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Editorial

Benditas herencias

a Genética es clave en nuestras patolo-
Lgl'as, porque son los genes que tenemos

afectados los que provocan nuestra pér-
dida de vision. De ahi, que el convenio que hemos
firmado recientemente con la
Asociacion Espafiola de Gené-
tica Humana sea un paso de gi-
gante para mejorar el
asesoramiento y apoyo a los pa-
cientes y sus familias en este
campo. Pero esta no es la unica
herencia que obtenemos de
nuestra federacion y de nuestras
asociaciones.

Que nuestras enfermedades
suponen un obstaculo a superar
que, a veces, se hace muy
cuesta arriba es una evidencia in-
discutible, pero también lo es que
nuestra federaciéon y nuestras
asociaciones nos proporcionan la
gran oportunidad de recibir otras
herencias tremendamente bue-

El capital humano
que nos rodea y
acompaina es un
lujo, que no seria

posible sin la
herencia que
recibimos del
inmenso trabajo
y la generosidad
de las personas
que afrontan sus
barreras para

relevantes para las enfermedades raras como di-
rector del CIBERER. O de la doctora Regina Ro-
drigo, que sigue sus pasos y para la que nos
quedamos cortos otorgandole el premio Funda-
luce que le entregaremos mas
que orgullosos el proximo mes
de octubre en Valencia.

Por no hablar de nuestro que-
rido Pablo Palazén y su Ojo con
la ciencia, que siempre nos
aporta curiosidades e historias
mas que interesantes sobre
nuestras patologias y sus sinto-
mas.

Sin duda, el capital humano
que nos rodea y acompafa es
un lujo. Un lujo que no seria po-
sible sin la principal herencia que
recibimos en nuestros colecti-
VoS, que no es otra que la del in-
menso trabajo y generosidad de
las personas que estan en pri-
mera linea, que afrontan sus ba-

nas. ayudarnos rreras para ayudarnos a superar

Para empezar, la posibilidad las nuestras y que lo hacen con
de conoocer y contar con el a superar las tesén y energia, renunciando a
apoyo de grandes profesionales, nuestras sus propios intereses en favor de

que ademas de su talento asis-

tencial e investiggador nos apor-

tan una gran cercania y empatia

y se implican mas alla de los que les exigen sus
obligaciones.

Ese el caso de algunos de los protagonistas
gque ocupan las paginas de este nuevo numero de
la revista Vision, empezando por Encarna Guillén,
siempre dispuesta a colaborar con nuestra enti-
dad. Qué decir de alguien tan involucrado con
nosotros que el entrevistado en esta edicién, el
doctor José Maria Millan Salvador, uno de los in-
vestigadores mas prestigiosos de nuestro pais vy,
sobre todo, alguien que nos acompana de cerca
en todo lo que organizamos. No podemos tener
mejor suerte que tenerlo en estos momentos tan

los nuestros.
Gracias a personas como

Raul Gilabert, por su enorme tra-
bajo al frente de ONERO. Y muy especialmente,
gracias a German Lépez, quien ha entregado toda
una vida a luchar por los pacientes y por nuestras
familias. Ahora, le toca centrarse en la suya, pero
debemos valorar le herencia que nos deja y la
mejor forma de hacerlo es seguir su ejemplo de
entrega y dedicacion para que el legado que les
dejemos a los que nos sucedan sea tan inmenso
y valioso como el que nos ha regalado,
como el que nos regalais cada uno de
los que dais pasos grandes o pequefos
para que nuestra vida sea cada dia mas
digna y mejor. Benditas herencias.



Opinion

0S asomamos una vez
mas a las paginas de
la Revista Vision con

la firme conviccién de que el
camino trazado cobra sentido
gracias al esfuerzo
compartido.

Cada nuevo numero de
esta publicacion es el reflejo
vivo del compromiso de
FARPE y FUNDALUCE por
dar visibilidad a las Distrofias
Hereditarias de Retina (DHR)
y seguir tendiendo puentes
hacia la esperanza.

La investigacion cientifica
continua siendo nuestro pilar
fundamental y nuestra mayor
certeza de futuro.

Ayuda a la investigacion
Un claro ejemplo de este
compromiso es la reciente
concesion de la Ayuda de
Investigacion FUNDALUCE a
la doctora Regina Rodrigo,
cuyo valioso proyecto
representa un paso mas en la
busqueda de soluciones
terapéuticas para nuestra
comunidad.
Tendremos el
honor de entregarle
oficialmente  este
galardon el préximo

El presidente dice

TEJIENDO FUTURO

David Sanchez Gonzalez
Presidente de FARPE y FUNDALUCE

mes de octubre en Valencia,
en un encuentro que, sin

El
asociacionismo
representa
la voz
colectiva
de los
pacientes
y sus familias,
un espacio
para
acompanar,
defender
nuestros
derechos
y sensibilizar
que transforma
el aislamiento
en fuerza
comun

duda, volvera a ser el
epicentro de la ciencia y el

asociacionismo en Espanfa.

Este impulso médico vy
cientifico careceria de alma
sin el tejido humano que lo
sostiene.

El asociacionismo
representa la voz colectiva de
los pacientes y sus familias,
un espacio de
acompafnamiento, defensa de
derechos y sensibilizacion
que transforma el aislamiento
en fuerza comun.

Nuestro movimiento
Queremos expresar nuestro

mas sincero agradecimiento a
los profesionales de la salud,
investigadores, entidades
colaboradoras y, de manera
muy especial, a cada una de
las personas que forman parte
de nuestro movimiento.

Vuestra confianza y empuje
diario son el verdadero motor
que nos impulsa a seguir
trabajando con rigor.

Os invito a adentraros en
esta lectura, concebida para
informar, conectar y, sobre

todo, para seguir
demostrando que,
compartiendo una misma

mirada, somos capaces de
llegar mucho mas lejos.



Actualidad

Actualhidad

El premio Fundaluce viaja
al centro de investigacion
‘Principe Felipe’ de Valencia

Un proyecto de Nanotecnologia para la vision dirigido por la doctora Regina
Rodrigo del centro de Valencia recibira la ayuda el 22 de octubre

Rodrigo Lanzén

|  proyecto titulado:
“Nanotecnologia para la

vision: estrategias
avanzadas contra las distrofias
de retina (NANO4EYE)” es el
galardonado con la ayuda de la
Fundacion de Lucha contra la
Ceguera (Fundaluce). Se trata
de un trabajo dirigido por la

doctora Regina Rodrigo
Nicolas, investigadora del
Centro de Investigacion
Principe Felipe (CIPF) de
Valencia.

La ayuda FUNDALUCE se
entregara el proximo 22 de
octubre en Ila ciudad de
Valencia, dentro del marco de la

celebracion de las XXVIII
Jornadas Fundaluce.
El  proyecto ha sido

seleccionado tras un riguroso
proceso de evaluacion por parte
de la Agencia Estatal de
Investigacion (AEI) —
organismo dependiente del

La doctora Regina Rodrigo

Ministerio de Ciencia,
Innovacion y Universidades—,
asi como por el Comité Asesor
de Expertos (CAE) de FARPE y
FUNDALUCE vy, finalmente,
ratificado por el Patronato de
FUNDALUCE.

La Ayuda FUNDALUCE
representa un reconocimiento
anual al talento y la excelencia
en la investigacion biomédica,
especialmente en el ambito de
las distrofias hereditarias de la
retina. Esta distincion busca
impulsar proyectos de alto
impacto cientifico que
contribuyan significativamente

al conocimiento, tratamiento o
prevencion de estas patologias.
Desde FUNDALUCE,
queremos expresar nuestro
mas sincero agradecimiento a
todas y todos los investigadores
e instituciones que han
presentado sus candidaturas en
esta edicién. Asimismo,
reiteramos  nuestro  firme
compromiso con el fomento de
la investigacién cientifica y la
innovacion para mejorar la
calidad de vida de las
personas afectadas
por enfermedades de
la retina.



Actualidad

ihvesti

Los donativos a la Fundacion de Lucha contra la Ceguera
suben gracias a la generosidad de las asociaciones, las

aportaciones de los particulares

y los proyectos de divulgacion
y sensibilizacion de FARPE

fesoro

Distribucion de Donativos a FUNDALUCE

odo suma. La generosidad de las asociacio-

I nes que integran nuestra Federacion y su

Fundacion de Lucha contra la Ceguera, asi

como las aportaciones desinteresadas de numero-

15000 | e sos particulares a nuestra causa han incrementado

de forma notable los donativos que se destinaran ala

investigacion en busca de tratamientos para nues-

10000 | [ = tras patologias. Ademas, hay que sumar lo aportado

por Ayuntamientos de Extremadura y por los pro-
yectos de sensibilizacion y divulgacion de FARPE.

2047055 £

20000 +
18,251.00 €

Cantidad en Euros (£)

000 |

2.670.00 €

232550 €

127120 £

Asociaciones  Particulares Emociones Lucy Aytos. Extremadura
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3 anos consecutivos.




iempre esta

ahi, a dispo-

sicion de
quien solicita su
apoyo. Doctor en Bio-
logia, Chema Millan
es uno de los mejores
expertos en Genética
y enfermedades raras
de Espaina, aunque
por encima de su
gran curriculum, des-
tacamos su cercania
y su implicacién con
los pacientes.




JOSE M° MILLAN SALVADOR

Director del Centro de
Investigacion Biomédica en Red
de Enfermedades Raras
(CIBERER) y director del Grupo
de Investigacion de Biomedicina
Molecular, Celular y Genémica
en el Instituto de Investigacion
Sanitaria La Fe de Valencia

‘“Estamos en
un momento
de cambio sin
precedentes,
gracias a un
enfoque que
combina
ciencia de
vanguardia,
nuevas leyes y
tecnologia”

Revista Vision

penas lleva un aino como
director del Centro de
Investigacion Biomédica en

Red en Enfermedades Raras
(CIBERER), un afo en el que no ha
parado y ha asistido a numerosos
encuentros de profesionales y
pacientes convencido de que las
soluciones vy las terapias son fruto
del trabajo conjunto de pacientes,
investigadores y especialistas.

¢Qué es el CIBERER:

cuando y como nace,

quién lo forma y cuales
son sus fines, como se
estructura y coordina...?

El CIBERER (Centro de
Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras) es una de
las estructuras de investigacion
mas potentes de Espana dedicada
a buscar respuestas para las
patologias poco frecuentes.

El CIBERER fue creado en 2006
como una iniciativa del Instituto de
Salud Carlos Ill (ISCIII). Nace junto
a seis centros de investigacion en
red mas (CIBER). A este consorcio
CIBER se han ido incorporando
otros hasta los 13 que forman parte
del consorcio actualmente.

CIBERER buscaba agrupar a
los mejores investigadores del pais
que estaban dispersos en
diferentes hospitales y
universidades, pero que trabajaban
en temas similares.

CIBERER es un centro “sin
ladrillos” . Es una red de excelencia
que esta compuesta por 50 grupos
de investigacion vinculados a
diversas instituciones (hospitales
universitarios, universidades vy
centros del CSIC) y 16

grupos clinicos
vinculados
pertenecientes a

entidades hospitalarias.



