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Editorial

o dicen con la boca llena, con una

media sonrisa dibujada en el

rostro, sin ocultar su optimismo
y con total convencimiento y alla
donde tienen oportunidad de lanzar su
mensaje. Los principales especialistas
e investigadores en el mundo de la re-
tina lo tienen claro, la llegada de un go-
teo de terapias para el tratamiento de
distrofias hereditarias de retina

de octubre, pudimos celebrar nuestro
Congreso Retina Murcia, el cuarto ya,
en la sede del Hospital Morales Me-
seguer, aunque llegamos a cerca de tres-
cientas personas de Espafia y Latino-
américa a través de la plataforma
Zoom. Este encuentro es uno de esos
foros donde los investigadores han po-
dido anunciarnos esas buenas nuevas

patologias retinianas y sobre los avan-
ces técnicos, tecnologicos y sociales
que mejoran nuestra salud, nuestra
adaptacion y la calidad de vida en nues-
tro dia a dia.

Pero lo que mas nos enorgullece no
son las terapias que vienen y el esca-
parate que, con tanto trabajo y esfuer-
70, generamos para anunciarlas. Lo que
mas nos enorgullece no es sen-

(DHR) esta cada vez mas cer-
ca. Y lo sostienen con las ga-
rantias que le dan que ya se ha
aplicado la primera terapia geé-
nica en nuestro pais y, sobre
todo, de que hay cerca de 30 en-
sayos clinicos en marcha en el
mundo para curarnos.

Estamos convencidos de
que, dentro de unos anos,
en nuestro congreso se
hablara de mas terapias
que ya seran una realidad

tar en una misma mesa a las prin-
cipales ‘eminencias’ en el mun-
do de la investigacion de las pa-
tologias retinianas. Lo que mas
nos enorgullece no es el creciente
seguimiento ni el progresivo
auge y conocimiento de nuestra
Asociacion Retina Murcia, des-

En medio del desolador y
desesperante panorama que nos deja la
maldita pandemia del coronavirus.
Asinos ha tocado a los pacientes y las
familias que vivimos con una DHR ce-
lebrar estas buenas noticias, por €so nos
vemos obligados a hacerlo de forma
contenida. El coronavirus nos priva de
brindar por este éxito, del que muchos
no nos beneficiaremos directamente,
pero siempre tendremos la satisfaccion
de que el camino de lucha que inicia-
mos hace mas de treinta afios deja una
meta para las proximas generaciones
y que su lucha serd la de lograr que los
nuevos tratamientos lleguen a todos.

Con mascarilla, con gel hidroalco-
hdlico, con distancia de seguridad, con
aforo limitado y, sobre todo, con la tre-
gua que nos dio la covid a principios

e inundarnos de una esperanza que, has-
ta hace muy poco tiempo, no se vis-
lumbraba. Y si bien no nos ha servido
para brindar por ello, si que nos ha per-
mitido a pacientes, especialistas e in-
vestigadores a congratularnos de que
esa lucha que mantenemos desde hace
décadas comienza a materializarse en
victorias.

Ya trabajamos en la preparacion del
quinto congreso y estamos convenci-
dos de que dentro de unos aiios las po-
nencias ya no versaran de futuros tra-
tamientos ni de la primera terapia, sino
de los nuevos medicamentos e inter-
venciones que ya seran una realidad.

Estaremos encantados de ser. aio
tras afo, ese espacio que recopila to-
das las buenas informaciones sobre las

de este modesto rincon del su-
reste espafiol. Lo que nos enorgullece,
lo que nos anima, lo que nos motiva a
seguir trabajando es que nos hemos re-
galado la posibilidad de juntarnos aio
tras aflo en el que todos subrayan como
el tnico evento de estas caracteristicas
en Espafia en el que los especialistas,
los cientificos, los pacientes y los es-
tudiantes podemos estrecharnos la
mano y hablar cara a cara de nuestros
logros, nuestros objetivos y nuestra sa-
lud, de nuestros problemas y suefios.
Por supuesto, todos estais y estaréis
invitaddos a esta celebracion, en la que
el mejor regalo siempre sera poder con-
tar contigo.
jFeliz Navidad a todos! Y a 2022
le pedimos que, entre tanta oscuridad,
nos vuelva sorprender.
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Las cartas del

No recuerdo todos los detalles,
pero si me acuerdo del diay el lu-
gar. Fue en el despacho de la aso-
ciacion en la Delegacion Territo-
rial de ONCE en Murcia. Acudi-
mos tres personas. Juan Antonio
Carreno, el presidente; Joaquin
Tavira, secretario; y un servidor,
que por entonces era un socio
mas. Un inciso antes de continuar
con mi relato, formar parte de una asociacion es una de-
cision personal, desinteresada y altruista. Dirigirla signi-
fica dar un paso mas, aumentar tu implicacion y tiempo
dedicado al conjunto de personas que forman parte de ella.
Te llena mucho, te ocupa mucho tiempo, es muy gratifi-
cante y a la vez tiene también algunos momentos difici-
les. Formar parte de un colectivo que aglutina, como es
el caso de la asociacion Retina Murcia, a personas afec-
tadas por enfermedades degenerativas de la retina, pro-
blemas visuales o discapacidad visual y poder ayudar a
esas personas y familias que se acercan a nosotros en bus-
ca de ayuda hace que merezca la pena cualquier esfuer-
0, ya que la recompensa es infinitamente superior.
Vuelvo al afio 2011. Recuerdo que aquella tarde, el an-
terior presidente de la asociacion nos contaba su situa-
cion personal y sus proyectos de futuro y que no podia con-
tinuar al frente de la asociacion. La convocatoria de reu-
nioén no contod con la participacion de socios, solo éramos
nosotros tres. El manifest6 su decision de no seguir como
presidente y nos ofrecio esa posibilidad a Joaquin y a mi.
No sé realmente por qué me animé a aceptar el ofreci-
miento ya que mi participacion en la asociacion, hasta en-
tonces, se limitaba a asistir a las reuniones y poco mas.
Supongo que la impresion era que la asociacion corria el
riesgo de disolverse si nadie daba un paso al frente.
Aquella tarde, cuando volvia a mi casa, iba pensando
qué podia hacer para que la asociacion, que hacia mas de
veinte afios que habia creado Luis Berrocal volviera de
nuevo a revitalizarse. Era de noche, pero pude llegar ca-
minando a la parada de autobus y a casa. Apenas cono-
cia a unos pocos miembros de la asociacion y mi primer
objetivo fue coger el teléfono e ir llamando uno a uno a
todos aquellos que estaban en una lista en papel para pre-
guntarles si querian seguir formando parte de ella, para
convocarlos a una reunion. Esa reunion tuvo lugar el 18

David Sanchez
Gonzalez
Presidente de la
Asociacion Retina
Murcia (RETIMUR)

de enero de 2012. Acudieron 18 personas. Lo sé porque
las conté. Nunca habia visto tantas personas con retino-
sis pigmentaria o una distrofia de retina juntas. De esa reu-
nion, salio el encargo de organizar una asamblea a mitad
de afio, donde llevar a cabo unas elecciones formales y
adoptar una serie de acuerdos oficialmente, para enviar
esa acta al registro de asociaciones de la Region.

