
economia para mermar sus esfuerzos
militares y facilitar una posible, pero que
nunca llego, rendicion de Inglaterra.
¢ Qué los freno? La ciencia. Fue la inno-

vacion cientifica la que permitié derrotar a los nazis.

Al inicio de la guerra, los britanicos consiguieron
desarrollar una nueva tecnologia de radar que les
permitia detectar aviones enemigos, incluso en la
oscuridad. Esta tecnologia les daba una ventaja
clara en las batallas en el cielo frente a sus rivales,
algo asi como si dos miopes tuviesen que encontrar
un objeto y s6lo uno de ellos pudiese llevar gafas.
Te puedes imaginar que una tecnologia asi habia
que protegerla y mantenerla en secreto. Para evitar
que los alemanes descubrieran este avance tecno-
l6gico, el gobierno britanico lanzé una campana de
desinformacion, afirmando que los pilotos de la
Royal Air Force (RAF) tenian una vision nocturna
superior gracias a que comian muchas zanahorias.
Si esta historia nos la intentan endosar hoy en dia,



Crmey
Cartel propaganditstico relacionando el consumo de za-
nahorias y vision nocturna.

nos pareceria dificil de creer pero, en una sociedad
menos educada y aun menos acostumbrada a
avances tecnoldgicos como la de mitad del siglo XX,
funciond. Los que si que no se creyeron mucho la
historia de la zanahoria fueron los mandos militares
de Alemania, justo a aquellos a los que iba dirigida,
pero si que convencié a muchos ciudadanos, tanto
que hoy en dia esta idea todavia perdura.

¢ Por qué zanahorias y no calabazas o pepinos?
Por un doble motivo. El primero era practico, y es
que la zanahoria era uno de los pocos alimentos
que abundaban en Inglaterra en época de guerra.
Nada mejor que un alimento que produces en el
propio terreno y tienes facil acceso para alimentar a
tu poblacién. El segundo motivo era cientifico. Poco
antes habian descubierto que la deficiencia en vita-
mina A causaba ceguera nocturna. ¢ Adivinas qué
alimento era rico en vitamina A? Exacto, las zana-
horias son ricas en betacaroteno, un compuesto
que el cuerpo convierte en vitamina A, pero 0jo, no
son las unicas. En una dieta equilibrada, puedes en-
contrar muchas fuentes de carotenos, como casi
todas las verduras de colores rojo, naranja o verde
oscuro, muchas frutas, huevos... Es decir, que la
zanahoria es una buena fuente, sin duda, pero hay
muchas otras buenas fuentes también.

La vitamina A es clave para el funcionamiento de
los fotorreceptores en los ojos, especialmente, los
bastones, que son responsables de la vision en
condiciones de poca luz. Culpar a las zanahorias no
solo era util, sino que ademas, daba la impresion de
tener cierto respaldo cientifico. Esto ultimo de bus-
car un respaldo cientifico minimo, aunque sea irreal,
suele ser algo que encontramos en muchos bulos,
mitos y leyendas que circulan incluso hoy en dia.
Sin embargo, aunque el déficit en vitamina A causa
ceguera nocturna, su exceso no te premia con vi-
sién nocturna ni mucho menos. Ingerir un montén
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de vitamina A no es una pocidn magica que te da
super poderes. Solo fue una manera para Reino
Unido de ocultar sus avances y guiar a la poblacion
a comer un alimento disponible en tiempos en los
gue otros escaseaban. Si no tienes una falta nota-
ble de vitamina A, este aporte adicional al comer za-
nahoria no te servira de nada, al menos en lo que
respecta a la vision. Sin embargo, en muchas par-
tes del mundo, en las que alimentos ricos en caro-
teno no son tan abundantes, si que este déficit tiene
graves consecuencias. Se estima que cada afio en
torno a 250.000 o 500.000 nifios pierden la vision
por carencia sostenida de vitamina A, una carencia
gue puede incluso tener consecuencias fatales.

En estas zonas, cobran mucha importancia los
aportes adicionales de caroteno, por ejemplo, sus-
tituyendo el arroz normal, base de la dieta en mu-
chas de elllas, por arroz dorado, rico en carotenos.
No les da vision nocturna, pero esta vitamina A adi-
cional puede prevenir miles de casos de ceguera
infantil. §Y tu? ¢ Te creiste el bulo de la zanahoria?

Your own vegetables

all the year round . ..

DIG FOR
vicrory NN

imagen de como se animo a la poblacion a
plantar y consumir alimentos que podian ob-
tenerse en el mismo terreno.
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ASOCIACION RETINOSS §
Prmrc-w-imd EXTREMENR

RPEX

Exhibicion ecuestre beneﬁca para ARPEX

La Asociacion de Retinosis Pigmentaria Ex-
tremena y Distrofias Hereditarias de la Retina
(ARPEX) da las gracias a la Asociacién
Ecuestre de Fuente del Maestre por la dona-

cion de 600€ obtenidos durante su 32 Exhibi-
cion Ecuestre Benéfica y que se han idesti-
nado a FUNDALUCE (Fundacién de Lucha
Contra la Ceguera).

. Qué hay de lo mio?

Debemos seguir apoyando a nuestros investigadores, que llevan con nosotros mas
de 30 arios y deben sentir ese apoyo para que pronto haya algo para nosotros

Asociacion
de Retinosis
Pigmentaria
Extremena
(ARPEX)

ué hay para lo nuestro? ; Qué hay para
lo mio? ¢ Qué hay de lo mio? Nuestra
Asociacion de Retinosis Pigmentaria y
Distrofias Hereditarias de la Retina, ARPEX, co-
menzo su andadura, como muchas otras, hace
mas de 30 anos, intentando dar respuestas a
estos interrogantes: ;Qué hay para lo
nuestro? Para llegar a ¢ qué hay para
lo mio? Y, sobre todo, cuando nos

preguntamos ¢ qué hay de lo mio?
La pregunta ‘¢ Qué hay para lo

nuestro?’, nos la hacemos cuando de manera
general queremos saber qué hay sobre nuestra
enfermedad. ‘4 Qué hay para lo mio?’ nos la ha-
cemos cuando queremos conocer algo concreto.
Y e’l ;Qué hay de lo mio?’, cuando esperamos
una respuesta a algo concreto y que sabemos
que la tiene.