Entrevista

Estos centros incluyen alrededor de 700 forma
profesionales entre los que se encuentran

bidlogos, médicos clinicos, genetistas y

bioinformaticos. “LLos recursos son
Su mision principal es favorecer . - - .

la investigacién de las InSUfICIentes S|empre, pero
enfermedades raras para ue s Espana esta razonablemente bien
escubrimientos lleguen cuanto ) ) )
antes al paciente (investigacion en infraestructuras de investiga-
traslacional). Sus fines .z . . 0
especiﬁcos son: C|0n. SI tUVIera que prlorlzar una
_+ Diagnostico: Acortar los necesidad seria estabilizar
tiempos de espera y mejorar las
herramientas genéticas para identificar al personal”

enfermedades.
 Tratamiento: Desarrollar nuevas

terapias (incluyendo terapia génica y alineada,
reposicionamiento de farmacos). el CIBERER se
+ Epidemiologia:  Conocer organiza de la siguiente manera:
cuantas personas estan _,.;' m » Direccion Cientifica: Lidera la
afectadas y de qué j - ‘ estrategia general del centro.
patologias. *ii- * Programas de Investigacion
+  Colaboracion: _ - ) (Pdl): Los grupos se dividen por
Servir de puente . areas tematicas (por ejemplo:
entre la ) 3\ . ' medicina metabdlica,
investigacion . patologia neurosensorial,
) enfermedades raras

basica '
(laboratorio) y la

clinica (hospital).
Para que
cientos de
cientificos
trabajen de

genéticas o de Dbase
inmunoldgica). Ademas ,hay

un programa transversal de

. formacioén y dos programas mas
generales “Omicas y biologia

‘ computacional” y “descubrimiento
de terapias”. Cada grupo se puede
adscribir a uno de estos dos
programas ademas del Pdl del grupo
de patologias en las que trabaja.
Cada coordinador de PdlI

forma parte del Comité de

\‘ Direccion junto con la
\ Direccién y Subdireccion

cientifica y la Gerencia
del consorcio CIBER.
Ademas, existen
unas Unidades de
Gestion: Se encargan
de la parte
| administrativa y
\ técnica desde el

| \ ISCIII.



Al ser una estructura "en red", permiten que un
investigador en Sevilla colabore en tiempo real
con uno en Barcelona, optimizando recursos y
muestras de pacientes que, por la naturaleza de
estas enfermedades, suelen ser escasas.

Existen cerca de siete mil
enfermedades raras y cada enfermedad
afecta de forma distinta a los pacientes
que la padecen, ;como se aborda esta
cantidad y heterogeneidad en el
CIBERER?

Los grupos de investigacion que entran en el
CIBERER lo hacen por méritos estrictamente
cientificos, es decir, no existe una politica por
parte de CIBERER ni del ISCIII en el sentido de
priorizar una enfermedad rara o un grupo de
enfermedades raras en funcién de un interés
determinado como pueda ser una mayor
prevalencia u otros intereses. Bien es cierto, que
para las enfermedades raras mas prevalentes
existe un mayor numero de grupos de
investigacion con la excelencia cientifica
necesaria para entrar en CIBERER. Asi, en estos
momentos, los 50 grupos incluidos en CIBERER
investigan alrededor de 100 grupos de
enfermedades distintas. Esto puede parecer muy
poco con respecto a las posiblemente mas de
7.000 enfermedades raras, pero hay que tener en
cuenta que muchos de los resultados de la
investigacion en una enfermedad concreta
pueden ser de utilidad para muchas otras EERR.

¢Qué recursos tiene el CIBERER y

como se compaginan con los de los

centros donde desarrollan su labor
los investigadores?

El CIBERER funciona bajo un modelo de
“centro sin paredes". Esto significa que no tiene
una sede fisica unica donde trabajen todos sus
cientificos, sino que es una estructura que conecta
a los actualmente 50 grupos de investigacion que
permanecen fisicamente en sus instituciones de
origen (hospitales, universidades, centros del
CSIC, de CIEMAT, etc). Para que este modelo
funcione, los recursos del CIBERER se dividen en

herramientas propias y mecanismos de
integracion con los centros locales.
CIBERER aporta una infraestructura

Entrevista

"transversal" que dificilmente podria mantener un
solo hospital o centro de investigacion por si
mismo, por ejemplo, CIBERER Biobank ubicado
en Valencia (FISABIO), centraliza muestras
bioldgicas de enfermedades raras de alto valor
para toda la red. La plataforma ENOD para el
diagnostico de casos no diagnosticados.
GENRARE, que es un registro exhaustivo de
enfermedades raras. Ademas, CIBERER es el
socio espafol de la Plataforma Orphanet, una
pagina web internacional con informacién sobre
enfermedades raras.

CIBERER aporta también una financiacion
especifica para la contratacibn de personal
investigador, para proyectos cooperativos (que
obligan a colaborar a varios grupos de la red),
ayudas para movilidad y formacion y apoyo a la
internacionalizacion y la transferencia.

La clave de la eficiencia del CIBERER es que
no duplica capacidades, sino que suma las del
centro local con las de la red nacional. En
resumen, el investigador CIBERERtrabaja en su
hospital, pero tiene "en su ordenador" y "en su
presupuesto” herramientas que pertenecen a una
estructura nacional.

Sabemos que los recursos para

investigacion siempre son

insuficientes, pero ¢;cual seria la

prioridad si pudieran pedir algo?
Obviamente, los recursos son insuficientes
siempre, pero Espaia esta razonablemente bien
a nivel de infraestructuras de investigacion. Si
tuviera que priorizar una necesidad seria la
estabilizacion del personal investigador. Tenemos
investigadores con una gran capacidad de trabajo
y gran conocimiento. Muchos de ellos continuan
su formacidn en el extranjero y eso esta muy bien,
pero tenemos que ofrecerles la oportunidad de
que cuando quieran volver a Espana se les
ofrezca una estabilizacion profesional. Si no
conseguimos eso, nos estaremos
descapitalizando de personal investigador en el
que como ciudadanos que pagamos nuestros
impuestos hemos educado y formado de forma
excelente.

¢Esa falta de recursos deja
muchas investigaciones sin
concluir? ¢Como se



Entrevista

selecciona cual sigue adelante y cual
se abandona?
Es una realidad dolorosa pero cierta: en el mundo
de las enfermedades raras, la ciencia a menudo
avanza mas rapido que los presupuestos. La falta
de recursos no solo detiene investigaciones, sino
que obliga a priorizar de forma casi quirurgica.
En Espana, el CIBERER es la estructura de
referencia. Al ser un consorcio que agrupa a 50
grupos de investigacion, su método para
decidir qué proyectos "viven" o

Si un grupo pierde su financiacion principal y el
CIBERER no puede cubrir el déficit con sus
fondos estructurales, la investigacion puede
quedar en "hibernacion”.

En cualquier caso, rara vez se desechan por
completo. Lo que suele ocurrir es que las
muestras se congelan, los datos y biobancos se
preservan esperando que en el futuro haya mejor
tecnologia o nuevos fondos.

Aunque la falta de recursos es un
obstaculo real, el CIBERER intenta

"mueren” se basa en la que ningun "hallazgo
optimizacion de recursos “Una prometedor" se pierda,
O e no realidad e o g2 B e
funciona ~como una dolorosa pero recursos puedan
empresa privada _que cierta es que en las absorber parte de esa
busca rentabilidad carga.

econdmica, Ssino como
una red publica que
busca impacto clinico.

Cada ano, los grupos
son evaluados por un
Comité Cientifico Externo. Si
un proyecto no muestra
resultados solidos o ha llegado a
un callejon sin salida técnico, los
fondos se redirigen.

En CIBERER se priorizan las investigaciones
donde colaboran varios grupos de distintas
instituciones. Si un proyecto es aislado, tiene
menos peso que uno que une a genetistas,
bioinformaticos y clinicos. Por otra parte, se da
prioridad absoluta a proyectos que puedan
traducirse en

+ Diagnostico molecular, es decir, Identificar el
gen causante para familias que llevan afios
esperando.

* Reposicionamiento de farmacos: Usar
medicamentos ya aprobados para otras
enfermedades, lo cual es mas barato y rapido que
crear uno nuevo.

* Medicamentos Huérfanos: Apoyar el
desarrollo de terapias que, por su baja
prevalencia, no interesan a la gran industria

farmacéutica.
Muchos proyectos dependen de si
logran entrar  en programas
competitivos como el Fondo de

Investigaciones Sanitarias (FIS) o
programas europeos (Horizon Europe).

enfermedades raras,
la ciencia avanza
mas rapido que los
presupuestos”

¢Cuantas
enfermedades raras
afectan a la vision y
qué peso tienen estas
patologias en la accion
del CIBERER?
Es dificil estimar cuantas
enfermedades raras afectan a la vision.
Existen enfermedades raras que afectan a la
retina, al nervio optico, a la cornea o al desarrollo
de o0jo. Hay enfermedades que afectan
‘Unicamente a la vision y enfermedades que
afectan, ademas, a otros 6rganos (sindromicas).
Hay patologias oculares que estan derivadas de
trastornos en el metabolismo o en la funcion
mitocondrial. A modo de ejemplo, en la cartera de
genética de enfermedades oculares del Ministerio
de Sanidad, hay una lista de alrededor de 400
entidaes clinicas distintas de origen genético
relacionadas con la vision.

La investigacion directamente relacionada con
las enfermedades raras que afectan a la vision
tiene un peso importante dentro de CIBERER.
Tres de los 50 grupos trabajan en distrofias
hereditarias de la retina y enfermedades del
desarrollo ocular dentro del Pdl de Patologia
Neurosensorial. Sin embargo, existen otros
grupos dentro de CIBERER que también trabajan
en este grupo de enfermedades ademas de
grupos que trabajan en enfermedades
metabdlicas, mitocondriales, neuromusculares o



del desarrollo que también producen patologia de
la vision.

Existen muy pocos tratamientos para
tantas enfermedades raras, ¢qué se
puede hacer y qué se esta haciendo
para que surjan mas?
El panorama es desafiante: se estima que solo el
6% de las enfermedades raras tiene un
tratamiento especifico. Sin embargo, estamos en
un momento de cambio sin precedentes, gracias
a un enfoque que combina ciencia de vanguardia,
cambios en las leyes y tecnologia.

Esto es lo que se esta haciendo actualmente
para que ese porcentaje crezca:

1. El reposicionamiento de Medicamentos. En
lugar de crear una molécula desde cero (que
puede tardar 15 afos y costar miles de millones),
los investigadores buscan farmacos que ya
existen para otras enfermedades y que podrian
funcionar para una enfermedad rara.

2. Inteligencia Artificial y Medicina de Precision.
La IA esta siendo el "acelerador" que la ciencia
necesitaba. En 2026, herramientas como los
modelos de aprendizaje profundo estan
permitiendo simulaciones in silico, es decir, probar
virtualmente miles de compuestos en una proteina

os 50 grupos

incluidos en

CIBERER
investigan alrededor
de 100 grupos de
enfermedades
distintas. Puede
parecer muy poco

ante mas de 7.000
enfermedades raras,
pero hay que tener en
cuenta que muchos

resultados de |Ila
investigacion en una
enfermedad concreta
pueden ser de
utilidad para muchas
otras EERR”

defectuosa antes de ir al laboratorio, un
diagnodstico mucho mas rapido al identificar
patrones genéticos en dias, no anos, lo que
permite que el paciente entre antes en un ensayo
clinico.