De aquella tarde hace ya diez afios. Tiempo en el que
Jjunto con mis compafieros de asociacion y, sobre todo, de
junta directiva, hemos aprendido mucho. Y quiero agra-
decer la ayuda prestada, en aquellos meses iniciales, por
Andrés Mayor Lorenzo, compafiero y amigo de la aso-
ciacion asturiana de retinosis, cuya experiencia y conse-
jos fueron muy ttiles y nos ayudaron muchisimo. Tam-
bién fue clave y de mucho apoyo conocer a nuestra vi-
cepresidenta Isabel Rosa Sanchez. Juntos hemos crecido
y hemos compartido la aventura de ver como la asocia-
cion iba logrando objetivos. Rosa Guardiola Gomez, nues-
tra secretaria, también ha caminado junto a nosotros des-
de entonces y también es parte fundamental de Retina Mur-
cia. Por tltimo, pero no menos importante, nuestro teso-
rero , Antonio Palazén Gémez, cuyos conocimientos, ex-
periencia, serenidad y consejo ha sido y es crucial en este
proyecto. Y no s6lo €l, también su magnifica familia.

Estos nombres me acompanan desde el principio, pero
no son los tnicos. Al equipo se han sumado otros como
Andrés Torres, Agustina Garcia y Martin Peirano. Y tam-
bién el equipo técnico: Carmen, con nosotros desde 2014,
pieza basica para la entidad; luego Elena, tremendamen-
te implicada; y, recientemente, Paula. Sin todos ellos no
seria posible llevar a cabo todos los programas que diez
afios después la ASOCIACION Retina Murcia desarro-
lla. Ademas, la familia ha crecido y un nutrido grupo de
socios recibe apoyo y se beneficia de los servicios que ofre-
cemos. Eso hace que el esfuerzo valga la pena.

Retina Murcia me da muchisimo mas de lo que yo le
doy a ella. Me hace sentir activo y util. Vivo. Ayudar a
los demas es muy gratificante. Supongo que en un futu-
ro, habra que dar un paso al lado y dejar que otras personas
contintien el proyecto. De momento, quiero disfrutar el
presente, contribuir en la medida de mis posibilidades a
mejorar la calidad de vida de las familias y dar a cono-
cer nuestra situacion a la sociedad. No me arrepiento para
nada de lo que hice aquel dia, todo lo contrario. Gracias,
Retina Murcia.
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Gerente del Hospital Morales
Meseguer de Murcia
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Concejala de Salud del
Ayuntamiento de Murcia

b g -_{_Q,FTINA MURCIA .2
OCTUBRE 2021 Ihauguracion
ANDRES CARRILLO ESTER NEVADO JOSE LUJAN JUAN JOSE PEDRENO

de Murcia (UMU)

AR
v

|
i

Rector de la Universidad

Consejero de Salud
de la Region de Murcia

Seay

“Este congreso

“Cois ejetnplo
es un gran éxito,  de esfuerzo e

“El valor que
tiene Retimur

“Nuestra Region
es referencia

unespejoenel ilusion. GraCias  es gritar muy hacCiohal en (as
que debemos por hacer una fuerte que enfermedades
mirarhos todos”  (MurCia mejor”  hecesita ayuda” retiniahas”

El consejero de Salud anuncia en el [V Congreso Retina Murcia
avances tecnologicos para mejorar el diagnostico precoz

CARM

1 consejero de Salud, Juan José
EPedreﬁo, aprovecho nuestro [V

Congreso Retina Murcia para
anunciar que se ha aplicado reciente-
mente la tecnologia de tres dimen-
siones para operaciones en patologia
retiniana, disponible en el hospital Rei-
na Sofia y, proximamente, en el Mo-
rales Meseguer y Virgen de la Arri-
xaca. Pedrefio resaltdo que este en-
cuentro “sitia a la Region como re-

ferencia nacional de las enfermedades
retinianas y los avances cientificos en
un entorno de debate entre profesio-
nales y pacientes’.

Asimismo, avanzd que durante
los préximos meses, el Servicio Mur-
ciano de Salud (SMS) prevé incor-
porar herramientas tecnologicas y
digitales a los procesos asistenciales
claves en Oftalmologia, con especial
mencion a la prevencion de la reti-
nopatia diabética, la deteccion precoz
de la ambliopia (ojo perezoso) en los
nifos o la degeneracion macular de la

retina en personas mayores.

Las consultas de patologia de re-
tina suponen casi un 30 por ciento del
total en la Region. En 2020, se aten-
dieron 205.025 consultas presencia-
les en atencion hospitalaria. En 2020
se realizaron un total de 1.911 inter-
venciones quirtirgicas relacionadas
con patologia de retina, algo mas que
el afio anterior, cuando fueron 1.879
a pesar de la pandemia. En cuanto a
las patologias oculares raras, la pa-
decen 465 personas, 364 afectadas por
distrofia retiniana hereditaria.
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Hay mucho que avanzar en inclusion para personas con discapacidad
visual, porque la sociedad nos pone mas limites que nosotros mismos

LAURA DIEPSTRATEN M2 EUGENIA LARREINA
Retimur News Ganadora | International Investigadora de la accesibilidad
Low Vision Song Contest en los videojuegos

1 comienzo de la lucha. Asi lla-
Ema Laura Diepstraten su etapa

en Infantil, en la que con 5 afios
se topd con profesores que, “por
miedo o por dejadez, no sabian como
actuar conmigo”. No sabian enfren-
tarse a la ceguera. Laura ha superado
ésta y otras barreras hasta ganar con