Pondremos como ejemplo de lo que quere-
mos decir la obtencion de la tarjeta de aparca-
miento.:

1. ¢ Qué hay para lo nuestro? Al principio, solo
habia una recomendacion que la Union Europea
hacia los municipios para que habilitaran algu-
nas plazas de aparcamiento para personas con
discapacidad, en sillas de ruedas, asi aparecen
los primeros reservados con este dibujo de
todos conocido. Tras mucho trabajo, reuniones y
discusiones se consigue hacer leyes nacionales



y autonémicas para que los deficientes visuales
puedan ocupar estas plazas.

2. ¢ Qué hay para lo mio? Hoy, estamos en
condiciones de dar repuesta al socio que nos
pregunta

3. ¢, Qué hay de lo mio? Cuando le ayudamos
en la gestion de la obtencion de la tarjeta de
aparcamiento.

Algo parecido ocurre con el aspecto genético
de nuestra enfermedad. Al principio, sélo se
sabia que tenia un componente genético, pocos
podian hacerse el estudio genético, con las
pocas mutaciones que entonces se conocian.
Hoy, se hace el estudio a los afectados y sus fa-
miliares, para dar con el gen mutado causante
de la enfermedad y para dar un consejo gené-
tico, como explico el genetista Miguel Fernan-
dez Burriel en su ponencia en la XXVI Jornadas
FUNDALUCE, en las que, con la gran profesio-
nalidad, implicacion y humanidad que lo carac-
teriza, dijo que hoy, con lo que se sabe, se
puede dar un buen consejo genético y los erro-
res vendran por lo que aun se desconoce.

Igual ocurre en el campo de la investigacion.
Teniamos la sensacién de que poco se sabia de
nuestra patologia y nada se investigaba, porque
€éramos pocos Yy no le interesdbamos a nadie.
Hoy, y gracias a la insistencia de las Aaocia-
ciones (un ejemplo de ello son los premios FUN-
DANUCE a la investigaciéon) hay muchas vias
de investigaciones abiertas, muchos proyectos,
es verdad que algunos, por diversas razones, se
quedan por el camino, pero aqui hay que decir
que hay mucho, no tanto como quisiéramos, de
‘¢, Qué hay para lo nuestro?’ Aunque, por des-
gracia, no hay tanto para ‘4, Qué hay para lo
mio?’ Y mucho menos del ‘4 Qué hay de lo
mio?’. Por eso, debemos seguir insistiendo,
apoyando a nuestros investigadores (digo nues-
tros, porque llevan con nosotros mas de treinta
afos) y deben sentir ese apoyo y agradeci-
miento, para que pronto haya algo para nos-
otros.

En el campo sanitario, pocos se atrevian a
dar un diagndstico y el que lo hacia se quedaba
en eso, porque no hay tratamiento. Hoy, otra
vez por la insistencia de las asociaciones, tene-
mos Centros de Referencia, a nivel autonémico
y estatal, sobre la Retinosis Pigmentaria y otras
Degeneraciones Hereditarias de la Retina, en
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nuestro caso el Centro de Referencia esta en el
Hospital de Mérida con la doctora Ana Isabel
Sanchez de la Morena, como jefa del Servicio
de Oftalmologia, el antes mencionado doctor Mi-
guel Fernandez Burriel, como jefe de Genética 'y
el doctor Fernando Sanchez, jefe de Optome-
tria. Alli son atendidos todos nuestros socios de
forma excelente, con gran profesionalidad, hu-
manidad y empatia con nuestra patologia.

En cuanto a las comunicaciones y visibilidad,
hemos pasado de haber muy pocas a ser tan-
tas las que llegan a las asociaciones por medio
de las redes sociales y, sobre todo, correos
electrénicos. (¢, Qué hay para lo nuestro?) que
tenemos que filtrar las que creemos mas intere-
santes, para que los socios sientan las campa-
Aas de sensibilizacion y visibilidad como suyas
y colaboren. Restaurantes accesibles, cupdn
conmemorativo de FUNDALUCE, campana
Luces que Inspiran: Espana llumina la Retina,
Jornadas, Webinar, etc... son una buena prueba
de lo que decimos.

Avyudas épticas

Algo parecido ocurre con las ayudas opticas y
técnicas, pues hay tantas APPs, que pueden
ayudarnos en el que ‘¢4 Qué hay para lo mio?’,
que la dificultad aparece en cual usar en cada
momento y en cada caso concreto. (Lectura vy
edicion de textos, lectura y descripcion de ima-
genes, reconocimiento de personas, codigo QR,
de Barras, Asistentes Virtuales, Baston Inteli-
gente, Arnés Inteligente...) Todo ésto, como
digo, hay muchas APPs que lo hacen sobre
fotos. Lo interesante seria integrarlas para poder
usarlas y pasar de unas a otras de manera in-
mediata y, mejor aun, que lo hicieran sobre vi-
deos y en tiempo real, seria una buena forma de
ayudar a la deambulacién. (Lanzo desde estas
paginas la sugerencia de crear grupos para tra-
bajar sobre este tema.