3. Terapias Avanzadas que buscan corregir el
origen de la enfermedad. En este sentido y dado
que alrededor del 80% de las enfermedades raras
son de origen genético, la terapia génica y la
edicion génica en sus multiples y cada vez mas
sofisticadas variedades (CRISPR, prime editing,
editores de bases, CRISPR asociado a
transposasas, PERT, etc) son herramientas muy
prometedoras, algunas de las cuales ya han
llegado al mercado aunque la mayoria estan en
fases preclinicas.

Tampoco nos podemos olvidar de la terapia
celular y de la ingenieria de tejidos que podrian
tener un papel importante como aproximaciones
terapéuticas para las enfermedades raras.

4. Incentivos  Legales y  Alianzas
(Medicamentos Huérfanos). Como investigar
para pocos pacientes no es "rentable"
para las empresas, los gobiernos
ofrecen los llamados incentivos para
medicamentos huérfanos (exclusividad
de mercado, exenciones de tasas,
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reducciones de impuestos, etc).

Hasta hace un par de décadas apenas
se hablaba de enfermedades raras vy,
ahora, parece que estan de moda.
Suponemos que eso es bueno.

En realidad, el interés por las enfermedades
raras surge practicamente en el siglo XXI. El
germen fue el Centro de Investigacion del
Sindrome del Aceite Toxico, el tristemente famoso
aceite de colza, el CISAT que se cre6 en 1996.
Posteriormente, el CISAT se convirtié en el
CISATER, Centro de Investigacion del
Sindrome del Aceite Toxico vy
Enfermedades Raras en 2001.
Paralelamente, en Europa se
aprueba el Programa de
accion comunitaria sobre
las enfermedades poco
comunes (1999-2003) y
se aprueba el
Reglamento (CE) n°
141/2000 del Parlamento
Europeo y del Consejo
sobre medicamentos
huérfanos.

A partir de 2001 en
Espafia se van creando el
primer Sistema de Informacion
de EERR en Espaiol (SIERE), se
incluyen las EERR en las lineas
prioritarias de investigacion del Instituto de Salud
Carlos Il y se crean las doce Redes Tematicas de
Investigacion Cooperativas en Salud (RETICS) de
las cuales tres estaban dedicadas a las
enfermedades raras

En 2003, se crea el Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras (IIER) del ISCIIl y ya en
2006 se crea el CIBERER que empieza a
funcionar un afo mas tarde. Desde entonces,
CIBERER lleva investigando ininterrumpidamente
en enfermedades raras de acuerdo a los objetivos
del Internacional Rare Diseases Research
Consortium (IRDIRC).

¢Qué papel juegan los pacientes

en el CIBERER? ;Podriamos ser
mas activos?

Los pacientes desempefian un

papel muy activo dentro de CIBERER

“Hay
NUMEerosos
ensayos clinicos
para enfermedades
genéticas que
anticipan un futuro
prometedor
en terapias”

y, ademas, ese papel es fundamental. De hecho,
los pacientes tienen una representacion dentro de
los 6rganos de CIBERER que no tiene ninguna
otra Area de CIBER. En CIBERER los pacientes
estan representados en el Comité Cientifico
Asesor Externo. En cada Programa de
Investigacion esta representada una asociacion
relacionada con la tematica de ese Programa de
Investigacion mediante un afiliado a esa
asociacion. Los miembros de cada asociacion son
sustituidos por miembros de otra asociacién
relacionada cada dos afos.

Por ultimo, los pacientes tienen un
porcentaje de decisibn en la
evaluacion de los proyectos
intramurales de CIBERER, las

Acciones Complementarias
Colavorativas de
Investigacion (ACCI).

Su colega Carmen
Ayuso se muestra
convencida en el
numero anterior de
esta revista Vision
de que las terapias
llegaran. ;§¢A qué se
debe el reciente
optimismo entre
investigadores y médicos?
Las terapias ya estan llegando. Se han
producido grandes avances en terapias
avanzadas, sobre todo terapias génicas,
reposicionamiento de farmacos, mejora de los
vectores que se suelen utilizar para hacer llegar
el farmaco al tejido diana (nuevos vectores viricos,
nanomedicina, etc).

Esto ha dado lugar a tratamientos, sobre todo
basados en terapia génica que ya estan
autorizados por la Agencia Europea del
Medicamento y la AEMPS y estan
comercializados. El mas claro ejemplo para las
distrofias hereditarias de la retina es la
comercializacion y administracion de la terapia
geénica Luxturna para pacientes con mutaciones
bialélicas en el gen RPEG5. Existen, ademas, un
buen numero de ensayos clinicos en fase |, Il y llI
para varias enfermedades de origen genético que
permiten concebir un futuro muy prometedor en el
campo de las terapias.
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(AEGH), que representa a mas de 1.500

profesionales, y la Federacién de
Asociaciones de Distrofias Hereditarias de Retina
de Espana (FARPE) junto a la Fundacion Lucha
contra la Ceguera (FUNDALUCE), que agrupan a
pacientes afectados por distrofias hereditarias de la
retina y otras enfermedades visuales en todo el
territorio nacional, han firmado un acuerdo de
colaboracion para reforzar la alianza entre estas dos
asociaciones con el fin de promover iniciativas
conjuntas dirigidas a mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas por dichas patologias.

Tras la firma del acuerdo, que se celebré en el
marco del V Congreso Interdisciplinar de Genética
Humana, que se desarrollé6 en Granada, David
Sanchez, presidente de FARPE/FUNDALUCE,
resalté que “el convenio que firmamos con la AEGH
nos permite estar asesorados en genética que, en
nuestro caso, en las distrofias de retina, es muy
importante”. Por su parte, Encarna Guillén,
expresidenta de la AEGH, destacé que “este
convenio marco con FARPE y FUNDALUCE nos
permitira aumentar la sensibilidad respecto a estas
enfermedades degenerativas relativas a la retina y
la visidn, asi como la divulgacion y la investigacion
cientifica en temas de interés para ambas
asociaciones. Dentro de nuestra vision estratégica
con las asociaciones de pacientes, nos complace
especialmente haber firmado este acuerdo para
poder trabajar en los proximos afos de una manera
eficaz para todos”.

El convenio, con una vigencia de dos afos
prorrogables, persigue el desarrollo de actividades
orientadas al intercambio de conocimientos y la
puesta en comun de recursos humanos vy
materiales, asi como la promocion de la

I a Asociacion Esparfiola de Genética Humana
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investigacion y del progreso medico, tecnologico,
cultural y académico, en consonancia con los
objetivos de ambas entidades.

Las principales acciones que
documento son:

- Intercambiar informacion de interés mutuo
sobre sus respectivas actividades, proyectos e
iniciativas, incluyendo la posibilidad de compartir
enlaces en sus respectivos portales web, resefias
en publicaciones y difusiébn cruzada en redes
sociales.

- Fomentar el conocimiento y aprovechamiento
mutuo de los recursos humanos y materiales de
ambas organizaciones.

- Estudiar y promover acciones conjuntas de
sensibilizacion social, formacién, divulgacion
cientifica o impulso a la investigacion biomédica en
el ambito de las enfermedades de la retina.

- Facilitar la participacion de representantes de
las organizaciones firmantes en las actividades
propuestas por las mismas.

- Invitar a representantes de la AEGH a las
actividades propias de FARPE/FUNDALUCE, con
el objetivo de facilitar el contacto directo con
personas afectadas por estas patologias y con las
asociaciones de pacientes integradas en la
federacion; asi como facilitar, por parte de la AEGH,
la asistencia de representantes de FARPE a
actividades de interés comun.

- Promover la participacién de sus miembros en
charlas divulgativas, jornadas o actividades
formativas organizadas por FARPE/FUNDALUCE
0 sus asociaciones federadas, especialmente en
aquellas que contribuyan a la mejora del
conocimiento por parte de los pacientes.

- Difundir, a través de sus canales de
comunicacion (pagina web, boletines,
redes sociales, etc.), las actividades
conjuntas, asi como dar visibilidad al
convenio.

recoge el
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Mirar sin fronteras

FARPE refuerza la voz de los afectados en el encuentro anual
de la Red Europea del Ojo celebrada en Helsinki

fias Hereditarias de Retina de Espafa

(FARPE) ha estado presente en la 102
Reunion General Anual de la ERN-EYE, cele-
brada los dias 13 y 14 de abril de 2026 en Hel-
sinki (Finlandia). El presidente de FARPE
participé en este encuentro en calidad de repre-
sentante de pacientes (ePAG), contribuyendo a
reforzar la voz de las personas con enfermeda-
des oculares raras en el ambito europeo y a im-
pulsar la colaboracion entre profesionales
sanitarios, investigadores y asociaciones.

La 102 Reunidén General Anual de ERN-EYE
se celebrd los dias 13 y 14 de abril de 2026 en
Helsinki, Finlandia. El encuentro reunié a 80 ex-
pertos, miembros y representantes de pacientes
de toda Europa. El evento fue organizado por el
doctor Joni Turunen y su equipo y fomenté el in-
tercambio de conocimientos y el fortalecimiento
de la cooperacion europea en el ambito de las en-
fermedades oculares raras.

El equipo de gestion de ERN-EYE presenté
después los principales logros del ultimo afo, asi
como nuevos desarrollos en comunicacion, pro-
gramas de formacion y actualizaciones clave del

Sistema Clinico de Gestion de Pacientes
(CPMS). También se abordod el estado
de las guias clinicas y los itinerarios
asistenciales. Estas actividades refle-

jan el compromiso de ERN-EYE con la

I a Federacion de Asociaciones de Distro-

mejora de la atencion transfronteriza en enferme-
dades oculares raras, asi como con el aumento
de la sensibilizacién y la formacién de los profe-
sionales sanitarios.

Un momento destacado de la jornada fue la
sesion de ePAG, que puso en valor el papel de
los representantes de pacientes dentro de ERN-
EYE. Dominique Sturz y Petia Stratieva presen-
taron un resumen de los principales logros del
grupo en 2025, junto con sus prioridades y pers-
pectivas para 2026. La sesién incluy6 también un
debate con el profesor Bart Leroy y el profesor
David Keegan sobre REDgistry, el registro euro-
peo dedicado a las enfermedades oculares raras,
una herramienta clave para impulsar la investiga-
cion y mejorar los itinerarios asistenciales de los
pacientes.

El evento incluy6 con una visita guiada al Hos-
pital Oak, asi como reuniones paralelas de gru-
pos de trabajo, orientadas a avanzar en las
iniciativas en curso de ERN-EYE y reforzar la co-
laboracién

El programa continué con actualizaciones
sobre ORPHANET vy la revision de la Ontologia
del Fenotipo Humano (HPO). A continuacion, se
celebr6 una sesién dedicada a la evolucién del
ambito de las enfermedades raras, con noveda-
des sobre las actividades de ERDERA, RealiseD
y EVICR.net. La jornada finalizé con un debate
abierto que favorecio el intercambio de ideas.



Voz del paciente en la Agencia
Europea de Medicamentos

N\
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European Medicines Regulatory
Network workshop on Geographic
Atrophy endpoints

El pasado 29 de abril, desde FARPE tuvimos la opor-
tunidad de participar en un encuentro clave para el fu-
turo de los tratamientos de visién: «European
Medicines Regulatory Network workshop on Geogra-
phic Atrophy endpoints» (La jornada de trabajo de la
Red Europea de Regulacién de Medicamentos sobre
criterios de valoracion de la atrofia geografica). Este
evento, se celebro de forma virtual desde la sede de la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA), en Ams-
terdam. Estar en una mesa de trabajo de este nivel es
una oportunidad unica para que los pacientes no sea-
mos solo espectadores, sino parte activa de las deci-
siones. La jornada de trabajo se centré en la Atrofia
Geografica (GA) y, concretamente, en como medir si
los futuros tratamientos estan funcionando realmente.