15 afios el festival considerado como « ~ « s .
el de Eurovision para baja vision. Lau- Con S ahes, me en- Que un V’deQ) uego

racree que.la g.enj[e 1?'1 limita mas alla CQntré Ccoh DTOFQSO‘ sea accesible no sig.
de sus propias limitaciones y asi lo na- res qu e, por mi edo ni n ca q ue sea méS

1r6 en el IV Congreso Nacional Re-

tina Murcia. Compartié mesa con Ma- O por dejadez, me 'FéCi Iy Sino adaptarIO
ria Eugenia Larreina, investigadora de 2 » D0d 1 "

la Universidad de Barcelona, que de,aban aparte para érJugar
aboga por adaptar los videojuegos para

personas ciegas y con baja vision. Y i
la mesa culminé con la presentaci(')n MARIA SANABRIA VALS Y LUNA FLORES TORRES

z Psicologa-sexologa y Periodista - Creadoras del proyecto ‘Pideme Placer’
del proyecto ‘Pideme placer’, de Ma- 9 gay Proy

6 -
ria Sanabria y Luna Flores, una se- .La SUCIEdad nos
x0loga y una periodista que tratan de vende la sexuali.

conframtestar “na sociedad que n0s | 4o 4 ey e fortma

vende la sexualidad solo de forma vi-

sual y deja atras todos los demds sen- visual Y deja atr. as
tidos”. La mesa evidenci6 lo mucho +0dos [os dem és

que resta por avanzar en la inclusion, .
ié ; sentidos”
pero también que Somos mas capaces

de lo que la sociedad cree.
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Mesa 2 - Comunicacion de las DHR.

ELENA MORA
Area de Comunicacién y Captacién
de Fondo de FEDER

“Si hace 20 afos pre-
guntabas qué era
unha ehfertmedad
Yara, pOCa gente
sabia responder”

JUAN ALFONSO CELESTINO
Doctor en Periodismo y Director
y editor del periédico Salud21

“Las enfermedades
raras Gue ho soh
muy llamativas ho

tienen mucha salida

en |os medios”

SALVADOR DOMENECH
Estudiante del doble Grado de
Periodismo y Politicas y comunicador

=

d -

“Las redes socCiales
hah de sevir para
hortalizar la imagen

de |as enferimedades
OCulares”

Tener contactos y el apoyo de lideres de
opinion son claves para darnos a conocer

Retimur News

onstruir un relato, conseguir
Cun escaparate en el que expo-
nerlo, lograr el apoyo de lideres
de opinion y hasta tener contactos a

modo de ‘espia’ en los medios de co-
municacion. Asi de sencillo y de com-

plicado a la vez lo tenemos las aso-
ciaciones de pacientes para difundir
nuestro mensaje, nuestros proyectos y
nuestras reivindicaciones. Y asi que-
do de manifiesto en la mesa dedicada
a comunicacion. Los cuatro periodis-
tas protagonistas, Elena, Salvador,
Juan Alfonso y Pedro coincidieron en
que organizacion, implicacion, parti-

PEDRO GARCIA RECOVER
Periodista especializado
en informacion sanitaria

“Hemos Visto como
programas ajenos a
la salud han entrevis-
tado a especCialistas
sanitarios”

cipacion, originalidad y constancia
son claves paara generar “una lluvia
fina” que cale en la sociedad.
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Mesa 5 - Neuropatia Optica de [eber

BERNARDO SANCHEZ DALMAU
Coordinador Servicio de Oftalmologia
Hospital Clinic de Barcelona

ARANTZA ALFARO
Neuréloga del Hospital Vega Baja de Ori-
huela - Universidad Miguel Hernandez

MERCEDES SOTO
Afectada por Neuropatia
Optica de Leber

“Esta enfertmedad “Aunque afecta mas “Gi tenemos un
aparece Coh Uha a los 0jos, también tratamiento no
peérdida Visual puede dafar otros se hos puede hegar,
Central, perode Organhos, Como el ce- Vivamos donde
fortna indolora” rebro O el Corazon” Vivamos”

Neurologos y oftalmologos trabajan de la mano en el diagndstico

y tratamiento de la Neuropatia Optica Hereditaria de Leber

Retimur News

a Neuropatia Optica Heredita-
Lria de Léber (NOHL) contd

con una mesa especifica en el
IV Congreso Nacional Retina Mur-
cia. Estuvo moderada por el perio-
dista Pedro Garcia Recover y parti-
ciparon en ella una afectada y dos
profesionales. El coordinador del
Servicio de Oftalmologia del Hos-

pital Clinic de Barcelona, Fran-
cesc Sanchez Dalmau, quien explicd
que la NOHL es la segunda neuro-
patia Optica hereditaria, que afecta
mayoritariamente y la transmision es
materna. Es una enfermedad rara en
la que la pérdida visual aparece de
forma brusca y es indolora, pero con-
duce a una ceguera legal.

Por su parte, 1a neur6loga Arant-
za Alfaro, del Hospital Vega Baja de
Orihuela, destacd que es importan-

te que Neurologia y Oftalmologia
vayan de la mano en patologias
como la NOHL. Asimismo, indicco
que se debe tener en cuenta que, aun-
que la NOHL, aunque afecta sobre
todo a los ojos, puede afectar a
otros 6rganos como el corazén o el
cerebro. Por ultimo, Mercedes Soto
narrd su esperiencia en la busqueda
de diagnoéstico y reivindicod que si
hay un tratamiento, no se puede ne-
gar por el lugar de residencia.
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Mesa ¢ - Registros de Pacientes

Los registros de pacientes persiguen unir a
los pacientes con sus posibles tratamientos

Retimur News

1 doctor Palomar inicié la
Emesa dedicada a los registros
de pacientes y hablé del Sis-
tema de Informacion de Enferme-
dades Raras de la Region de Murcia

(SIERrm). Resalto que son escasas,
que hay muchas dificultades para su

JOAQUIN PALOMAR
Sistema de Informacion de Enfermeda-
des Raras de la Region de Murcia (SIER)

diagnostico, que son abundantes, ya
que hal alrededor de 7.000 y que
son muy diversas. Todos estos
factores dificultan su control y la
elaboracion de un registro. Palomar
record6 que en 2002 se cred una red
de busqueda de enfermedades raras.
Esto dio lugar a la creacion en 2006
del atlas de enfermedades raras. Y
en 2008, se abordo6 la necesidad de

ALBERTO LOPEZ
Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras (ONERO)

P\ e 1
e Side

“Registramos Cada

afios diez mil Casos
nuevos de personas
Conh una enfermedad

rara en la Region”

“Animo a pacientes y
médicos a que po-
tencien oS registros,
porque son
fouy importantes”

crear un registro y un plan de en-
fermedades raras en la Region de
Murcia.