Lo que esta claro es que nos acercamos a las
asociaciones para descubrir ‘s Qué hay para lo
nuestro?’ Y que debemos trabajar todos unidos,
para que cada vez conozcamos mas sobre
‘¢, Qué hay para lo mio?’ Y, sobre todo,
para que haya mas respuestas al
‘¢, Qué hay de lo mio?’ porque eso
querria decir que estariamos mas
cerca de las soluciones.
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Abriendo y cerrando puertas

El siguiente paso, el mas bonito, es comenzar a ayudar a las personas que, como
hice yo hace dos afios, llegan a la asociacion con muchas dudas e interrogantes

proporcionaba. El tener que dejar los libros en la es-

/—'@, tanteria, sin haberlos leido... Otro de mis cambios,

\ dictado por mis ojos, es en la cocina. Me gustaba

e?’ cocinar y hacer cosas, ahora, solo me atrevo a

‘ Retina Castilla y Ledn hacer muy poco, por si acaso. Otro cambio de ha-

Retinacostitiayiesn | (RECyL)) bito es el de salir por la noche, ahora todo es os-
curo.

afios desde que cruce la puerta de un pe- comprension de mi familia, mis amigos y compafie-
quefio despacho. Es la oficina de ReCyL "©S: Sigo para adelante, superando todas las barre-
(Retina Castilla v Leon). Esa direc- ras que se pongan
cién me la proporciond una oftalmé- enfrente. En estos dos
loga, a la que yo habia acudido en anos, he ido cogiendo
busca de solucion a mi problema. experiencla y ayu-
Aquel dia se cerraron y abrieron mu- dando vy, sobre todo,
chas puertas y ventanas. Se abrie- aprendiendo todo lo
ron esperanzas y horizontes nuevos que he podido.
para mi. Y se cerraron dudas e inte- Nunca se piensa
rrogantes. en Ia_ cantldgd. de tra—
Con un papel en el bolsillo de mi bajo administrativo
chaqueta que, en resumen, venia a que hay detras de
decir ‘retinosis piggmentaria’. ;Qué una asociacion, y
significaban esas dos palabras?. Yo €n €so ya no me
no lo sabia, aunque mis ojos ya me lo gana nadie. El si-
iban indicando. guiente
En esa pequefia oficina, se me paso, y el

P arece que fue ayer, pero ya han pasado dos A pesar de todo, la vida sigue y con la ayuda y

despejaron muchas dudas y temores, que dicen
la mas importante era sentir que no que es el
estaba solo. Fui recibido y acogido por mas bo-
José Luis, Pedro y Alfredo, de tal nito, - es

forma, que yo me senti a gusto, mu- = - =, el de co-

chas de mis dudas quedaron aclaradas menzar
y explicadas por personas que ya ha- a ayudar
bian pasado por lo mismo que estaba a las per-
pasando yo. Asi era mas facil enten- sonas
derlo todo. que, por

primera vez,
como a mi me
paso hace dos
anos, llegan a
la asociacion.
Edelio
Pinto
Silvo

Poco a poco, muchas cosas iban
cambiando en mi y ninguna me gus-
taba, pero no quedaba otro re-

medio que aceptarlo. El tener

que dejar de conducir, ven-

der el coche y decir adiés a

esa libertad que el coche me



Junta directiva de Retina Comunidad Valenciana, equipo técnico y expertos que participaron en las jornadas
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| Jornadas Cientificas

El Museo Arqueoldgico de Alicante (MARQ) acogio este evento en el que
diversos expertos expusieron sus investigaciones, avances y certezas

Asociacion Retina
Comunidad Valenciana

ticas, los avances en dispositivos para baja
vision y la creacion de biobancos se han
convertido en pilares esenciales en el enfoque in-
terdisciplinario de las Distrofias Hereditarias de
Retina. Asi lo expresaron los expertos que se die-
ron cita en las | Jornadas Cientificas que la Aso-
ciacion Retina Comunidad Valenciana celebro en
Alicante los dias 26 y 27 de octubre. El Museo Ar-
queoldgico de Alicante (MARQ) acogio el evento
principal el domingo 27 de octubre, en el que di-
versos expertos en dos mesas redondas expu-
sieron sus investigaciones, avances y certezas en
el ambito de las enfermedades raras con limita-
cion visual. De esta manera, la asociacion,fo-

I a inteligencia artificial en pruebas diagnos-

mentado el acceso a informacion veraz y actuali-
zada sobre las Distrofias Hereditarias de Retina
(DHR).

El programa incluyé dos mesas redondas en
las que se abordaron aspectos fundamentales de
estas patologias, en las que participaron exper-
tos, tales como:

- Enrique J. de la Rosa, director del Centro de
Investigaciones Bioldgicas Margarita Salas (CIB-
CSIC).

- Gerardo Garcia Garcia, investigador del Hos-
pital General Doctor Balmis de Alicante.

- Maria José Sanchez Castro, responsable de
la Unidad de Baja Vision en VISSUM Corporacion
Oftalmologica.

- Jorge Ali6 Sanz, catedratico de Oftalmologia
en la Universidad Miguel Hernandez.

- Carmen Aguado Mufoz, coordinadora
del biobanco del CIBERER en Valencia.

- José Maria Millan Salvador, inves-
tigador principal en el Instituto de In-
vestigacion Sanitaria La Fe.

- Regina Rodrigo Nicolas, especia-
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lista en fisiopatologia y terapias visuales del Cen-
tro de Investigacion Principe Felipe.

- Marcela Ciccioli, genetista de Retina Argen-
tina, quien intervino de forma virtual.

Lo més destacado de [a Jornada

- Gerardo Garcia Garcia resalté que los avances
en imagen multimodal, inteligencia artificial, prue-
bas genéticas y terapia génica estan revolucio-
nando el diagndstico y tratamiento de las DHR.

- José Maria Millan Salvador subray® la importan-
cia del diagndstico genético para el asesoramiento
y acceso a futuras terapias, indicando que aun
hay retos para cubrir el 100% de los casos.