Gafas que dan autonomia

El pasado mes de marzo celebramos en Burgos el
Encuentro de Asociaciones de FARPE, una jornada en
la que se desarrollaron diversos talleres informativos
dirigidos a personas con baja vision y ceguera. En este
contexto, contamos con la participacion de Andrés
Merino, O6ptico-optometrista de Central Optica
Burgalesa que explico el funcionamiento de las gafas
Ray-Ban Meta, destacando las ventajas que ofrecen y
el grado de autonomia que proporcionan.

Actualidad

La campana Luces
que inspiran 2026 por
el dia Mundial de la
Retina ya esta maccha

a Federacion de Asociaciones
I de Distrofias Hereditarias de

Retina de Espafia (FARPE) y su
Fundacioén de Lucha Contra la Cegue-
ra (FUNDALUCE) ya trabajan en la con-
memoracion del Dia Mundial de la Re-
tina, que se celebra el ultimo domingo
de septiembre, 27 de septiembre. En
breve, se presentara una nueva edicién
de nuestra campania ‘Luces que inspi-
ran: Espaia ilumina la retina’, en la que
animamos a todos los municipios del
pais a que iluminen con los colores ver-
de y azul sus monumentos y edificios
emblematicos esde dia.

La pasada edicién de sumaron mas
de doscientas ciudades a esta iniciati-
va e incluso se produjo la significativa
colaboracion internacional de Grecia,
que ilumind su parlamento en Atenas.

Los Ayuntamientos y orga-
nismos que se quieran su-
mar a esta campana pue-
den contactar con FARPE
para informarse.
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s E » Sociedad Espaiiola de
L Especialistas en Baja Vision

Beneficios por el
convenlio con
la Sociedad
Espanola

de Baja Vision
»FARPE y la Sociedad Espa-
fiola de Especialistas en Baja Vi-
sién (SEEBV) han firmado un
convenio de colaboracion para:

- Incrementar el flujo de pa-
cientes a centros de baja vision.

- Reforzar la atencion espe-
cializada a los afectados.

Beneficios directos para los
pacientes asociados de FARPE.

- Primera consulta: 20% de
descuento.

- Consultas sucesivas: 15%
de descuento.

- Ayudas visuales convencio-
nales (no electronicas): 10%
descuento sobre PVP.

- Ayudas Opticas electroni-
cas: 5% descuento sobre PVP.

- Sesiones de Rehabilitacion
Visual: 10% descuento.

Este convenio supone un
avance real en la coordinacion
entre asociaciones de pacientes
y profesionales especializados,
facilitando el acceso a la rehabi-
litacion visual y a soluciones
adaptadas. Si eres profesional
y aun no eres socio clinico de la
SEEBV, este acuerdo es una

razén mas para sumarte
y disfrutar de todas las
ventajas de formar

parte de una red na-
cional.

Sociedad Espanola
de Retina y Vitreo

os dias 20 y 21 de marzo
Lde 2026 tuvo lugar en Ma-

drid el 29° Congreso de la
Sociedad Espafiola de Retina y
Vitreo (SERV), organizado por la
Fundacion Espariola Retina Plus,
en el que FARPE estuvo pre-
sente.

Este congreso es uno de los
principales encuentros de la of-
talmologia en Espafia, reuniendo
a mas de mil especialistas para
compartir avances en el diag-
nostico y tratamiento de enfer-
medades de la retina, la coroides

y vitreo.

La participacion de FARPE
se enmarca en el convenio fir-
mado a finales de 2025 con la
SERYV, reforzando asi la colabo-
racion entre pacientes y profe-
sionales sanitarios en el ambito
de las enfermedades de la retina.

Desde FARPE agradecemos a
la SERV su invitacion y la opor-
tunidad de formar parte de este
importante encuentro.

Puedes conocer mas sobre el
congreso en la web oficial de la
SERV.

Encuentro de Onero

»Los pacientes con enfermeda-
des raras oculares reclaman en
Burgos un mayor compromiso
con la investigacion. El Observa-
torio Nacional de Enfermedades
Raras Oculares (ONERO) cele-
bré del 20 al 22 de enero un en-
cuentro de trabajo en el Centro de
Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades

Raras y sus Familias (CREER),
en Burgos, con el objetivo de re-
forzar la coordinacion entre aso-
ciaciones, analizar los avances
alcanzados y definir lineas estra-
tégicas de futuro. La reunion
agrupo a representantes de las
entidades miembro de ONERO,
que reclamaron mas esfuerzos y
recursos para la investigacion.
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2026 tuvo lugar en el Centro de Refe-
rencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CRE-
ER) del Imserso, en Burgos, el Encuentro de
Asociaciones de FARPE, una cita clave para el
fortalecimiento del tejido asociativo y el inter-
cambio de conocimiento.

Durante estas jornadas, se desarrollé un
completo programa que combind espacios de
convivencia, formacion y trabajo conjunto. El en-
cuentro comenzo el dia 25 con la llegada de las
personas participantes y una cena de bienve-
nida que sirvid como primer punto de encuen-
tro.

El dia 26 se inici6 con la bienvenida institu-
cional a cargo de Aitor Aparicio, director del
CREER, y David Sanchez, presidente de FAR-
PE. A lo largo de la jornada se sucedieron di-
versas ponencias y talleres de gran interés,
como el taller “Subvenciones con impacto”, im-
partido por Sandra Caballero (FEDER), o la

I os pasados dias 25, 26 y 27 de marzo de
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charla sobre “Medicamento huérfano, desde la
investigacion a la financiacion”, a cargo de Ma-
rian Corral, directora de AELMHU.

Asimismo, la Dra. Carmen Ayuso, del Insti-
tuto de Investigacion de la Fundacion Jiménez
Diaz, ofrecié una ponencia centrada en las dis-
trofias hereditarias de retina, abordando los
avances en diagnostico, prevencion y trata-
miento. Por la tarde, se trataron las herra-
mientas tecnoldgicas para personas con baja
vision y ceguera, destacando también la parti-
cipaciéon de profesionales como Andrés y Ro-
xana, de Central Optica Burgalesa, quienes pre-
sentaron soluciones innovadoras como el uso
de las gafas Ray-Ban Meta para mejorar la au-
tonomia en el dia a dia.

De forma paralela, se celebraron espacios de
trabajo como la Asamblea General Or-
dinaria, asi como el encuentro de tra-
bajadoras sociales, que permitio ge-
nerar sinergias y fortalecer el traba-
jado social en red.
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Un luchador ejemplar

uestro querido German da un paso al

lado, que no hacia atras, porque él

siempre mira hacia adelante. Nos ad-
vierte de que va a seguir dando el follon, pero
lo que no sabe es que seremos nosotros quie-
nes se lo seguiremos dando a él, aunque solo
sea un poquito. Para definir a German como per-
sona, me viene a la cabeza la letra de la can-
cion de aquella serie de dibujos animados que
veia de nifio dedicada a Ruy, el pequero Cid:
“Su corazén es grande como su fe y su amis-
tad siempre fiel todos desean tener”. Porque
German se hace querer. Es una persona trans-
parente, sin dobleces ni intenciones ocultas, de
las que dan sentido a ese dicho de que la cara
es el espejo del alma. Lo bueno es que la ma-
yoria de las veces te topas con su sonrisa, in-
cluso con esa carcajada peculiar tan llamativa
que lo caracteriza con la que muestra su sen-
cillez, su naturalidad y su constante talante po-
sitivo, porque, por encima de todo, su voluntad
siempre ha sido la de sumar en esta lucha con-
tra la ceguera en la que ha batallado incansa-
blemente en primera linea siendo un luchador
leal y ejemplar. Ahora, se queda en la reta-
guardia, pero seriamos ingenuos si No recurri-
Mos a su experiencia y sabiduria acumulada du-
rante todos estos afos, eso si, respetando su
decision de descansar y dedicarse plenamen-
te a su familia, a la que deseamos todo lo me-
jor.

Su intensa y ejemplar labor todos estos
afos No son mas que una consecuencia de esa
personalidad de entrega desinteresada y de su
idea clara de que la union hace la fuerza. Su ce-
guera nunca ha sido una barrera ni trabajar con
una hora de retraso desde sus preciosas Ca-
narias. “No ha sido una decision facil”, dice en
su despedida como presidente de la Asociacion
Distrofias Hereditarias de Retina Canarias
(ADISHREC), de la que fue fundador. Para nos-
otros tampoco lo va a ser. “Han sido 34 anos de
servicio y considero que ahora es momento de
abrir otros caminos”, afade, aunque las cues-
tas de lo que viene por delante son mucho me-
nos empinadas gracias a su trabajo de tantos

German Lopez Fuentes

anos repletos de avances y de logros, de situar
al colectivo como un referente no solo para los
pacientes y afectados con sus familias, sino tam-
bién para los profesionales sanitarios, los in-
vestigadores y las numerosas instituciones y en-
tidades con las que ha conseguido colaborar.

Una década al frente de FARPE
Unos logros que también puede enarbolar de su

etapa de presidente de FARPE durante una dé-

cada, donde contribuy6 notablemente a poten-

ciar nuestro buque insignia de la Fundacion de

Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE), sus-

cribiendo infinidad de convenios de colaboracion

con colectivos hermanos y de interés y obte-

niendo reconocimientos para nuestra entidad.
Ya sabes German que lo tuyo no es una re-

tirada, porque como ha ocurrido durante tantos

anos en nuestras maratonianas reuniones de

trabajo y coordinacion, cuando parecia que un

asunto ya estaba debatido y cerrado, tu levan-

tabas la mano de forma respetuosa

para poder exponer tu punto de vista,

siempre enriquecedor. No dudes ami-

go y compafero que desde FARPE

siempre te daremos la palabra.
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Dra. Maria Llorian-Salvador
Investigadora principal del grupo de Diabetes
y Metabolismo del Vall d’'Hebron Instituto

de Investigacion (VHIR).

| proyecto titulado “Inmunomodulacién

con linfocitos T reguladores como estra-

tegia terapéutica para la preservacion re-
tiniana en retinosis pigmentaria” propone un en-
foque innovador para frenar la pérdida de vision
en enfermedades degenerativas de la retina. En
lugar de centrarse unicamente en reemplazar las
células dafadas, la estrategia pone el foco en el
entorno en el que estas células viven: el sistema
inmune y su papel en la progresién de la enfer-
medad.En patologias como la retinosis pigmen-
taria, no solo mueren los fotorreceptores por cau-
sas genéticas, sino que el proceso degenerati-
vo se ve amplificado por una respuesta infla-
matoria cronica. Aqui es donde entran en juego
los linfocitos T reguladores (Tregs), un tipo de cé-
lula del sistema inmune cuya funcion es preci-
samente controlar y limitar la inflamacion. El pro-

yecto explora como potenciar estas células po-
dria ayudar a “calmar” el entorno retinal, prote-
giendo las neuronas y ralentizando el avance de
la enfermedad.La relevancia de esta aproxima-
cion es especialmente alta en el contexto actual
de la medicina: cada vez se reconoce mas que
muchas enfermedades cronicas —incluidas las
neurodegenerativas— no dependen unicamen-
te del dafio inicial, sino de como el organismo res-
ponde a él. Modular el sistema inmune, en lugar
de bloquearlo o ignorarlo, abre la puerta a tera-
pias mas finas, capaces de preservar tejido fun-
cional durante mas tiempo.En conjunto, este tra-
bajo busca desarrollar un enfoque terapéutico que
no solo aborde la causa genética o estructural de
la enfermedad, sino también el “ecosistema” bio-
l6gico que condiciona su evolucion. Ademas, po-
dria potenciar la eficacia de otros trata-
mientos avanzados que los pacientes

reciban, con el objetivo final de frenar

la progresion de la enfermedad, pre-

servar la funcion visual y mejorar la ca-

lidad de vida a largo plazo.
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Cataratas

Esa técnica de empujar la catarata en el cristalino
usando unos materiales rudimentarios estaba ya
documentada 2.500 anos antes de Cristo, pero
como podeis imaginar, fallaba bastante

.

n ladron se pasaba los dias sentado frente a una
U pequena tienda de un barrio de tu ciudad. El malhechor

observaba en silencio sin hacer nada sospechoso, pero
no vigilaba al duefo, ni las cerraduras, sino la camara de
seguridad que apuntaba a la puerta. El tempo pasaba hasta que
un dia decidio actuar. Forzo la cerradura, abrio la puerta a cara
descubierta, salud6 a la camara, cogio lo que le apetecio y
desaparecio por donde habia entrado.