El SIERrm busca a los pacientes
de la Region que padecen alguna de
las siete mil enfermedades raras
que existen. A este respecto, Palo-
mar comento que cada afio registran
entre 10.000 y 12.000 casos nuevos
de personas con enfermedades raras
en la Region. “Esto supone que
pare registrar un caso, tenemos que
revisar 77, lo que conlleva mucho
trabajo”, destaco.

El doctor avanz6 que en la Re-
g16n hay registradas unas 465 per-
sonas con una enfermedad rara de la
retina, de las que 364 son distrofias
retinianas. Por ultimo, resaltdé la
importancia de los registros de pa-
cientes para la investigacion y faci-
litd la web donde puede conocerse
toda la informacié del SIERrm,
www.murciasalud/SIER.

Por su parte, el técnico del Ob-
servatorio Nacional de Enferme-
dades Raras Oculares (ONERO), Al-
berto Lopez, explicd que junto con
el Registro Estatal de Enfermedades
Raras Oculares, persiguen crear un
registro especificos de estas pato-
logias. Los objetivos son crear un
censo detallado de pacientes diag-
nosticados, fomentar la investiga-
cion, mejorar la atencion a los pa-
cientes y para contactar con pa-
cientes que pueden ser suscepti-
bles de participar en un ensayo cli-
nico.

Lopez explico que para regis-
trarse se precisan los datos datos pe-
sonales, un consentimiento infor-
mado y un informe médico con el
diagnostico de la enfermedad.



() [RetiMmUr

I IV CONGRESO NACIONAL

3 ':-‘._;E.FT!NA MURCIA
OCTUBRE 2021

Mesa 5 - Terapias avanzZadas Y ensayos clihicos

JOSE CARLOS PASTOR
Impulsor del IOBA
de Valladolid

L
st WA
Unlvenl\_-{’« ey

JOSE M* MILLAN
Instituto de Investigacion sanitaria
La Fe de Valencia

CARMEN AYUSO
Fundacion Jiménez Diaz
de Madrid

“Los cortocircuitos “Hay numerosos “Los enhsayos ho
no existen en CienCia ensayos Clinicos solo sirven a los que
e investigacion, no en marcha para pa- partiCipan, sino
hay presiones tologias hereditarias 3 todo el colectivo
hi milagros” de la reting” de afectados”

El doctor Moneés anuncia que han logrado regenerar la retina,
lo que supone un cambio de axioma sin precedentes

Retimur News

€s voy a ensefiar una maravilla,
Luna auténtica revolucion con-

ceptual. Mi primera conclusion
cuando yo la vi fue decir me he equi-
vocado, yo mismo me decia no pue-
der ser. Lo comprobé por todos los la-
dos y, realmente, era consistentes. En
zonas que habia atrofias completas de
las capas externas de la retina, volvi-
an a presentar sefiales de ONL, ELM
y epitelio pigmentario. Es decir, la re-
tina se puede regenerar y esto es un
axioma que se rompe, porque creiamos

que la retina no era regenerable. Lo
hara solamente en un borde, en un ex-
tremo, no lo hara en toda la lesion, ni
en todos los pacientes. Si me pregun-
tan en cuantos pacientes ocurrio, les
digo que ahora esto no es importante.
Pongamos que ha ocurrido en tres de
veinte pacientes. Se puede pensar
que es poco, pero esto es como si di-
Jjéramos que de veinte muertos solo he
resucitado tres. Solo tres. jHe resuci-
tado tres! Resuctar es posible. No im-
porta que sean tres, lo que importa es
que resucitar es posible. Pues aqui lo
mismo, regenerar retina es posible y
no ha sido en un solo pacientes, ha sido

en mas de uno. Esto es un cambio de
axioma que no se habia visto nunca.
Si esto se confirma, es seguro y no ha
habido problemas en el estudio, cada
vez se podra tratar a pacientes en fa-
ses mucho mas tempranas, con lo que
la capacidad de regenerar las células
y mantener la capacidad de vision sera
mucho mayor”. Son las optimistas y
esperanzadoras palabras del doctor
Monés en el congreso, que afiadio que
los ensayos clinicos que hasta hace
poco se hacian en animales, han lle-
gado a los pacientes. “Es una cuestion
de tiempo, de pocos aios”, subrayo.

El doctor Pastor resaltd que en la
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Mesa 6
Pruebas diagnosticas

ESTER CARRENO SALAS
Fundacion Jiménez Diaz
de Madrid

“Uha fartmacCéutica
ho invertiria tanto
eh uh ensayo en
fase 3, Si ho se Viera
cierta eficacCia”

JORDI MONES
Institut de la Macula
de Barcelona

.

“ES muy excitante
ver que la CienCia
rompe axiomas que
dabamos por seguros
Cuando es para bien”

CONCEPCION MAEZTU
Hospital Virgen de la Arrixaca
de Murcia
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ciencia no hay caminos cortos y cri-
ticd que, en ocasiones, alglin compa-
fiero acometa acciones extranas que
deslegitiman la profesion y que de-
berian llevar a su inhabilitacion como
médico, en su opinion. Destacod que
hay resultados buenos en las investi-
gaciones, pero que no deben produ-
cirse presiones, La ciencia avanza sin
presiones ni milagros.

El doctor Millan expuso el ensayo
clinico, en el que participan junto con
la Fundacion Jiménez Diaz, sobre un
tratamiento para un gen que provoca
el Sindrome de Usher. Asimismo, re-
saltd que, en la actualidad, hay nu-
merosos ensayos clinicos en marcha
en el mundo de terapia génica para la
busqueda de tratamientos para pato-
logias hereditarias de la retina: 22 de
Retinosis Pigmentaria, 11 de Amau-
rosis Congénita de Leber, 5 de Acro-
matopsia, 2 de Retinosquisis, 8 de Co-
roideremia y uno de Sindrome de Us-

her.

La doctora Ayuso recalco también
que no se llega de la noche a la ma-
flana a tener un tratamiento que nos
puedan aplicar o podamos comprar en
la farmacia. No obstante, indicé que,
aunque, actualmente, solo hay un tra-
tamiento aprobado para retinosis pig-
mentaria y otras distrofias hereditarias
de retina, hay muchos ensayoss cli-
nicos en marcha. “Los buenos resul-
tados abren las puertas a las nuevas te-
rapias y no solo sirven a los que par-
ticipan, sino a todo el colectivo de per-
sonas con distrofias de retina”.