- Enrique J. de la Rosa, premiado recientemente
por FUNDALUCE, explicé como su investigacion
basica en el desarrollo de la retina se traduce en
tratamientos innovadore.

- Carmen Aguado Muhnoz destaco el papel crucial

de los biobancos en la investigacion de enferme-
dades raras, asegurando la calidad de las mues-
tras biolégicas humanas.

- Regina Rodrigo Nicolas hablo sobre las terapias
neuroprotectoras, que no solo mejoran la calidad
de vida de los pacientes, sino que preparan a las
células para futuros tratamientos.

Un espacio de aprendizaije v reflexion

Almudena Amaya, presidenta de la Asociacion
Retina Comunidad Valenciana, cerr6 el evento
afirmando: "Este encuentro demuestra como el
trabajo colectivo abre puertas al conocimiento y al
empoderamiento de quienes vivimos con una
DHR”. Ademas, el sabado 26 de octubre, los asis-
tentes disfrutaron de actividades culturales, como
una visita al Castillo de Santa Barbara y al MARQ,
promoviendo la riqueza historica de Alicante, den-
tro de un contexto inclusivo y accesible.

Aprender a convivir con
la pérdida de vision

Cien personas se reunieron en Mollina (Malaga) para aprender a afrontar la pérdida de
vision y la ceguera, asi como para compartir experiencias, inquietudes y esperanzas

Asociacion
Andaluza
de Retinosis
Pigmentaria
(AARP)

A ERii ‘p

ajo el lema “Horizontes compartidos”, la
BAsociacién Andaluza de Retinosis Pig-
mentaria, organizé un encuentro y convi-
vencia, durante los dias 19 y 20 de octubre, en la
localidad malaguefa de Mollina. Hombres y muje-
res con patologias englobadas dentro de las dis-
trofias hereditarias de retina, asi como un gran
numero de familiares, participaron en las
instalaciones del Centro Eurolatinoa-

mericano de Juventud, en unas jorna-

das cuyo programa de actividades se

oriento, principalmente, a adquirir he-

rramientas que ayuden a convivir con patologias
gue conllevan una pérdida progresiva de la vision,
con todo lo que eso supone. La vida diaria de las
personas afectadas por estas patologias y de sus
familiares es una lucha permanente para superary
sobrellevar la gran discapacidad que, en la mayo-
ria de los casos, provoca y para combatir la baja
comprensién social que, en muchos casos, existe
sobre ello.

La familia es el lugar donde la pérdida de vision
y Sus consecuencias se hace patente a diario y
donde no siempre se sabe gestionar bien a nivel
emocional y psicologico. En estos casos, se hace
muy necesario gestionar bien la frustracion, las in-
quietudes y los miedos que todo ello conlleva. De
ahi, que desde la AARP, se haya considerado ne-
cesario ofrecer a afectados y familiares herramien-
tas e informacion sobre recursos para mejorar la
independencia y las diferentes capacidades de las
personas afectadas.



Una persona prueba las gafas virtuales de baja vision.
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La Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmenta-
ria, que en 2024 ha cumplido 35 afios trabajando
pory para las personas afectadas y sus familiares,
organizo unos talleres, supervisados por un psicé-
logo, para aprender a vivir y convivir con la baja vi-
sion y la ceguera, tratando de fomentar la
autoestima y la confianza, manejar la ansiedad y el
estrés, mejorar la comprension y favorecer la co-
municacion entre afectados y familiares. Las jorna-
das se iniciaron con un taller de sensibilizacion
sobre la baja vision y la ceguera, una situacion tan
desconocida como incomprendida, que sirvid para
que las personas no afectadas pudiesen conocer
los diversos sintomas y vivirlos con unas gafas de
realidad virtual, asi como conocer situaciones con
las que se enfrentan a diario las afectadas en
mayor 0 menor grado por una discapacidad visual.
El objetivo, en palabras de Rafael Bascon, presi-
dente de la entidad organizadora, “es hacer fuer-
tes, en todo momento, a las personas afectadas,
trabajar la aceptacion de la enfermedad y el afron-
tamiento para hacerlas visibles, con la ayuda del
entorno mas cercano e inmediato, que, en la mayor
parte de los casos, es la familia”.

Este encuentro, que ha nacido con vocacion de
continuidad y crecimiento, ha contado con el res-

paldo economico de la Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras (FEDER), la colaboracion de
organizaciones como la Federacion de Asociacio-
nes de Distrofias Hereditarias de Retina de Espafia
(FARPE), la Fundacién Lucha Contra la Ceguera
(FUNDALUCE), el Observatorio Nacional de En-
fermedades Raras Oculares (ONERO) y el res-
paldo de la organizacién ONCE. Para la puesta en
marcha del taller de sensibilizacion, la asociacion
andaluza ha contado con la colaboracion de la Aso-
ciacion Retina Begisare Bizkaia y Retina Begisare
Euskadi, promotores del distintivo “Tengo Baja Vi-
sion” y de las diferentes campanas que se han ve-
nido realizando en los Ultimos anos para dar a
conocer la baja vision, una situacion en la que se
encuentran mas de 900.000 personas en Espania.

El enfoque de trabajo bidireccional, personas
afectadas y familiares, constituye una novedad
para la organizacion. Hasta ahora, el trabajo siem-
pre se ha centrado en los pacientes, mientras que
al entorno no siempre se le ha prestado la atencion
necesaria. Confia la asociacion en que acciones
como estas sirvan para mejorar el bienestar perso-
nal y familiar de las personas afectadas y consti-
tuya un medio compartido para aprender a convivir
de la mejor forma posible, con la pérdida de vision.