Al dia siguiente, el duefio reviso las camaras de seguridad con
la policia, pero pronto su cara confiada se torn6 en verglenza.
iNo se veia nada! Solo se intuia a malas penas una figura
irreconocible que les saludaba. Ellos no lo sabian, pero el ladrén
no habia esperado un descuido ni habia detectado un punto débil
en la puerta... simplemente, habia esperado que la camara
estuviese tan sucia que no pudiese grabar nada. El descuido del
tendero fue dejar que el polvo y la suciedad cubriesen
poco a poco la lente de su camara, hasta provocar que
este aparato dejase de ver.

Esta historia que podia haber pasado en tu ciudad
0 en cualquier otra, pasa en este mismo momento en
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los ojos de muchos de nuestros lectores. No tanto
en la parte superficial de nuestra camara/nuestros
0jos, que seria la cornea, sino en la parte algo mas
interna, en nuestro cristalino.

El cristalino, nuestra lenfe natural
El cristalino es la lente natural que tenemos dentro
de cada ojo y permite enfocar objetos modificando
ligeramente su forma. Gracias a él conseguimos
observar objetos a diferentes distancias, haciendo
que se proyecten sobre la retina y asi, podamos ver.
Cuando el cristalino hace honor a su nombre y
esta, justamente, cristalino, permite ver claro y nitido
(bueno, evidentemente esto ocurre soélo si no hay
otros problemas). Sin embargo, cuando se vuelve
opaco o nublado, empezamos a ver borroso. Esto lo

conocemos como cataratas.

¢Por qué ocurren estas cataratas? El
cristalino se compone de agua y proteinas
y se puede volver opaco justamente por
estas ultimas. Estas proteinas se
descomponen, normalmente a causa de
la edad, y se agrupan, formando una

especie de nube.

Nusul-el-ma

Leas cuando leas esto, seguro que decenas de
personas estan siendo ahora mismo operados de
cataratas, pero este problema del cristalino fue
descrito hace miles de afios.

En la india antigua se interpretaba esta nube en
el ojo como algo que llamaban un “humor” que caia
en el ojo, probablemente, desde el cerebro. Este
concepto fue adoptado por otras culturas, como la
griega que tenia el término Katarraktes que
significaba contraventana (con la imagen de que
una contraventana impide ver con claridad), que
posteriormente consiguio el significado de cascada.
O los arabes que usaban el término nusul-el-ma,
caida de agua.

Quizds no sabian exactamente por qué se
formaban, pero si que tenian claro que acababa
provocando ceguera, por lo que habia que intentar
tratarlo.

Entonces no habia quiréfanos estériles, personal
especificamente formado y con mucha experiencia



técnica. Es decir, no era una intervencion casi
rutinaria con una recuperacion muy buena como es
hoy en dia. Antes, tenian un problema, pero no la
solucion excepcional que tenemos ahora, por lo que
intentaban algo que mas o menos funcionase.

Lo que hacian (o al menos intentaban) era
empujar la catarata. La logica es sencilla, si tengo
una nube de material en medio del ojo que me
impide ver, pues si lo desplazo para un lado se vera
mejor ¢ no? Esa técnica de empujar la catarata en el
cristalino usando unos materiales rudimentarios
estaba ya documentada 2.500 afios antes de Cristo,
pero como podéis imaginar, fallaba bastante. Las
probabilidades de desarrollar una infeccion eran
muy altas y gran parte de los pobres pacientes
acababan ciegos completamente.

¢ Esto lo hacemos porque funciona, oporque
siempre se ha hecho asi?

Ese desastre, o el arte de hacer lo que mejor se
podia cuando no se sabia nada, se siguio
realizando durante varios miles de afios hasta hace
relativamente poco. A mediados del siglo XIX
empezo una revolucion.

Hasta ese momento, en nuestra historia se
consideraba medicina casi cualquier cosa, lo que
habia provocado que estuviesen muy arraigados en
los médicos y en la sociedad de la época muchos
procedimientos que no tenian validez o sentido
alguno. Otros procedimientos simplemente nunca
funcionaban y muchos eran incluso mas peligrosos
que no hacer nada.

Nacioé la medicina basada en los hechos (o
medicina basada en la evidencia que conocemos
ahora) y procedimientos que habian sido realizados
durante siglos empezaron a cuestionarse y a
responder a una pregunta ¢,esto lo hacemos porque
funciona o porque se ha hecho siempre asi?

Asi desarrollamos las técnicas de esterilidad y
anestesia. Se desarroll6 la enfermeria moderna con
normas de higiene, saneamiento y gestion
hospitalaria, las vacunas basadas en patdgenos
atenuados, los rayos X, la inmunologia, la
epidemiologia y por supuesto se avanz6é en
oftalmologia.

Cuando empezamos a poner limites a lo que
considerabamos medicina y separarlo de las
supersticiones y tradiciones, una solucion mejor
para las cataratas no tardé en llegar.

De [a guerra a tus ojos
Durante la Segunda Guerra Mundial, a un
oftalmdlogo inglés llamado Harold Riley le llegaron
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numerosos pilotos de avidon que habian sido heridos
en combate. Se percaté de que era bastante
frecuente que las balas enemigas irrumpiesen en la
cabina, liberando trozos pequenos del plastico que
recubria los materiales del avién. Por el camino,
estos trozos llegaban a incrustarse en los ojos de
los pilotos. Sorprendentemente para Ridley, este
plastico no provocaba una reaccion inflamatoria en
el ojo.

Esa pista fue clave para empezar a desarrollar
lentes intraoculares que han ido evolucionando
hasta las que tenemos hoy en dia.

Las cataratas hoy en dia

Durante siglos, o incluso milenios, las cataratas
fueron una de las principales causas de pérdida de
vision, algo que hoy hemos conseguido transformar
en algo casi menor. Porque operarse de cataratas
es ya casi (cualquier intervencion tiene riesgos, por
supuesto) un paseo. Es una de las operaciones
mas realizadas del mundo, a veces incluso
realizandose en menos de 20 minutos.

Esto lo hemos conseguido gracias al desarrollo
de técnicas mucho mas precisas, seguras Yy
contrastadas. Cada paso estad cuidadosamente
controlado por profesionales con experiencia y
conocimiento, dejando atras esa época ya casi
olvidada en la que la medicina era repetir lo que
habian hecho otros casi sin preguntarse por qué.

Es increible pensar que, a veces, con
unos minutos de intervencion podemos
recuperar calidad de vida y ver con
mucha mas claridad. Porque recuperar
esta vision puede significar recuperar
las grandes cosas del dia a dia.
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Una asociacion que avanza

Crecemos de la mano de los profesionales de la Medicina y la Administracion

Asociacion de
Castilla-La Mancha de
Retinosis Pigmentaria

ste comienzo de afo ha sido productivo,
Eespecialmente, en cuanto a la relacion entre

los profesionales médicos y nuestra
asociacion. Permitame, estimado lector, centrarnos,
en primer lugar, en la figura del médico y su
vinculacién con las enfermedades raras v,
particularmente, con las asociaciones que nos
dedicamos al ambito sociosanitario, en especial, la
figura de los médicos de Ciudad Real, provincia en
la que detectamos mas afectados. El Colegio oficial
de médicos de Ciudad Real, en el mes de marzo,
concretamente el dia 20, nos convocdé a un
encuentro entre este colectivo y las asociaciones de
pacientes, acto que tuvo lugar en el salén de actos
de la capital. Asimismo, dicho Colegio nos invito al
homenaje a los médicos fallecidos por Covid 19 por
parte de este colectivo el 28 del mismo mes, en las
inmediaciones del Hospital General Universitario de
Ciudad Real, donde el Colegio ha promovido la
plantacion de siete arboles conmemorando uno por
cada médico fallecido por el Covid 19 en la provincia
de Ciudad Real.

Ahondando en esta relacion con la Medicina,
sefialamos el ambito de colaboracion con el Centro
donde se forman los futuros profesionales, la
invitacion que hemos recibido al Acto de

Graduacion de la XXIlI Promocién de
Graduados en Medicina de la Facultad de
Medicina de Albacete y que hemos
confrmado nuestra asistencia el
proximo 5 de junio en el Paraninfo del
Vicerrectorado del Campus de Albacete,

hecho que nos confirma la excelente relacién que
existe con nuestra asociacion y que pone en valor la
relevancia de los magnificos profesionales que se
dedican a formar a nuestros futuros médicos y que
sacan fuerzas para dedicarse a la par a la
investigacion en distintos campos.

Para la proxima edicién del Dia Mundial de
Retinosis, tendremos a nuestro préximo ponente,
gran investigador y a la par docente, que nos
expondra su trabajo durante el ultimo fin de semana
de septiembre. Al lector sdlo le confirmamos que es
un/una gran profesional que ademas ostenta cargo
dentro del organigrama de la Facultad. Omitimos el
nombre para suscitar mas interés al publico con el
que podamos contar para el acto.

Seguimos manteniendo contacto con las
autoridades sanitarias tanto provinciales como
regionales, de hecho, se nos convocé el 29 de
marzo en la Delegacion provincial de Sanidad de
Albacete, a una reunién informativa en la que se
presentd la orden 30/2026 del 23 de febrero por las
gue se han establecido las bases reguladoras de
subvencidn a asociaciones y entidades privadas sin
animo de lucro, remiti€ndonos la convocatoria tanto
la delegacién de Albacete como la Direccion
General de Humanizacion y  Atencion
Sociosanitaria.

De igual manera, se ha colaborado con el TFG
del Mapa de Recursos y Censo de Entidades de
Baja Vision de un estudiante de 4° Curso de Optica
y Optometria en la UPC (Terrasa), en suma, un
trabajo de Fin de Grado.