La doctora Carrefio detallo las fa-
ses de un ensayo clinico y resalto que
cuando llega a fase 3 es porque se ha
demostrado que el medicamento es se-
guro y existe una cierta eficacia. “Una
compania farmacéutica no invertiria
tanto dinero en un ensayo en fase 3, si
no fuera seguro y si hubiera esa cier-
ta eficacia”, comento.

JOAQUIN SANCHEZ
Jefe seccion Baja Vision de
la CUVI de la Universidad de Murcia

“Debemos mejo-
rar La vision del
paciente, aun-
fEE Btk Tk DR R ER In_
H“h wnni® “Sammn “Suni@ L-u..-.. 1.1-r"
Qros pequenos

La doctora Concepcion Maeztu nos
explico con detalles las pruebas a las
que deben someternos a los pacien-
tes con distrofias hereditarias de re-
tina, con el fin de tener un correcto
y completo diagnostico. Por su par-
te, el profesor de la UMU, Joaquin
Sénchez Onteniente nos descubri6 los
avances técnicos y tecnoldgicos para
ayudar a las personas con baja vision
a adaptarse de la mejor manera po-
sible a sus rutinas diarias.
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Mesa 7 - Primera terapia géniCa en Espaia

Retimur News

uvo miedo, mucho miedo. Su
Tmamé también, pero ambas

se enfrentaron a ella de frente
y con la esperanza y el convenci-
miento de que tras muchas batallas
perdidas, en aquella ocasion podrian
vencer a la oscuridad que les ace-
chaba. Y asi fue. No es un cuento,
pero si una bella historia con final fe-
liz que merece la pena ser contada y
escuchada. La experiencia de Noa
Sola, su madre Anna y de toda su fa-
milia fue noticia meses antes de la ce-
lebracion del IV Congreso Nacional
Retina Murcia, a principios de octu-
bre, pero el evento fue el primero en
el que madre e hija la exponian di-
rectamente a los pacientes, profesio-
nales e investigadores mas alla de los
medios de comunicacion. Relataron
sus dudas, sus in-
/ _ quietudes, sus,
: )\ sus esperan-
=~ WS\ 7asysuale-
gria por

4 el resul-

/

¥/

tado |
de la ;‘ '.

Noa tiene que “volver a aprender a mirar’
fras la operacion que ha frenado su ceguera

operacion que convertia a esta pe-
quena de 12 afos en la primera pa-
ciente en Espafia en ser tratada con
una terapia génica para una distrofia
de retina, con Luxturna. Y lo conta-
ron acompanadas del médico que
obrd lo que antes era un

milagroy yahade- _oom
jado de ser ficcion, /

el oftalmologo Jau- | L A
me Catala. \@ @

Los tres, Noa,
Anna y Jaume, se
sentaron a la
me s a
para
po-
ner
el

broche final a un congreso repleto de
optimismo y confianza en el futuro.

El doctor expuso que hay un ho-
rizonte que se ha abierto espectacu-
lar, que supone un cambio de para-
digma y que permite a los oftalmo-
logos empezar a ofrecer un trata-
miento a los pacientes afectados por
el gen RPE65. Jaume Catald indico
que hay dos centros de referencia de
distrofias de retina en Espafa, en San
Sebastian y en Cataluia y que cual-
quier paciente del pais podria ser
tratado en ellos.

Noa contd que antes
de la operacion no dife-
renciaba los colores y

apenas podia escribir
con un lapiz, que no
podia ir sola por la ca-
lle. “He recuperado
un poco de vision y
ahora estoy mejor”,
comentd. Su madre,
resalto que la vida les
ha cambiado. Su hija
ha abandonado el brai-
lle y ha ganado mucha
autonomia.”Me dice
que tiene que volver a
aprender a mirar”.

b i
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‘El consumo de dietas ricas en
grasa altera la microbiota intesti-
nal y acelera la degeneracion de
la retina asociada a la RP’

‘Suplementar con nutracéuticos
orales mejora la funcion visual,
la degeneracion de la retina y el
estado redox en ratones rd10’ de retina’

‘Nuevos enfoques para el
diagnéstico genético de
las distrofias hereditarias

‘Evaluacion de la agudeza
visual en vision baja y ultrabaja
mediante la respuesta eléctrica
de la corteza visual’

ISABEL FAMBUENA
‘El suefio como

factor de riesgo

en el avance de

la miopia’

XAVIER SANCHEZ
‘Un modelo de ratén con
mutacion en Prph2 gene-
rado por CRISPR reproduce
la distrofia areolar central’

LORENA OLIVARES
‘La administracion
intravitrea de Adalimumab
reduce la degeneracion
retiniana en el raton rd10’

Grupo Hefame

La Fundacion Hefame vuelve a apoyar
y premiar a los jovenes investigadores

ndacion Hefame mostré su
compromiso una vez mas con la
investigacion a través de la en-
trega de dos accésits de investigacion,
en el del IV Congreso Nacional de
Retina Murcia, cuya ponencia inau-
gural impartio el doctor Francisco Ma-
nuel Nadal Nicolas. El consejero de
Grupo Hefame y secretario de su Fun-
dacion, Carlos Fernandez, entreg6 los
reconocimientos. Uno de los accésits
fue para los investigadores de la Uni-
versidad Miguel Hernandez de Elche
y del Institute of Bioengineering Lei-
li Soo, Fabrizio Grani, Dorota Wa-
clawczyk y Eduardo, por su ‘Eva-
luacion de la agudeza visual en vision
baja y ultra baja mediante la respuesta
eléctrica de la corteza visual’. Tam-
bién se otorgd un reconocimiento a los
investigadores Belén Garcia-Bohor-
quez, Cinta Navarro-Moreno, Gema
Garcia-Garcia y José¢ M. Millan, del
Grupo de Biomedicina Molecular
Celular y Gendmica del Instituto de
Investigacion La Fe de Valencia, por
su trabajo ‘Nuevos enfoques para el
diagnostico de las distrofias heredi-
tarias de la retina’.
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Retina Murcia trabajo las tres jornadas p e el eventc .f.
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El Congreso Retina Murcia ha po de trabajadoras y de la junta di- el contacto con los ponentes, el even-

celebrado con éxito su cuarta rectiva de la asociacion ha llevadoa  to se ha desarrollado de forma pre-
edicion y, con toda seguridad, ~cabo un triple esfuerzo. Ademas del sencia y on line, lo que ha obligado
disefio y elaboraci

on del programay a desdoblarse al equipo. Y también

%
%

la mas complicada, dado que el equi-
' > i | IIIT
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on line y adapta o para baja vision

trabajo no hubiera sido posible sinla  El Estante de Mu:rc1a y Aquade

Vega, que ha perm1te1do a las per- ayuda de las instituciones publicas y__Tambiénsha
sonas con baja vision seguir el con- _la 0racio
es0 de manera accesible. To v la Fundacion Hefame, le _dad de Murc
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Canal Retina