Rafael Bascon continua al frente de la AARP

Las jornadas de La Asoiacién Andaluza de
Retinosis Pigmentaria (AARP) se clausura-
ron el domingo 20 de octubre, con la cele-
bracion de la Asamblea General de la

entidad, donde por unanimidad se aprobé la
gestion econémica y de actividades del pe-
riodo 2023 y se eligié la nueva junta directiva
para el trienio 2024-2027, con la reeleccion de
Rafael Bascon como presidente y de la ma-
yoria de hombres y mujeres que han formado

el equipo que le ha acompanado estos ulti-
mos anos. Una etapa nueva que se abre, con
muchos proyectos que sacar adelante, para
seguir el trabajo con afectados, familiares y
buscando recursos que mejoren la vida de
todos. Sin olvidar el apoyo permanente a pro-
fesionales e investigadores, para ir de

la mano en la busqueda de ayudas y

de financiacién para lograr terapias y
tratamientos.
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FUNDALUCE CASTILLA-LA MACHA: 37 ANOS HACIENDO HISTORIA CON LA CIENCIA
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Participantes en la jornadas organizadas por la asociacion de Castilla La Mancha alo la largo de su historia.

Un gran dia para la retina

La doctora Caminos nos mostré una pagina muy elaborada de todos los investigadores
que hemos podido traer a nuestras jornadas desde los inicios hasta nuestros dias
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Asociacion de
Castilla-La Mancha de
Retinosis Pigmentaria

n ano mas hemos podido llevar a cabo el

U Dia Mundial de la Retina con gran paran-
gon. Contamos con investigadores de

gran caché, en concreto, en el acto que se convoco
con el doctor Nicolas Cuenca resultd un éxito cla-
moroso, mas debemos hacer constar por honesti-
dad cdmo nos encanté la doctora D? Marta
Barriuso, investigadora de Murcia, a la cual no te-
niamos la dicha de conocer, pero que dejo tanto al
publico en general como a la que suscribe, total-
mente anonadados ya que con su expe-

riencia de oftalméloga como con su
trayectoria de investigacion, su figura
corresponde a los mas altos estanda-

res de la investigacion de enfermeda-

des de la retina. Asimismo, contamos con la ines-
timable presencia de nuestra Elena, la doctora
Elena Caminos, puntal de la asociacion y alma
mater de estos dias mundiales, que se organizan
en Castilla La Mancha, concretamente, en Alba-
cete. Actud de moderadora en el acto y nos mos-
tr6 una pagina muy elaborada de todos los
investigadores que hemos podido traer a nuestras
jornadas de Retinosis de Castilla La Mancha desde
los inicios hasta nuestros dias y que adjuntamos a
este escrito.

La charla con el titulo “Estado actual de las in-
vestigaciones en distrofias retinianas” fue seguida
en streaming por una gran confluencia de publico,
que pudo intervenir al final con preguntas a los in-
vestigadores. En la misma, fuimos acompanados
por la Excma Decana de la Facultad de Medicina
de Albacete; D? Silvia Llorens, excelente profesio-
nal que se volco tanto con el publico como con pro-
fesionales y Junta Directiva. Ademas, se contd con
el gran apoyo de la presencia de ONCE, tanto en
la figura de la Vicepresidente del Consejo Territo-



rial, nuestra Cristina Abarca, a la cual manifesta-
mos publicamente nuestra admiracién por su cons-
tante apoyo a la asociacién, como en la figura de la
directora de la Agencia de Albacete, D? Iris Aleman
Valencia. Las autoridades sanitarias se disculpa-
ron por correo electrénico, debiendo destacar el
gran apoyo de la Excma. Diputacion de Albacete,
que siempre nos ayuda en la impresion de todos
los carteles del acto que han inundado la ciudad de
Albacete. Por parte del Excmo. Ayuntamiento de
Albacete se cont6 en el acto con el concejal de
Educacion, D. Pascual Molina que dirigié unas pa-
labras a los asistentes, animando para que este
acto no tenga término y se impliquen todos los
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afectados de enfermedades de la retina para man-
tener viva la llama de la participacion. Al finalizar el
acto, que se realiz6 en los Salones del hotel San
Antonio de Albacete, del cual s6lo podemos contar
maravillas, sobre todo, de su Gerente, D. Francisco
Inclan por su excelente disposicién y buen hacer
para con nuestra asociacion, tuvo lugar una comida
de hermandad entre investigadores y afectados
con un opiparo menu manchego, preparado bajo
la guia del gerente y que hizo las delicias de todos.
Fue un gran fin de fiesta, dando también las gra-
cias a nuestra Emilia, de la Roda por esa cata es-
tupenda de miguelitos que hizo las delicias al mas
goloso de los presentes.

Manejo de las reacciones
emocionales al comunicar
diagnosticos visuales graves

El manejo emocional no es una habilidad secundaria, sino un pilar esencial en la comunica-
cion médica y su incorporacion en la practica diaria contribuye a fortalecer la relacion entre el
oftalmologo y sus pacientes, creando un espacio donde el cuidado trasciende lo técnico

Asociacion Retina
Madrid (ARM)
y Fundacion

Tras la celebracion de dos ediciones del “Ta-
ller psicoeducativo para padres y madres de
jovenes con diagnésticos visuales graves”,
en el que los participantes pudieron compartir sus
experiencias e inquietudes, se identificd la necesi-
dad de crear un taller que pueda dotar a los oftal-
mologos de mas recursos a la hora de abordar los
diagnésticos con los pacientes.

Uno de los mayores retos en la practica oftal-
moldgica es comunicar un diagnéstico visual grave.
Este tipo de noticias no solo impactan en el pa-
ciente, sino también en sus familiares, generando
un abanico de reacciones emocionales que el pro-

fesional debe abordar. Conscientes de esta nece-
sidad, se creo recientemente el taller online “Ma-
nejo de las reacciones emocionales al comunicar
diagnosticos visuales graves”, que se centro en
dotar a los oftalmdlogos de recursos practicos para
manejar estas situaciones con solvencia.