Y por ultimo destacamos que los primeros
miércoles de mes continuamos con las reuniones
on line con las distintas asociaciones que
integramos la Alianza de Asociaciones de
Enfermedades Raras a las 17 horas, es una reunion
que enriquece Y fortalece nuestro vinculo. Es un
autentico honor formar parte de esta familia.
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Aromas y sabores de Cesaraugusta
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Un viaje sensorial con la Asociacion Aragonesa de Retina

AA Asociacion
— R Aragonesa
— de Retina

a Asociacion Aragonesa de Retina ha vivido

una experiencia historica fascinante, sumer-

giéndonos en la Cesaraugusta del siglo | d.c.
De la mano de Ana y Marcos, descubrimos como
eran los aromas y sabores que definian la Zara-
goza fundacional en una jornada disefiada para los
sentidos.

Durante la actividad, los asistentes pudieron
interactuar directamente con la historia: manipula-
mos el mortero romano, experimentamos con di-
versas texturas y exploramos especias de la época
con aromas tan potentes y singulares que a mu-
chos nos resultaron sorprendentes hoy en dia.

Compromiso y colaboracion

A pesar de ser un dia laborable y una jornada mar-
cada por el mal tiempo, la respuesta de nuestros
socios fue excelente. Con plazas limitadas, logra-
mos una gran implicacion y un lleno absoluto, de-

. i
mostrando el entusiasmo de nuestra comunidad
por participar en actividades culturales de calidad.

Queremos agradecer especialmente ala ONCE
en Aragon por la cesion de su Sala Recreativa, un
espacio que nos permitio desarrollar el taller con
total comodidad. Un brindis por la historia,

Este evento ha sido posible gracias a la sub-
vencion recibida de la Junta de Distrito
Casco Historico del Ayuntamiento de Za-
ragoza, cuyo apoyo es fundamental
para seguir impulsando la cultura inclu-
siva en nuestra ciudad.
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Humanizar la mirada

El Complejo Asistencial de Zamora transforma la atencion sanitaria
para las personas con problemas visuales

——EoL

Retina Castilla y Ledn
(RECyL))

RetinacastilloyiLesn

ha desarrollado un modelo de humanizacion
sanitaria centrado en la accesibilidad uni-
versal y la atencion a las personas con problemas
visuales, integrando tecnologia, informacion com-
prensible y cultura inclusiva como parte del cuidado.
Estas iniciativas, impulsadas desde la Unidad de
Enfermeria de Calidad, Humanizacién y Cuidados,
buscan transformar el hospital en un entorno mas
autonomo, seguro y emocionalmente accesible,
donde la pérdida de vision no suponga una barrera
anadida.

El eje principal de este enfoque es la adaptacion
del entorno hospitalario a pacientes con problemas
visuales, una experiencia pionera en la sanidad pu-
blica. A través de la implantacion de mas de 500 se-
Aalizaciones Navilens en los hospitales Virgen de la
Concha, Provincial y Benavente, se facilita la orien-
tacion autébnoma mediante informacién sonora y vi-
sual accesible desde el teléfono movil, sin
necesidad de enfocar o manipular la camara. Esta
tecnologia reduce la desorientacion, la ansiedad y
la dependencia de terceros en espacios complejos
como consultas, pruebas diagndsticas o unidades
de hospitalizacion.

La accesibilidad se extiende también a la infor-
macioén sanitaria, mediante materiales adaptados
como dipticos de acogida al ingreso en braille, letra
ampliada y formatos digitales con lectura automa-
tica, disefiados siguiendo criterios de contraste y le-
gibilidad. De este modo, se garantiza que las
personas con baja vision o ceguera puedan com-
prender normas, servicios y recursos desde

su llegada al hospital.

La humanizacién se refuerza incor-
porando el acceso a la cultura como
parte de la experiencia hospitalaria. Las

exposiciones narradas, junto con una bi-

EI Complejo Asistencial de Zamora (CAZA)

Imagen del Hospital Virgen de la Concha.

blioteca accesible de pddcast, permiten disfrutar del
arte, la lectura y recursos de bienestar emocional
durante la estancia, favoreciendo la igualdad de
oportunidades y la dignificacion del cuidado.

Muchos de estos proyectos nacen del dialogo,
las charlas, las opiniones y la colaboracion cons-
tante con la Asociacion de Retina de Castilla'y Ledn,
cuya experiencia ha sido clave para identificar ba-
rreras reales y proponer soluciones efectivas.
Desde el CAZA queremos expresar publicamente
nuestro agradecimiento por su ayuda, compromiso
y generosidad.

El impacto de este modelo ha sido ampliamente
reconocido. En 2026, el proyecto fue galardonado
con el lll Premio Diagndéstico de RTVCyL a la Mejor
Iniciativa de Humanizacion, destacando su innova-
cion, bajo coste y capacidad de replicacion.

La experiencia del CAZA demuestra que huma-
nizar la sanidad también significa mirar mas alla, eli-
minando barreras y poniendo a la persona en el
centro.

Por Oscar Dominguez Fraile
TCAE Calidad-Humanizacién del
Complejo Asistencial de Zamora

QR Navilens
con los detalles
del proyecto
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Estela Alvarez, estudiante de primero de Periodismo, junto a Puri Zambrano, presidenta de ARPEX.

Sentir sin ver

Repaso a la dilatada trayectoria de la presidenta de la asociacion extremerfia

Asociaciéon
de Retinosis
Pigmentaria
Extremena
(ARPEX)

Pigmentaria y Distrofias Hereditarias de la
Retina de Extremadura (ARPEX) - (DHR),
Purificacion Zambrano Gomez, es hoy una de las
voces mas firmes en la lucha contra esta enferme-
dad rara y degenerativa que padece desde hace
casi cuarenta afnos. Su testimonio se convierte en
un referente para visibilizar esta realidad y acom-
pafar a quienes la viven. Recorremos con ella su
experiencia: apoyarse en los avances, aprovechar
los recursos disponibles y sobretodo, no perder
nunca la esperanza.

No se necesita ver con claridad para compren-
der el mundo. A sus 72 anos, Purificacion Zam-
brano, maestra de musica jubilada, ha aprendido a

I a presidenta de la Asociacion de Retinosis

habitar una realidad que se estrecha poco a poco.
Su vision se ha ido reduciendo como si alguien ce-
rrara el diafragma de una camara sin previo aviso.
Presidenta de ARPEX y referente en la lucha con-
tra las enfermedades degenerativas de la retina, su
historia no se define por la pérdida, sino por la
transformacion. Tras casi cuatro décadas convi-
viendo con la incertidumbre, su voz es hoy serena,
pero firme.

Cuando habla, lo hace con una cercania natural.
Sin dramatismos innecesarios, recuerda el mo-
mento que lo cambid todo. Al recordarlo hoy, no
duda en detenerse unos segundos antes de res-
ponder. Tenia 33 afos cuando acudioé a un espe-
cialista sin imaginar que saldria con una sentencia
breve y contundente: “te vas a quedar ciega”. No
hubo explicaciones, ni asociaciones, ni apenas in-
formacion. Solo el vacio. La angustia de la in-
certidumbre. Aquel diagndstico de
retinosis pigmentaria —una enfermedad
genética, incurable y degenerativa—
marco el inicio de un proceso lento, im-
perceptible al principio, pero implacable
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con el tiempo. “Empiezas perdiendo la vision noc-
turna y acabas viendo como por un canuto nu-
blado”, explica.

Durante anos, la enfermedad no solo redujo su
campo visual, sino también su entorno. Porque,
como sefala, uno de los mayores obstaculos no es
la ceguera en si, sino la incomprension. “Al princi-
pio vemos practicamente normal, pero no vemos
lo que tenemos alrededor”. “Te dicen que no te
fijas, pero no es eso”, insiste. Esa aparente nor-
malidad invisibiliza una realidad compleja.

Al preguntarle como logré afrontar este mo-
mento, su relato cambia de tono. El cambio co-
menzd en Sevilla, casi por azar. Alli conocié a otra
mujer con el mismo diagnostico, Maria Luisa de los
Reyes. Lo que empezd como encuentros casuales
en casas o bares termin6 convirtiéndose en algo
mas profundo: un espacio compartido donde el
miedo encontraba eco y alivio. Sin saberlo, esta-
ban construyendo una red de apoyo. Afos des-
pués, ese impulso daria lugar a asociaciones como
la andaluza y la extremeia ARPEX, que hoy pre-
side. “Lo mas importante ha sido no encontrarte
sola”, afirma con conviccion.

En el ambito médico, los avances existen, pero
avanzan despacio. Actualmente, tratamientos
como Luxturna solo son eficaces para casos muy
concretos, mientras que la enfermedad puede
estar vinculada a mas de 200 variantes genéticas.
Aun asi, su discurso no es derrotista. “Antes no
habia nada. Ahora al menos sé que se esta inves-
tigando”, dice. Para alguien que en su momento
tuvo que buscar respuestas en diccionarios, ese
progreso ya es significativo.

Cuando se le plantea el papel de la tecnologia

en su vida diaria, su respuesta es clara. Lectores
de pantalla, sistemas de voz, aplicaciones accesi-
bles e incluso dispositivos capaces de describir el
entorno forman parte de su dia a dia. “La inteligen-
cia artificial nos esta ayudando mucho”, reconoce,
aunque advierte que aun queda camino por reco-
rrer en términos de inclusion real. Porque, como
subraya, muchas herramientas siguen pensadas
para quienes ven.

Al preguntarle mas alla de lo médico o lo tecno-
l6gico, Purificacion insiste en la importancia de ha-
blar. A quienes reciben el diagndstico, les lanza un
mensaje claro: no avergonzarse. “Que no se es-
condan”. Compartir la experiencia, apoyarse en
otros, construir comunidad. “Somos nuestros pro-
pios psicologos”, afiade, refiriéndose a ese espacio
donde el desahogo se convierte en fortaleza.

Lainclusion, repite, sigue siendo una asignatura
pendiente. “Es una palabra que aparece mucho en
los diccionarios, pero queda mucho para que se
lleve a cabo”, reflexiona. Y, sin embargo, su mirada
hacia el futuro no esta tenida de pesimismo. Sabe
que quiza no llegue a beneficiarse de una cura,
pero eso no le preocupa. “Si sirve para los que vie-
nen detras, ya merece la pena”.

Recuerda como en sus inicios buscaba infor-
macion sin saber exactamente qué estaba leyendo,
guiandose mas por intuicion que por certezas. Hoy,
en cambio, es ella quien orienta a otros. La oscuri-
dad no ha desaparecido, pero ha aprendido a con-
vivir con ella. Ahora, Purificacion mira el mundo de
otra manera. Mas estrecha, si. Pero también mas
consciente. Porque, como demuestra en cada pa-
labra, hay formas de ver que no dependen de los
0jos, sino de la voluntad de seguir mirando.

Jovenes investigadores

Associacio
Retina
Catalunya

as Ayudas a Jovenes Investi-
I gadores e Investigadoras Re-
tina Catalunya—Bidons Egara
han celebrado su segunda edicion.

Retina Catalunya entrega su
ayudas a los investigadores noveles
por segundo afio consecutivo
con el apoyo de Bidons Egara

Respecto a la primera, se ha aumentado la do-
tacion econdmica, totalizando 10.000 euros
entre los diferentes galardonados. Su objetivo
es promover la investigacion en distrofias he-
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Imagen de la entrega de los premios a jovenes investigadores

reditarias de retina (DHR). El acto se celebré
en el Auditorio ONCE el 16 de mayo.