Genética: diagnostico, asesoramiento y futuro

ENCARNA GUILLEN NAVARRO

‘Pediatra, genetista Clinica en el Hospital {Jniversitario Virgen de la
ArrixaCa de Murcia. Es también investigadora del Instituto
Murciano de Inhvestigacion Biosanitaria (IMIB) ¥ presidenta

de la Sociedad Espafiola de Genética Humana (CAEGH).

ncarna Guillén explica con deta-
Elle qué es el ADN, qué son los ge-
nes y las enfermedades genéticas
y hereditarias. Destaca la importancia de

la construccion del arbol familiar, con la
informacion médica de al menos tres ge-

neraciones, ya que es una herramienta
fundamental. “Muchas veces, para iden-

tificar a una persona que puede estar afec-
ta 0 no, depende mucho la edad, porque
puede que no haya manifestado los sin-
tomas. De ahi, la importancia de iden-
tificarlo genéticamente, porque podemos
detectar la enfermedad, aunque todavia
no haya expresado sintomas”, apunta.

Guillén también explica la diferen-
cia entre diagndstico genético y conse-
JO 0 asesoramiento genético, asi como
los avances tecnoldgicos permiten ser
muchos mas precisos tanto para detec-
tar el gen afectado, como para informar
sobre las opciones del paciente.

Indica que el acceso al diagndstico es
distintos en cada Comunidad Autono-
may que no deberia ser asi. “El derecho
al diagndstico genético esta en la carte-
ra comun de servicios del Sistema Na-
cional de Salud y es algo que tenemos
que reclamar”, senala. Por ello, reivin-
dica la Especialidad de Genética Clini-
caen Espafia, el tinico pais de la UE don-
de atin no existe.

La doctora sostiene que “estamos
asistiendo a una aparicion progresiva de
medicamentos que pueden cambiar por
completo la historia de la enfermedad.
Podemos ayudar a que las patologias no
sigan repitiéndose en otras generaciones’.

Las enfrevistas completas
eh www.canalretina.org
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La Sociedad Espaiiola de Especialistas en Baja Vision (SEEBV)

ARER i..-iEEII L .!El'- 10N se

a baja vision es la que tienen
Lpersonas con agudeza visual

inferior o igual a 0,3 6 0,4 o un
campo visual inferior o igual a 30
grados sin que haya ninguina ciru-
gia, ninglin tratamiento médico ni
gafas que puedan solucionar el pro-
blema. Estas personas no disponen
de ningun tratamiento y se enfren-
tan a dificultades en su vida diaria,
como por ejemplo, para escribir, leer,
manejarse por la calle, etc... Aside

i e S DL e

AMPARO ALCOCER

I"Il =k h = =i

gasta

claro nos lo explica Amparo Alco-
cer, presidenta de la SEEBV, cuyos
objetivos son formar a los profe-
sionales y atender a los pacientes.
“Han venido a nuestras consultas
personas que cierran los ojos porque
piensan que la vision se gasta. Nues-
tra mision es ayudarles y lo impor-
tante es que no se queden sin hacer
nada”, subraya,. La SEEBV tiene un
teléfono de la vision para resolver
dudas: 900 80 94 82.

Optica-optometrista Y far-
macéutica, especCializada en
baja Vision. Es la presidenta
de la Sociedad Espafiola de
Baja Vision (SEEBV/

o _eow

Nuestra Vision Argentina

usana Grosso nos lleva de via-
s je desde Buenos Aires por toda

Argentina, gracias a la magia de
Zoom y nos deja muchas reflexiones
en CANAL RETINA. Descubri6 que
tenia una distrofia de retina por la ce-
guera noctunra de su hijo y asi se en-
terd de que ella era la portadora de la
enfermedad. “Es desolador saberte la
portadora de la enfermedad que pue-
de dejar ciego a tu hijo”’, comenta. Asi-
mismo, ve con esperanza los avances

ERE Bl ifh o -ERBET R il

SUSANA GROSSO

cientificos: “Los que venimos de tan-
tos afios atras con estas patologias es-
tamos en la puerta de entrada de lo que
parecia una utopia, ciencia ficcion”.

Susana cree en la fuerza de la
union y mas tras la pandemia. “El gran
aprendizaje y desafio es fortalecernos
mediante la fraternidad”, subraya, Y da
un mensaje de esperanza: “Aun en los
momentos mas duros y dificiles, siem-
pre hay algo mas, siempre hay un nue-
vo camino, No dejemos de buscarlo”.

Psicologa, afectada por baja
Visién, cofundadora de Nues-
tra Vision Argentina y coordi-
nadora en el Observatorio de
la Discapacidad de Argentina
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Cartagena celebra la primera feria
dedicada en exclusiva a la discapacidad
con la participacion de Retina Murcia

Retimur News

ctubre es el mes de la feria
Oen Cartagena y este afio se
ha desarrollado por primera
vez una dedicada exclusivamente
a las entidades de personas con dis-
capacidad, de modo que el muni-
cipio es el primero de la Region en
contar con un evento de este tipo,
que aglutin6 a todos los colectivos
que trabajan en su territorio.
Trabajadores, socios y volun-
tarios de la Asociacion Retina
Murcia estuvimos presentes con un
stand propio en la feria y atendimos
informacion a las personas intere-
sadas en las distrofias hereditarias

de retina y otras patiologias de la
retina que provocan baja vision.