El manejo de reacciones adversas requiere ha-
bilidades especificas que no siempre se adquieren
durante la formacioén técnica. Por ello, este taller
puso énfasis en estrategias para identificar estas
emociones en el momento, validarlas y responder
de manera que ayude al paciente y a su familia a
procesar la noticia. El impacto emocional que tiene
un diagnéstico de este tipo puede ser profundo y el
médico esta en una posicion clave para mar-
car la diferencia. Saber gestionar estas
reacciones no solo mejora la experien-
cia del paciente, sino que también per-
mite al profesional sentirse mas
preparado y menos abrumado en este
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tipo de interacciones. El manejo emocional no es
una habilidad secundaria, sino un pilar esencial en
la comunicacion médica y su incorporacion en la
practica diaria contribuye a fortalecer la relacion
que existe entre el oftalmdlogo y sus pacientes,
creando un espacio donde el cuidado trasciende lo
técnico.

Debido al interés generado, se estan organi-
zando futuras ediciones para que mas profesiona-
les puedan acceder a esta formacion.

Para obtener mas informacién, pueden contac-
tar con la Asociacion Retina Madrid, a través de los
siguientes teléfonos: 615 362 357 o0 91 521 60 84
o al correo electronico: trabajosocial@retina.es.

Aprendemos de la retina

La asociacion de Aragon celebra una jornada médica en el Hospital Lozano Blesa

Asociacion
Aragonesa
de Retina
(AAR)

Dk

I a Asociacion Aragonesa de Retina organizo

el pasado 26 de noviembre una jornada meé-

dica, denominada ‘Aprendemos de la re-
tina’, donde se expusieron los ultimos avances,
tanto en el ambito de la retina como en el de la
salud visual. En primer lugar, la doctora Silvia 1z-
quierdo Alvarez, Jefa de la Seccién de Genética
del Servicio de Bioquimica Clinica, del Hospital
Universitario ‘Miguel Servet’, de Zaragoza, bajo el
titulo ‘De la A ala Z de la Genética’, ofrecidé una vi-
sion comprensible, sobre el papel de la genética
en la medicina moderna, con un enfoque especial
en sus aplicaciones en las enfermedades oculares
hereditarias.

A continuacion, la doctora Isabel Pinilla Lozano,
catedratica de Oftalmologia en la Facultad de Me-
dicina por la Universidad de Zaragoza, oftalmologa
e investigadora en el Hospital Clinico Universitario
‘Lozano Blesa’, de Zaragoza, con el titulo ‘Nuevas
perspectivas en el tratamiento de las DMAE hu-
meda y degeneracion macular seca’, expuso los
ultimos avances en el tratamiento de la degenera-
cion macular asociada a la edad, en sus formas
humeda y seca, detallando las investigaciones ac-

tuales y las opciones terapéuticas mas
prometedoras.
En tercer lugar, la doctora Silvia
Hernandez Ainsa, investigadora de la
Fundacion Agencia Aragonesa para la

S II '

Imagen de la jornada de AAR.

Investigacion y Desarrollo (ARAID), con el titulo
‘Vectores y nanoparticulas: innovaciones en trata-
mientos oculares’, explicé como el uso de vecto-
res y nanoparticulas esta contribuyendo al
progreso en terapia génica, ofreciendo soluciones
avanzadas y precisas para enfermedades ocula-
res que, tradicionalmente, han sido dificiles de tra-
tar.

Por ultimo, la optometrista Silvia de la Llama
Celis, especialista en baja vision y tesorera de la
Sociedad Espariola de Especialistas en Baja Vi-
sién (SEEBV), con el titulo ‘Ayudas de baja vision
para la DMAE y DHR’, presenté las tecnologias y
herramientas mas avanzadas disponibles para
mejorar la calidad de vida de los pacientes con de-
generacion macular asociada a la edad (DMAE) y
distrofias hereditarias de la retina (DHR).

La jornada tuvo lugar en el salén de actos del
Hospital Clinico Universitario ‘Lozano Blesa’ y la
asistencia fue muy numerosa. El acto finalizd con
un animado turno de preguntas por parte de los
presentes, quienes plantearon todo tipo de inquie-
tudes relacionadas con sus problemas visuales.
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Divulgar y relacionarse

La Jornada Divulgativa de Retina Catalunya resulté un éxito y agoto el aforo
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organizada el 23 de noviembre de 2024
agoto el aforo. Se celebro en la sala de actos

de la sexta planta del edificio de ONCE Catalunya.
Ademas, se registraron 27 personas para seguir la
jornada por via telematica. La primera ponente de la
jornada fue la psicologa Begona Redalt, muy cele-
brada por su conferencia ‘La gestion emocional
cuando vivimos situaciones dificiles’.

Seguidamente, intervino un equipo multidiscipli-
nar del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, bajo el
titulo ‘Del gen al genoma: conceptos basicos de ge-
nética y su aplicacion al estudio de enfermedades
hereditarias’. Este equipo lo componian la genetista
Adriana Lasa, la oftalméloga Sabina Luna y la oto-
rrinolaringdloga Maria del Prado Venegas. Las tres
doctoras se dirigieron a los pacientes con sindrome
de Usher para explicarles como hacen el segui-
miento de sus casos. Pocas semanas antes, el 8 de
noviembre, este mismo grupo del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau impartié un curso relacio-
nado con la sordera y el sindrome de Usher. Con la
asistencia de miembros de Retina Catalunya, se ex-
puso el diagndstico, tratamiento y prevencién de las
hipoacusias neurosensoriales hereditarias
La necesidad de [as relaciones sociales
En el marco de las actividades para promover el
contacto humano entre los socios, destacan los en-
cuentros informales impulsados por Victor Berlanga.
El primero fue el 26 de septiembre, en una terraza
en el edificio de la ONCE en Barcelona. Asistieron
25 personas afectadas con distrofias hereditarias de
retina. A partir de ahi, este grupo esta adquiriendo
una dinamica propia que muestra su vitalidad.