“Ha sido un éxito y hay que decirlo”, ha sen-
tenciado Alfons Borras, presidente de Retina
Catalunya. “El cambio de las bases permite
ahora valorar la trayectoria doctoral de los j6-
venes investigadores e investigadoras en con-
junto, y no solo un trabajo puntual, ademas de
haber incrementado las aportaciones econo-
micas de los premios. Pero, sobre todo, la jor-
nada ha servido para reconocer y dar
visibilidad al talento joven, generando una co-
nexion extraordinaria entre investigadores jo-
venes y seniors, instituciones, profesionales,
asociados y familias. Fueron tres horas de co-
munién y convivencia intensa, con las emo-
ciones a flor de piel”, ha valorado Borras.

El jurado, formado por diversos especialis-
tas en oftalmologia, genética y otorrinolarin-
gologia, concedié la maxima distincion a la
Dra. Anna Esteve Garcia, analista genética en

el Hospital Universitario de Bellvitge. Sefiala-
mos que el primer premio esta dotado con
6.000 euros. En la ponencia que defendié du-
rante la gala, la Dra. Esteve plantea un cambio
de metodologia para identificar la causa de la
enfermedad en aquellos casos en los que aun
no se ha podido determinar el gen responsa-
ble.

El segundo premio, de 3.000 euros, fue a
manos de Maddalen Zufiaurre Seijo, de Oftal-
mologia del Vall d’Hebron Institut de Recerca.
El tercer premio, de 1.000 euros, se le otorgo
a Marina Bou Marin, del Centre de Desenvo-
lupament de Sensors, Instrumentacié i Siste-
mes — CD6. También se distinguié con un
accésit a Juan Miguel Guerra Solano, del Cen-
tre de Regulacié Gendmica. Los cuatro
investigadores proceden de universi-
dades catalanas diferentes.

Por Xavier Duran
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Logros y retos en Onero

El presidente de la Asociacion Retina Madrid, Raul Gilabert Lopez, se despide como
presidente del Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares

Asociacion Retina
Madrid (ARM)
y Fundacion

c omo presidente de la Asociacion Retina
Madrid y durante el periodo comprendido
entre 2022 y 2026, he tenido el honor de
ejercer la presidencia del Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras Oculares, dando continuidad
al trabajo desarrollado por el anterior presidente,
José Joaquin Gil, miembro de la junta directiva de
Retina Comunidad Valenciana.

Durante estos cuatro anos, el principal objetivo
ha sido fortalecer y consolidar la labor del Obser-
vatorio. Entre las acciones desarrolladas destaca el
impulso al registro de historias clinicas de pacientes
con enfermedades raras oculares, herramienta fun-
damental para avanzar en el conocimiento y segui-
miento de estas patologias. Paralelamente, se ha
reforzado la sensibilizacion y divulgacion de la ac-
tividad del Observatorio mediante la organizacion y
participacion en webinars, congresos y seminarios,
ademas de la publicacion de trabajos especializa-
dos.

Uno de los avances mas significativos ha sido la
constitucion de un comité de expertos integrado por
oftalmdlogos, genetistas, optometristas y profesio-
nales de otras disciplinas cientificas y tecnoldgicas.
Este comité no solo ha contribuido al desarrollo de
actividades formativas y divulgativas, sino que tam-
bién ha permitido dar respuesta a numerosas con-
sultas planteadas por pacientes y asociaciones
vinculadas al ambito de las enfermedades raras
oculares.

En este contexto, se ha consolidado de facto un

servicio de informacién y orientacion gestio-
nado por Agurchane Rivas, actual presi-
denta del Observatorio para el préximo
periodo. La creciente demanda de ase-
soramiento por parte de pacientes y en-
tidades representativas puso de

manifiesto la ne-
cesidad de crear
una estructura de
apoyo mas espe-
cializada, refor-
zada gracias a la
colaboracién del
comité de exper-
tos.

Entre los prin-
cipales logros al-

canzados VE

durante este pe- '
riodo destacan el . A
incremento  del o.r | -
numero de regis- / ﬁ

tros de pacientes,

la consolidacion del comité cientifico y el notable
crecimiento de la sensibilizacion social en torno a
las enfermedades raras oculares.

Asimismo, la pagina web del Observatorio y sus
redes sociales han experimentado un importante
aumento de visitas y seguidores, gracias a la ac-
tualizacién constante de contenidos generados por
las diferentes asociaciones miembro que forman
parte del Observatorio.

No obstante, persisten importantes retos de fu-
turo. Uno de los principales sera garantizar una fi-
nanciacion mas sdlida y estable que permita
asegurar la continuidad y el crecimiento del pro-
yecto. Para ello, sera necesario impulsar nuevas
vias de colaboracion y financiacion publico-privada,
tanto con la industria farmacéutica como con otras
entidades comprometidas con la investigacion y la
atencion a las enfermedades raras.

Aunque concluye mi etapa como presidente del
Observatorio, continuaré formando parte de su
junta directiva como vocal durante los proximos
cuatro anos, con el firme compromiso de seguir tra-
bajando para fortalecer la divulgacion, la sensibili-
zacion y el crecimiento del registro de pacientes,
pilares fundamentales para avanzar en el conoci-
miento y la atencion de las enfermedades raras
oculares.
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La terapia del eco

Arquitectura desde la penumbra

RETINA COMUNIDAD VALENCIANA

Asociacion Retina
Comunidad Valenciana

ASOCIACION DE PERSONAS APECTADAS POR
DISTROFIAS DE LA RETINA

ay quien cree que la oscuridad es un vacio,

una ausencia total de formas y colores.. Se

equivocan. Para mi, la oscuridad es un
lienzo infinito, una superficie vibrante donde he
aprendido a dibujar la realidad con trazos mucho
mas firmes que los de la simple vista. Vivo en la
calle Buena Vista, en el noveno B (nove no ve) de
un barrio llamado Vista Alegre. Podria parecer una
broma pesada del destino, un sarcasmo cruel es-
crito en el mapa de mi ciudad, pero para mi es una
declaracion de principios, casi un amuleto. Mi reti-
nosis pigmentaria me ha ido arrebatando el detalle
de las cosas, reduciendo el mundo a un tunel que
se estrecha, pero a cambio me ha otorgado el sen-
tido de la arquitectura humana.

Cuando entro en una sala—ya sea el Centro de
Rehabilitacion de Mapfre, el local de ensayo del
coro o el supermercado de la esquina— no busco
rostros; busco vibraciones. No analizo rasgos; es-
cucho intenciones. Mi baston no es un limite, es una
extension de mi sistema nervioso, una antena que
rastrea la densidad del aire y la firmeza del suelo.
Sin embargo, mi verdadera herramienta de nave-
gacion, mi GPS en medio de la niebla, es la palabra.
He descubierto que la vida no es lo que entra por las
pupilas, sino lo que rebota en los demas. Es lo que
yo llamo la Terapia del Eco.

El origen del rebote

La Terapia del Eco no es algo que se estudie en las
facultades de psicologia, aunque deberia. Naci6 de
una necesidad puramente fisica: cuando el campo
visual se reduce, el campo auditivo y emocional
debe expandirse para mantener el equilibrio. Si el
mundo deja de enviarte imagenes claras, tu debes
enviar sefales claras para recibir una respuesta que
te situe en el espacio.

En mis sesiones de rehabilitacion, mientras
Paola realizaba sus ejercicios de rehabilitacion con-
resignacion, yo comprendi que mi papel alli no era
solo curar mi hombro izquierdo. Mi papel era lanzar
ondas de sonido y humor para recibir el eco de su
existencia. Si yo lanzaba una broma sobre "las es-
trellas" que nos hacia ver Paula, la fisioterapeuta, y
recibia de vuelta una carcajada, yo ya sabia dénde
estaba Paola. Sabia si ese dia su espalda pesaba
MAs que Sus ganas, o Si su espiritu estaba listo para
el combate. El eco me devolvia su posicion exacta
en el mapa de la felicidad.

Mucha gente se ahoga en un vaso de agua.
Hacen montafnas de granos de arena porque su Vi-
sién es demasiado perfecta; se distraen con las im-
perfecciones del camino y olvidan caminar. Yo, que
vivo en una penumbra que se cierra, he decidido
proyectar mis debilidades como fortalezas. Si mi vi-
sion falla, mi proyeccién aumenta. Si no puedo ver
tu sonrisa, haré todo lo necesario para fabricarla,
porgue el sonido de tu risa es mi luz.

El Coro: Una sinfonia de hombres
En el coro al que asisto, la Terapia del Eco alcanza
su maxima expresion. Alli, entre las sopranos, las
contraltos, los bajos y los tenores, el aire esta car-
gado de musica, pero también de inseguridades.
Cuando aterrizo en un grupo nuevo, mi primera ma-
niobra es la captura de identidades. Voy pregun-
tando nombres, uno a uno. No es solo cortesia; es
mi manera de encender las luces de la habitacion.

Memorizo los nombres, (al menis hasta conse-
guir recordarlos) con la precision de un orfebre.
Para mi, recordar que alguien se llama Maria, So-
ledad, Montiel, Raquel, Teresa o Yolanda no es un
ejercicio de memoria, es un acto de reconocimiento
profundo. Cuando llamo a alguien por su nombre
en medio de la penumbra del ensayo, esa persona
se siente "vista" en un nivel que la vista fisica no al-
canza.

—Ojo, algo se te ha caido... —le digo
a una de las sopranos cuando noto que
su paso por mi lado es tenso, o que su
voz ha flagueado en un agudo.

Ella se detiene. Siento como su
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cuerpo se tensa, como busca en el suelo un objeto
inexistente. El suspense es mi aliado. Y justo antes
de que el desconcierto se convierta en incomodi-
dad, suelto la frase, mi pequefia dosis de medicina:

—Una sonrisa mia para que la recojas.

En ese instante, el eco regresa. No necesito ver
el brillo de sus ojos ni el arco de sus labios. Siento
el cambio en la presion atmosférica que rodea su
rostro. Escucho el suspiro de alivio, el cambio de
tono en su voz cuando me da las gracias. En ese
momento, yo he dejado de ser el hombre del bas-
ton para convertirme en el arquitecto de su alegria.
He convertido mi incapacidad de ver su estado de
animo en una herramienta para crearlo. Eso es el
eco: yo lanzo luz y ella me la devuelve reflejada.

Supermercado ¥ farmacia: El dia a dia del eco
Incluso en los lugares mas insospechados, como la
cola del supermercado o mis constantes viajes a la
farmacia para cuidar de las "Martas" y de Carla, la
Terapia del Eco funciona. Cuando la cajera del su-
permercado, agotada por una jornada de escaneo
automatico de productos, me pregunta mecanica-
mente: "; Quiere algo mas?", yo rompo el guion.
—Si —le digo con suavidad —. Una sonrisa.

Es fascinante ver como el sistema operativo del
ser humano se reinicia ante una peticion tan ines-
perada. El eco que recibo de vuelta suele ser una
risa nerviosa seguida de una confesion o de un
gesto de gratitud. He transformado una transaccion
comercial en un encuentro humano.

A menudo me dicen que tengo "buen cartel". Me
lo dicen como si fuera una cuestion de suerte o de
un don natural. Pero yo sé que es el resultado de mi
direccion: Buena Vista, noveno B. Desde esa altura
moral, uno aprende que el flirteo, cuando es ge-
nuino y respetuoso, no es mas que una forma de
cortesia extrema. Trato a Paola, a las sopranos y a
las cajeras con esa mezcla de humor y atencion
porgque sé que todos estamos librando una batalla.
Mi retinosis es visible, la suya quizas no, pero el re-
medio es el mismo.