Ademas, desarrollamos una ac-
tividad para que las personas que
quisieran se pusieran en la piel de
una persona con un campo visual
reducido. Entre los participantes
destacaron los alumnos de 2° cur-
so de Técnico en Atencion a Per-
sonas en Situacion de Dependen-
cia (turno matutino),1°y 2° cur-
so de Técnico en Atencion a Per-
sonas en Situacion de Dependen-
cia (turno de tarde) y 1°y 2° de
Técnico Superior en Integracion
Social, en Mediacion Comunica-
tiva y en Animacion Sociocultural
y Turistica del IES Mediterraneo de
Cartagena.
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22 Jornada Retina Cartagena
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La 2% Jornada Retina Cartagena promueve una mayor
atencion a los mayores y a controlar su pérdida de vision

Retimur News

a poblacion en Cartagena mayor
Lde 65 anos es de 36.858 habi-

tantes, de los cuales 1.200 apro-
ximadamente presentan formas avan-
zadas de Degeneracion Macular Aso-
ciada a la Edad (DMAE) en trata-
miento por la Unidad de Retina del
Hospital Santa Lucia. Y la patologia
sigue aumentando por el envejeci-
miento de la poblacion. Estos son al-
gunos de los datos que el doctor Ig-
nacio Lozano oftreci6 en la 2* Jorna-
da Retina Cartagena, celebrada de for-
ma presencial en el Rosell y también
on line. El doctor Lozano comentd

que se trabaja en el proyecto Objeti-
vo DMAE para Implementar medidas
que permitan garantizar un mejor
acceso de los pacientes a los centros
sanitarios o viceversa, con la ayuda de
teleasistencia y telemedicina. Resal-
t6 el gran impacto psicologico y la ne-
cesidad del refuerzo de las unidades
de mécula con trabajadores sociales
y psicologos clinicos.

El evento llevaba el titulo ‘La vi-
sién en los mayores: DMAE y Se-
guridad Vial’ y también cont6 con los
consejos de Seguridad Vial del poli-
cia local, crimindlogo y profesor de
la UNED, Victor Navarro, quien
acudi6 con el jefe de la Escuela de Se-
guridad Publica de Cartagena, Manuel

Asensio. La inauguracion corrio a car-
go del teniente de alcalde de Carta-
gena, Manuel Padin, el gerente del
Rosell, Jos¢ Carlos Lopez y el presi-
dente de Retina Murcia, David San-
chez. También asistieron la presidenta
de la Federacion de Mayores de Car-
tagena, Maria Beteta, y el presiden-
te del colectivo Via Libre, José An-
gel Vivancos. Los alumnos Mario,
Herminia, Irene, Paqui, Maria y Lau-
ray sus profesoras Yolanda y Guaci,
del IES Mediterraneo nos ayudaron
a atender a los asistentes.

La 22 Jornada Refina Cartagena
se puede ver completa en
huestro canal de Youtube
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Alfabetizacion digital

Region @ de Murcia

UNION EUROPEA

El proyecto de Alfabetizacion Digital desarrollado por RETIMUR alcanza
a mas de mil cien personas entre afectados, profesionales y estudiantes

Retimur News

gital desarrollado por la Aso-

ciacion Retina Murcia (RETI-
MUR) ha resultado un éxito de par-
ticipacion y ha alcanzado a mas de mil
cien personas, entre afectados, profe-
sionales y estudiantes. La iniciativa ha
sido financiada por los Fondos Euro-
peos de Desarrollo Regional (FEDER)
a través de la consejeria de Hacienda
de la Comunidad Aut 6noma de la Re-
gi6n de Murcia y se ha llevado a cabo
entre los meses de junio y octubre de
2021.

La asociacion ha contribuido a la
formacion digital directa de mas de
250 personas con discapacidad visual,
a través de charlas y sesiones parti-
culares tanto presenciales, como a tra-
vés de la plataformas on line, con el
onjetivo de facilitar su inclusion e in-
tegracion en el nuevo mundo virtual,
cuyo peso se ha incrementado de for-
ma significativa, debido a la pandamia
del COVID-19.

Buena parte de los beneficiarios de
esta formacion eran personas con es-
casos conocimientos en el manejo de
las nuevas tecnologias de la informa-
cion, aunque también habia un niumero
importante de participantes en la ini-

E 1 proyecto de Alfabetizacion Di-

.

ciativa que ya usaban los dispositivos
digitales, asi como Internet y algunas
aplicaciones con relativa soltura.

En ambos casos, se ha puesto es-
pecial empefio en introducirles en el
uso de las paginas webs de la Admi-
nistracion Publica, asi como en el ma-
nejo de sus productos de la banca di-
gital. También se les ha formado en la
conexion a plataformas de videocon-
ferencias, con especial atencion a
Zoom, dado que es la que utiliza nues-
tra asociacion preferentemente para sus
reuniones y asambleas desde el inicio
de la pandemia.

Cabe resaltar que el proyecto de Al-
fabetizacion Digital de RETIMUR ha

incluido la adquisicion del novedoso
sistema BemyVega, desarrollado por
ingenieros de la Universidad Politéc-
nica de Cartagena, que permite a
personas con discapacidad visual un
mejor seguimiento de charlas y even-
tos.

La asociacion se ha formado en el
manejo de esta nueva tecnologia y la
hemos estrenado en el IV Congreso
Nacional Retina Murcia, celebrado a
principios de octubre.

Asimismo, este proyecto también
ha facilitado impartir charlas on line
a cientos de alumnos y profesores de
colegios e institutos de la Region de
Murcia.
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El Dia Mundial de la Vision recalca que la
mitad de los casos de ceguera son evitables

Retimur News

ove your eyes’ (Ama tus 0jos).
Ese ha sido el lema de la cele-

bracion del Dia Mundial de la

Vision en

2021, pro-

clamado

por la Or- 2. PROTEGER
SEAstl Buenas gafas contra
Mundial de el sol y poco

la Salud tiempo ante
(OMS) y por la

Agencia Interna-
cional para la Pre-
vencion de la

pantallas

sobre la discapacidad visual, como
un importante problema de
salud publica internacio-
nal.
También pretende
ser una llamada de
atencion a los
gobiernos de
todos los pai-
ses, con el fin de
que tomen concien-
cia del problema y
destinen fondos para
programas de prevencion
de la ceguera. Y, por su
puesto, es una fecha para ce-
lebrar los importantes lo-

y deporte

Priorizar.