El 25 de octubre, Retina Catalunya participé en la
Jornada de Enfermedades Raras, Minoritarias y
Complejas que se organizo en la Facultad de Bio-

I a Jornada Divulgativa de Retina Catalunya

Imagen de la sala donde se clebr6 la jornada

logia de la Universitat de Barcelona. El secretario
de Retina Catalunya, Ferran Bordils, reivindicd una
mejor financiacion y el reconocimiento futuro de la
especialidad genética clinica como elementos clave
para el tratamiento de estas enfermedades.

Ofras actividades

El dia 11 de julio, diversos miembros de Retina Ca-
talunya estuvieron en las conferencias Josep Egoz-
cue organizadas por la Fundacié Grifols. En ellas
se trataba el reto que las enfermedades minorita-
rias suponen para la bioética. Alli se comento el
tema de los medicamentos huérfanos, cuyo impulso
necesita una mayor comunicacion entre multinacio-
nales farmacéuticas y el Ministerio.

El dia 1 de octubre, 6 miembros de la Junta Di-
rectiva se pusieron las gafas NIIRA de la empresa
Eyesynth. Este sistema electronico transforma en
sonidos la informacion visual y espacial que tiene
delante. En ningun caso sustituye al baston o al
perro guia. El aparato emite sonidos en funcion de
si encuentra o no obstaculos, y necesita un periodo
de aprendizaje por parte del usuario para desarro-
llar su potencial.

El 19 de noviembre, tres miembros de la Junta
fueron a la jornada FEDER jEl movimiento asocia-
tivo: la llave de la ciencia’. Alli, las asociaciones de
pacientes reclamaron mas financiacion, y
se subrayo la importancia de la investi-
gacion en enfermedades raras. La jor-
nada se hizo en el Museo de la Ciencia
— Cosmocaixa de Barcelona.Por ultimo,
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la vicepresidenta de Retina Catalunya, Marina Ruiz,

dias en Madrid. El 25 de noviembre hubo una ma-

estuvo presente en el Foro Social para Mujeres y nifestacion en la plaza Cibeles y se leyé un mani-
Nifias con Discapacidad que se celebrd durante tres  fiesto.

Union y compromiso

Repaso de logros y avances en inclusion, visibilidad y apoyo mutuo

Asociacion de
Distrofias
Hereditarias
de Retina
Canarias
(ADISHREC)

ADISHREC

a fuerza de la union: A medida que nos
I acercamos al cierre de 2024, desde ADIS-
HREC, queremos compartir y reflexionar
sobre la labor realizada de esfuerzo colectivo,
atender las necesidades de nuestros socios, visi-
bilizar nuestra causa y avanzar hacia un mundo
mas inclusivo y accesible. Asociacionismo: Nues-
tra fortaleza radica en el apoyo mutuo y en la unién
de esfuerzos, lo que nos permite alcanzar objeti-
vos compartidos, superar desafios y seguir cons-
truyendo una comunidad mas solidaria e inclusiva.
Dependemos, en gran medida, de las subvencio-
nes y de la dedicacion de nuestros voluntarios y
S0cCios, cuya participacion activa es esencial.
Actividades destacadas de 2024. Ha isdo de nu-
merosas iniciativas y logros que nos impulsan
a seguir adelante: 1. Talleres educativos en ins-
titutos: Nuestra vicepresidenta, Gloria Magdalena
Santana Miranda, llevo a cabo talleres en centros
de secundaria, sensibilizando a las nuevas gene-
raciones sobre las distrofias hereditarias de ret-
nina. 2. Concierto solidario: Reunimos a la
comunidad en torno a la musica, destacando la so-
lidaridad y recaudando fondos para nuestras acti-
vidades. 3. Premio Cebra 2024: El presidente de
ADISHREC, German Lépez, participé en Telde en
la recogida del Premio Cebra 2024, otorgado por
D’Genes Cebras a la Federacion Espariola de En-
fermedades Raras (FEDER). German es patrono
de FEDER. Fortalecimiento de alianzas.
Nuestra participacion en reuniones es-
tratégicas este ano ha sido fundamen-
tal: 1. Encuentro de socios de FEDER:
En junio, asistimos a una reunién en el
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Imagen de la reunion Junta Directiva celebrada en la ONCE
en Las Palmas de Gran Canaria, el 27 de noviembre.

llustre Colegio de Farmacéuticos de Las Palmas,
donde se abordaron temas cruciales como el ac-
Ces0 a recursos Yy servicios para personas con dis-
capacidad en Canarias. 2. Reunién sobre
discapacidad de la Direccion General del Paciente
y Cronicidad: En julio, aportamos nuestra pers-
pectiva sobre la accesibilidad en los centros de
salud, subrayando la necesidad de soluciones tec-
noldgicas inclusivas. 3. Presentacion de la Linea
de Ayudas Sociales de Fundacion Disa: En octu-
bre, exploramos nuevas posibilidades de financia-
cibn para apoyar a nuestros socios.
Colaboraciones y proyectos. Hemos colaborado
con entidades como ONCE, FARPE y FUNDA-
LUCE. Participamos en el proyecto ‘Luces que Ins-
piran, Espana ilumina la retina’. Mirando al futuro.
El camino hacia un mundo mas inclusivo requiere
esfuerzo compartido, constancia y colaboracion.
Seguiremos trabajando para aumentar la visibili-
dad de las distrofias hereditarias de retina, fomen-
tar la concienciacion ciudadana y consolidar el
poder del asociacionismo como herramienta de
apoyo mutuo. Gracias al compromiso de nues-
tros/as socios, voluntarios y colaboradores, segui-
mos construyendo un futuro mejor para todas las
personas afectadas. Porque en ADISHREC, jun-
tos somos mas fuertes.
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Mas de una veinte de investigadores exper- 116 los dias 10 y 11 de octubre, aunque se
tos en Oftalmologia, Genética, Biologiay Me- trasladé la sede del Hospital Morales Mese-
cina en general participaron en el nuevo guer alaFacultad de Trabajo Social de la Uni-
congreso internacional que Retina Murcia ce- versidad de Murcia. Los ponentes lanzaron
lebra cada ano. En esta ocasion, se desarro- numerosos mensajes de esperanza.