Sufro de retinosis pigmentaria, una enfermedad
que te va robando los margenes hasta dejarte solo
con un pequefo circulo central, como si miraras la
vida a través del 0jo de una cerradura. Podria haber

elegido ver la vida negra. Podria haberme

quedado en casa, lamentando que el

tunel se estrecha cada dia mas. Pero
elegi la calle Buena Vista.

La Terapia del Eco me ha ensefiado

que la verdadera vision es una construccion interna.
Es la capacidad de imaginar un mundo mejor 'y pro-
yectarlo sobre los demas hasta que se haga reali-
dad. Cuando le escribo a Paola ese relato sobre "La
arquitectura de la luz", no solo estoy intentando ani-
marla a ella; estoy reforzando los cimientos de mi
propia casa. Ella es mi eco mas brillante. Sus res-
puestas, su "eres un crack", su preocupacion por si
llego bien a casa cuando sopla el viento en Valen-
cia, son las sefales de radar que me confirman que
sigo en el camino correcto. A veces, me pregunto si
los demas, los que ven perfectamente, se dan
cuenta de la cantidad de belleza que se pierden por
no necesitar el eco. Ellos ven la montaia y se asus-
tan. Yo no veo la montana, solo escucho el viento
que sopla en su cima y me preparo para la esca-
lada. Ellos ven el grano de arena y se quejan de que
les molesta en el zapato. Yo recojo ese grano de
arena y lo guardo como una prueba de que el
mundo sigue siendo solido bajo mis pies.

Conclusidn: El eco que hunca cesa
Vivir en Vista Alegre no es una ironia, es un des-
tino. He aprendido que las debilidades son solo
puertas traseras hacia fortalezas que los demas ni
siquiera sospechan que tienen. Mi baston es mi
cetro, mi voz es mi luz y mi memoria es mi mapa.

La Terapia del Eco me dice que, mientras sea
capaz de arrancar una sonrisa a una soprano o una
palabra de aliento a una compafiera de rehabilita-
cion, mi vision sera perfecta. No importa que el
campo visual se reduzca a un punto infinitamente
pequefio, porque ese punto estara lleno de luz.

Al final del dia, cuando regreso a mi noveno B,
me quito el baston y cierro los ojos, no siento que
me sumetja en la oscuridad. Siento que me sumerjo
en un océano de ecos. Los nombres de las perso-
nas que he conocido, las risas que he provocado,
las "bonitas palabras" que he intercambiado... todo
eso rebota en las paredes de mi memoria, creando
una imagen del mundo mucho mas colorida, nitida
y hermosa que cualquier fotografia.

Porque en la calle Buena Vista, la vida no se mira
con los ojos. Se mira con el corazon, se siente con
la escucha y se ilumina con una sonrisa que, pase
lo que pase, siempre vuelve de regreso. Tal vez sea
mi forma de dar las gracias: devolver
en luz lo que me regalais en eco...

Por Carlos Giménez Cervera




imagenes del encuentro con los alumnos del Aula Abierta de Mayores de Lebrija
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Ayudar visibilizando

Concienciar, mostrar y colaborar son aspectos esenciales que la Asociacion
Andaluza de Retinosis Pigmentaria sigue trabajando con personas afectadas,
familiares y colectivos sociales para poder comprender las DHR, la baja visién

y la ceguera y asi poder avanzar en mejores condiciones

Asociacion
Andaluza
de Retinosis
Pigmentaria
(AARP)

esde el pasado otofio, un grupo de perso-
Dnas afectadas por DHR de Andalucia, se

reunen semanalmente frente a sus orde-
nadores, tablets o moviles para aprender a gestio-
nar emocionalmente los problemas y limitaciones
que conlleva tener una discapacidad visual, asi
como adquirir herramientas y recursos que nos
permitan crecer mas y mejor, a nivel psicologico.
Esta actividad, dirigida por una profesional de la
salud mental y experta en coaching, se desarrolla
por segundo aio consecutivo, gracias a la ayuda
de FEDER.

Personas procedentes de las ocho provincias
andaluzas han ido mostrando, sesion tras sesion,
sus preocupaciones, anhelos, angustias y miedos
compartidos, también sus alegrias y sus logros, lo

que permite al mismo tiempo un aprendizaje per-
manente para todos los participantes, asi como
haber conseguido crear una cierta red de apoyo
mutuo.

Una de las socias participantes en las sesiones
de apoyo mutuo y alumna del Aula Abierta de Ma-
yores en Lebrija, de la Universidad Pablo de Ola-
vide de Sevilla, Toni Barragan, abri6 las puertas
del aula para que Rafael Bascoén, presidente de la
Asociacién Andaluza de Retinosis Pigmentaria,
pudiera explicar al resto de componentes del aula
qué eran las DHR, como veian las personas con
baja vision y como se les podia ayudar a ellas y a
las personas con ceguera. Esta clase extraordina-
ria buscaba una mayor comprension de estas pa-
tologias y las consecuencias que producen,
generar mayor empatia y, al visibilizar al colectivo
de personas afectadas por baja vision y ceguera,
resolver mejor la forma de ayudarles.

Aprovechando esta clase, la Asocia-
cidn quiso también mostrar a las perso-
nas participantes el potencial que
existe en Andalucia, en cuanto a in-
vestigacion. Para ello, invito a participar
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a Francisco Javier Diaz Corrales, premio Funda-
luce 2022 e investigador del grupo de degenera-
cion de la retina del Centro Andaluz de Biologia
Molecular y Medicina Regenerativa (CABIMER).
Durante su intervencion pudo mostrar las lineas de
investigacion sobre las que se trabaja en dicho
centro, repaso brevemente los avances en cuanto
a proyectos especificos para combatir la degene-
racion retiniana y puso en valor la importancia de
la investigacion como motor de crecimiento y des-
arrollo social.

Otra accién, que desde la entidad andaluza se
ha llevado a cabo, ha sido una sesién formativa
con profesionales de la atencion primaria, en el
Centro de Salud “Almanjayar” de Granada, donde,
gracias al Dr. Manuel Carretero, se pudo ofrecer
informacién a los profesionales que dia a dia tra-

bajan con pacientes desde la base, sobre la im-
portancia de actuar frente a sospechas y sintoma-
tologias tempranas para la derivacion a
especialistas y el diagnostico precoz de DHR. Asi-
mismo se puso en valor la labor de las entidades
de pacientes y se traslado la conveniencia de tejer
alianzas y lazos de colaboracion entre dichas or-
ganizaciones y los centros de salud de atencion
primaria, para el trabajo directo con personas afec-
tadas y familiares.

En resumen, la Asociacion Andaluza de Reti-
nosis Pigmentaria sigue realizando esfuerzos en
visibilizar las DHR, la baja vision y la ceguera, para
ampliar su conocimiento y su comprension, porque
es mas que evidente, que para la sociedad no
existe aquello que no es visible y por tanto, hay
que darle la vuelta a esto.

Nueva etapa en Canarias

Armando Herrera toma las riendas de la presidencia de la asociacion en las islas para
relevar a German Lopez, que deja el cargo después de 34 afios al frente

Asociacion de
Distrofias
Hereditarias
de Retina
Canarias
(ADISHREC)

ADISHREC
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anarias inicia una nueva etapa en el mundo
Cdel asociacionismo de la retina. El presi-
dente fundador de ADISHREC, German
Lopez, se echa a un lado después de 34 anos y
cede el relevo a una nueva junta directiva elegida
en la Asamblea General Extraordinaria celebrada
de forma telematica mediante Zoom el 28 de mayo
de 2026.
La nueva junta directiva queda del siguiente
modo:
Presidente: Armando Herrera Morales.
Vicepresidenta: Carmen Gloria Gonzalez Tejera.
Secretario: Juan Miguel Tejera del Rio.
Tesorero: Samuel Falcon Medina.
Vocalias:Manuel Gerénimo Pérez,
Pedro Martinez-Corbalan Romero, Ger-
man Lopez Fuentes, Jaime Garcia Cas-
tellano, Verodnica Justiniano Hurtado,

Armando Herrera Morales, nuevo presidente

Néstor Rodriguez Gaspar, Fatima Cordero Men-
doza y Baudilia Esther Navarro Saavedra
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La campaiia #NoSomosRaros de este ano hace

Asociacion
Retina
Murcia

oluntarios y trabajadores han continuado
Veste trimestre con las charlas de

sensibilizacion en varios colegios vy
centros de salud de la Regién, donde han
formado a los alumnos y a profesionales
sanitarios sobre como interactuar con personas
ciegas y con baja vision.

Ademas, han desarrollado una nueva edicion
de nuestra campana #NoSomosRaros, con
motivo del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras. La campafia ha consistido en la difusién
durante veinte dias de videos en nuestras redes
sociales en los que socios y familiares de la
asociacion han contado chistes malos, con el fin
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de afrontar las adversidades que provocan
nuestras patologias con buen humos.

Por otra parte, la Asociacion Retina Murcia
quiere dar las gracias a la Academia de Danza
Lucia Moreno por ser el motor de una gala
benéfica en nuestro favor, una maravillosa
iniciativa solidaria en la que nos han regalado su
esfuerzo y talento.

También queremos agradecer enormemente
al Ayuntamiento de Molina de Segura por la
cesion del espacio para poder celebrar el
evento.

Y a quienes nos acompafnasteis
presencialmente: gracias por vuestro calor y por
demostrar que el mejor espectaculo es una
comunidad unida.

Por dltimo, a todos los que
colaborasteis a través de la Fila O:
vuestro apoyo incondicional no se ve,
pero se siente muchisimo. jGracias
por ayudarnos a seguir adelante!
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Presidente: Armando Herrera Morales

RETINA MaDg, !

Asociacion Retina
Madrid (ARM)

y Fundacion
Retina Espaina

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

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

Presidente: Raul Gilabert Lépez

Federacién de Ascciaciones de
Distrofios Hereditarias de Retina de Espaiia

Federacion de
Asociaciones

de Distrofias
Hereditarias de
Retina de Espana
(FARPE)

Fundacion

de Lucha ‘

contra la Fundaluce
Ceguera | FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

(Fundaluce)

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



Retinacostillo yllesn

Retina Castilla y
Leon (RECyL)

Directorio

Sede ONCE, C/ de la India, 1

47007 - VALLADOLID

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

Presidente: Pedro Herrero Fernandez

C/ Sepulveda, 1, 32 Planta
08015 - BARCELONA
Tel. 618 42 40 26 Info: 639 00 16 19

\‘:' g‘{;}ﬂn},a a::ic::aclo Correo electronico: info@retinacat.org
Catalunya www.retinacat.org
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
S Tel. 672 347 282
Aso_clacwn Email: info@retinamurcia.org
Retm_a www.retinamurcia.org
Murcia

Presidente: David Sanchez Gonzalez

RETINA COMUNIDAD VALENCIAMA

ASOCIACION DE PERSONAS AFECTADAS POR
DISTROFIA!

Asociacion Retina
Comunidad
Valenciana

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

International
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‘ We are hiring!

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE
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Fundaluce
FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

NOTA. Las personas, empresas ¢ instituciones que hagan donativos a FUNDALUCE
pueden beneficiarse de desgravaciones en la declaracion de la Renta, cuyo porcentaje varia
en funcion 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 donacién en Hacienda.