1. Prevenir. Se pueden prevenir en-
fermedades de la vision si se lleva
un estilo de vida saludable, me-
diante una alimentacion sana, la re-
duccion del consumo de tabaco y
alcohol, mantener un peso adecuado
con la practica de ejercicio fisico y
controlando los

niveles norma-
les de azucar
en sangre, la

1. PREVENIR presion arte-
Vida saludable, rial y el co-
cuidar lesterol.
alimentacion 2. Proteger.

Hay que cuidar
los ojos de riesgos
como la intensa luz
solar, los accidentes y la larga
exposicion a las pantallas. Debe-
mos hacernos con unas buenas
gafas de proteccion

y controlar que

Ceguera. Aprender a gros que se han el uso de cos-
amar nuestros 0jos alcanzado y las buenas méticos no
es vital para poner freno a una au-  perspectivas de fu- 3. PRESERVAR dafie nues-
téntica pande- turo. Buen estudio tros  0jos.
mia que La Fede- oftalmolégico Hay que redu-
provoca racion  de para evitar cir el tiempo
problemas 4. PRIORIZAR Asociacion de o paliar frente a las panta-
de vision y Revisiones cada Distrofias Heredi- riesgos llas y hacer descan-
ceguera a dos afos o tarias de Retina de sos regulares, asi como
unas 2.200 cuando las Espala (FARPE) y su parpadear con frecuencia.

millones  de Fundaciéon de Lucha 3. Preservar. Fundamental tener
personas en el contra la Ceguera (FUN- un estudio oftalmolégico completo,

mundo, a pesar de
que en la mitad de los

casos, se podrian
prevenir, segun la
OMS.

La celebracion de esta jornada se
fundamenta en la necesidad de sen-
sibilizar a la poblacion en general

DALUCE) se sumo a la conmemo-
racion y a las reivindicaciones de
los organismos internacionales, que
promueve un aprendizaje para que
nosotros mismos aprendamos a
amar nuestros ojos, mediante una
guia de buena salud ocular de las
4P: Prevenir, Proteger, Preservar y

que incluya un historial médico per-
sonal y familiar para evaluar riesgos
y evitarlos o paliarlos.

4. Priorizar. Las revisiones con el
oftalmélogo son prioritarias, al
menos cada dos afios. En el caso de
padecer una patologia visual, las
que establezca el especialista.
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¢NOs conoCemos?

Desde RETIMUR os animamos a colaborar con la Fundacion
de Lucha Contra la Ceguera (FUNDALUCE) este tiempo en que ha
quedado demostrada la necesidad de invertir mas en ciencia

Fundaluce

FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

DONATIVOS

ES89 0049 1892 6520 1038 0027

ste rincon de la revista RETI-

MUR News al que le hemos

puesto el nombre de ‘;Nos co-
nocemos?’ se dedica, normalmente, a
descubrir entidades, organismos y aso-
ciaciones que tienen alguna relacion
con nuestro colectivo. El objetivo de la
Fundacion de Lucha contra la Cegue-
ra (FUNDALUCE), la institucion cre-
ada por la Federacion de Asociaciones

de Distrofias Hereditarias de Retina de
Espafia (FARPE), es recaudar fondos
que destinar a investigaciones sobre es-
tas patologias oculares degenerativas.
Y, en esta ocasion, como ya hicimos
el afio pasado, queremos animaros a
que, esta Navidad, regaléis investiga-
cion con un donativo en un tiempo don-
de hemos redescubierto la importancia
de la ciencia.

Titulares
para
la esperahza

a aparicion de titulares so-
LZre avances en la investi-
acion de las distrofias de
retina es continua y abundante.
Muchos pecan de un optimismo
excesivo y pueden generar falsas
esperanzas, pero parece eviden-
te que cada vez se dan pasos mas
importantes, algo que ya subra-
yan los cientificos mas pruden-
tes y prestigiosos en la materia.
Aqui os dejamos solo una pe-
quenia muestra de esos titulares
para la esperanza:

> El fratamiento que me-
jora (a vista perdida con (a
edad

www.elconfidencial.com

> Los sighos de adver-
tencia de pérdida de vista
pueden aparecer anfes de

comenzar a deteriorarse
www.consalud.es

> Alvaro Plaza, el cienti-
fico con [a vista puesta en
que nadie [a pierda

www.eldiario.es

> Disefian modelos celu-
lares pioneros para el futuro
fratamiento de [a retinosis

pigmentaria
www.infosalus.com

> Una nina asturiana evi-
ta quedarse ciega gracias a

una novedosa terapia génica
www.lavozdeasturias.es
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‘Publicaciones

Nuestra directiva Tina Garcia colabora en la elaboracion del primer
recetario hecho por y para ciegos en Esparia y editado por la ONCE

ocina con
sentido.
Rompiendo

barreras es el titu-
lo del libro que
surge del trabajo
del taller de cocina
de la ONCE en
Murcia. La obra
se presento el 1 de diciembre en la bi-
blioteca Rio Segura, en reconoci-
miento a las acciones realizadas durante
estos tres anos por los integrantes del
taller de cocina. Se trata del primer re-
cetario realizado y publicado por in-

Cocna con SEnTipo
Romplendo barreras

A

videntes en Espafia que recoge, ademas
de las recetas elaboradas sobre platos
murcianos y otras del ambito nacional
e internacional, las experiencias y los
testimonios de sus protagonistas: per-
sonas ciegas, voluntarios y monitores.

El libro es el resultado de un pro-
yecto innovador, coordinado por la pre-
sidenta de la Asociacion de Usuarios
Perros Guias, Maria Dolores Garcia
Ayala, escrito por afiliados y trabaja-
dores de la ONCE de Murcia, entre los
que se encuentra nuestra directiva de
la Asociacion Retina Murcia, Agusti-
na Garcia Martinez.

Aliahza con el instituto Mediterrgneo

Nuestra asociacion y el Instituto de Educacion Secundaria Mediterraneo
de Cartagena han iniciado un camino de colaboracion tras la reunion man-
tenida en este ultimo trimestre del afio con una jefa de departamento, Yo-
landa Lir6n, y una profesora del centro, Guacimara Custodio. Sus alum-
nos ya han colaborado en dos eventos nuestros en la ciudad portuaria.

I weBInAR
FARPE-FUNDALUCE

Nuevas terapias, Come Preparamos

_I = DEJUNI ™ 010302530 |

Preparados ante
nuevas terapias

El primer webinar organizado por
FARPE se titulo ‘Nuevas terapias.
(Como preparanos?’. Conto con la
participacion de los principales in-
vestigadores. Puedes acceder en
nuestra web.

MAS ALLA DE LO CLINICO

Mas alla
de lo clinico

Colectivos de pacientes de todo el
pais organizaron, con la colabora-
cion de Novartis, la jornada sobre
distrofias de retina ‘Mas alla de lo
clinico’, disponible en youtube.
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