Primer estudio social sobre las
enfermedades raras visuales

El grupo de investigacion creado
por Retina Murcia presenta los
resultados de su primer trabajo

Asociacion
Retina
Murcia

| Grupo de Investigacion
EGISERV, de Retina Mur-

cia lo integran las docto-
ras Carmen Gdémez Navarro, .
Dolores Maria Pefalver Garcia, .
Elena Rodriguez Gonzalez-He-
rrero y Pedro Garcia Recover. El
primer Estudio Descriptivo de En-
fermedades Raras Visuales
(EDERVE) es su primer trabajo y lo
presentaron a lo grande en el Real Ca-
sino de Murcia. El estudio se puede con-
sultar de forma gratuita en la web de la |
asociacion www.retinamurcia.org. ‘ 3
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Directorio

Calle Resolana, 30 - Edificio ONCE

Asociacion 41009 - SEVILLA
Andaluza Tel.: 954 370 042 - 696 804 996 - 685 139 377
de Retinosis E-mail: asociacion@retinaandalucia.org Web:
Pigmentaria www.retinaandalucia.org
(AARP) Presidente: Rafael Bascon Barrera
Paseo Echegaray y Caballero, 76.- 22 Planta

50003 - ZARAGOZA

Asociacion Tel. 976282477 ext. 112057 - Mévil. 681901515
Aragonesa Email: info@esretinaaragon.org
de Retina www.esretinaaragon.org
(AAR) Presidente: Federico Torralba Lopez

Asociacion de
Castilla-La Mancha de
Retinosis Pigmentaria

Centro Municipal de Asociaciones. Casa Carretas
Plaza Mateo Villora 1

02001 - ALBACETE

Tel.: 686 183 964

E-mail: manchega@gmail.com

Presidenta: Concepcion Gomez Saez

Asociacion
de Distrofias
Hereditarias
de Retina
Canarias

Avenida Primero de Mayo, 10 - 4° Edif. ONCE
35002 - Las Palmas de Gran Canaria

Tel.: 928 932 552

E-mail: asociacion@canariasretinosis.org
www.canariasretinosis.org

Presidente: German Lopez Fuentes

Asociacion Retina
Madrid (ARM)

y Fundacion
Retina Espana

Calle Carretas, 14 - 42— G1
28012 - MADRID.

TIf: 915216084 - Mov: 615362357
e-mail: trabajosocial@retina.es
www.retina.es

Presidente: Raul Gilabert Lépez
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FARFE

Fargrocide de dodocicem do
Cwvillan: Hevdabilniioi de Sabw i B

Federacion de
Asociaciones

de Distrofias
Hereditarias de
Retina de Espana
(FARPE)

Fundacion

de Lucha n

contra la Fundaluce

ceguera NS Ll SOhinA Li EESUERA
(Fundaluce)

C/Montera, 24 - 4°J
28013 - MADRID
Tel. 915 320 707
E-mail: farpe@retinosisfarpe.org
www.retinosisfarpe.org
Presidente: David Sanchez Gonzélez
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Retina Castilla y

Directorio

C/ Dos de Mayo, 16, Pasaje de la Marquesina
(EdificioONCE) - 47004 - VALLADOLID

Tel.: 983 394 088 Ext 117/133 Fax. 983 218 947
E-mail: info@retinacastillayleon.org
www.retinacastillayleon.org

Ratinaw costitiayiasn | Leén (RECyL) Presidente: Pedro Herrero Fernandez
C/ Sepulveda, 1, 3? Planta
08015 - BARCELONA
4"':'-:'],\ A P Tel. 618 42 40 26 Info: 639 00 16 19
K'ﬁ.‘# R seoctacto Correo electrénico: info@retinacat.or
Catalurya Retina : : 01g
Catalunya . www.retmacat.o‘rg
Presidente: Alfons Borras
Asociacion C/ Alhucemas, 44
de Retinosis 06360 - Fuente del Maestre - BADAJOZ
Pigmentaria Tel.: 659 879 267
Extremena E-mail: retinosis.extremadura@hotmail.com
(ARPEX) Presidenta: Purificacion Zambrano Gémez
C/Sierra de Ascoy, 2 - Bajo
30008 - MURCIA
C . Tel. 672 347 282
Aso_clacwn Email: info@retinamurcia.org
Retm_a www.retinamurcia.org
Murcia

Presidente: David Sanchez Gonzalez
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Asociacion Retina
Comunidad Valen-

Calle Garrigues N°3 - 2°A-B

46001 - VALENCIA

Teléfono/Fax: 963 511 735 Mdvil: 608 723 624
E-mail: info@retinacv.es

www.retinacv.es

Presidenta: Maria de la Almudena Amaya Rubio

FARPE pertenece a:

feder

Con la colaboracion de:
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Fundaluce

FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

NOTA. Las personas, empresas e instituciones que hagan donativos a FUNDALUCE
pueden beneficiarse de desgravaciones en la declaracion de la Renta, cuyo porcentaje varia
en funcién de la cantidad donada. Para ello, es necesario que a la hora de hacer la donacion

aporten su nombre completo, DNI o los datos de la empresa, segun el caso, y su provincia.

FUNDALUCE reflejara esta donacion en Hacienda.



