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Editorial

Estimados lectores

En estos, aproximadamente, 10 aflos como presidente de nuestra Federacion de Asociaciones
de Retinosis Pigmentaria de Espafna (FARPE) y la Fundacién de Lucha contra la Ceguera (FUNDA-
LUCE), ha sido un verdadero placer,y un orgullo personal, haber tenido la oportunidad de ofre-
cer mi tiempo'y mis esfuerzos para intentar mejorar la calidad de vida y la atencion a personas y
familias, portadores de Retinosis Pigmentaria u otra Distrofia Hereditaria de Retina, gracias a un
mayor conocimiento entre la ciudadania y una mayor atencion en la sociedad médico-cientifica.

presidente de FARPE y FUNDALUCE, organiza-
mos un buen equipo de Junta Directiva y de
gestion, con unas metas a conseguir entre todos. En
aquellos momentos consideré la necesidad de traba-
jar por unas prioridades para que FARPE pasara a ser
una gran Federacién y Fundacién con renombre.
® FARPE, como sede central de la gestién eco-
ndmica y técnica, para impulsar los objetivos de
FARPE y FUNDALUCE con sus asociaciones.
® Divulgacion y difusion de la RP y DHR: Hemos
conseguido que en muchas Instituciones, Univer-
sidades, Institutos, Centros y Grupos Cientificos
nos reconozcan como entidad.
® Firma de Convenios o Alianzas entre Institu-
ciones, Universidades, Sociedades, Fundaciones,
Grupos en Investigacion, Hospitales Investiga-
cién Clinica y un gran etc.
® Consolidar la investigacion en nuestra patolo-
gia, con el apoyo incondicional en FUNDALUCE y
sus proyectos de investigacion en RP-DHR.
® Darrelevancia a las convocatorias anuales de
ayudas a la investigacion, habiendo logrado la
revision y valoracion de los proyectos presenta-
dos por la Instituciéon oficial de la A.E.l.
® Realizacién y presentacion de las Jornadas
de entrega de Premios a la Investigacion de
FARPE y FUNDALUCE, creando unos Actos de
importante relevancia en magnificos escena-
rios de diferentes Comunidades.
® |a creacién de un reglamento para el desa-
rrollo de un Comité de Asesor de Expertos (CAE)
con doctores muy activos dentro de la investi-
gacion de las RP-DHR.
® Participacion presencial en Congresos: Retina
Internacional, ONCE, Fundacion Jiménez Diaz,
SEBBM, Sociedad Espainola Genética, Sociedad
Espafiola Oftalmologia, Fundacién SEQ, IV Jorna-
das de la Red Espafola de Agencias de Evalua-
ciéon de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del
Sistema Nacional de Salud, Real Academia Espa-
nola de Medicina, etc.
® |mpulsar la realizacién del Protocolo de las
Distrofias Hereditarias de la Retina, aprobado
por el Ministerio SSSI:
® Participacién presencial, en su proceso, rea-
lizacion y desarrollo, de la Guia Practica Clinica

c uando acepté, voluntariamente, el cargo de

en las Distrofias Heredita-

rias de la Retina. Con un

informe y anexo de y para

los pacientes. Creacion de

una campana de divulga-

cién donde se presentd

oficialmente en los dos

ultimos Congresos de la

SEO y en otras Jornadas

Socio-Cientificas.

En este tiempo hemos sido:

® Declarada de utilidad

publica en 2016.

® Declaradas las Jornadas FUNDALUCE de In-

terés Sanitario por la Consejeria de Sanidad de

Madrid.

® Nombrada Socia de Honor de la Fundacion

de Investigacién del Cancer de la USAL.

® Socios de pleno derecho, en Retina Interna-

cional y EURORDIS.

® Socios de pleno derecho de FEDER vy su

Fundacion.

Quisiera destacar y agradecer la gestién del
personal administrativo y Trabajadora Social de
la oficina central de FARPE en Madrid, que ha con-
seguido que la Federacién tenga, tanto exterior-
mente como interiormente, una estructura y me-
todologia rigurosa, visible y dinamica.

No podemos olvidarnos de la excelente labor del
director de la revista Visién, Sr.Francisco Rodriguez y
de su director cientifico, Dr.Fernandez Burriel.

Quiero dar las gracias a todas las personas que
han formado parte de las diferentes Juntas que he
presidido. El conjunto hace la fuerza y entre todos
hemos conseguido una Junta Directiva resolutiva.

Quiero agradecer, muy especialmente, a nues-
tra delegada de la presidencia en Madrid, Sra.Inés
Romero por haber tenido siempre su apoyo y ayu-
da incondicional durante tantos afos, dedicados
a la gestion y organizacién voluntaria de FARPE.

Un recuerdo especial para nuestros queridos com-
pafneros que ya no se encuentran con NOsotros, pero
siguen viendo nuestro trabajo desde donde estén.

Espero que sepais disculpar los errores que
haya podido cometer a lo largo de este tiempo.

Sr.German Lépez Fuentes
VISION 2
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Acto protocolario de firma

de convenios

provechandolasXIXJornadasFUNDALUCE
A de entrega del Premio a la Investigacion

2016, se procedio al acto protocolario de
firma de unos convenios de colaboracién que ya
se habian establecido previamente.

De esta forma, se firmo con el Dr. Andrés G. Fernan-
dez director de FERRER Advanced Biotherapeutics (FAB).

Con Laia Arnal, Cap de I'Area de Desenvolu-
pament de Negoci del Vall d’'Hebron Institut de
Recerca (VHIR).

Con Marina Rigau, Scientific Office Manager,
Assistant of the Director and Scientific Director
del IDIBELL.

3 VISION

Con David Badia, Director de gestion de l'Institut de
Bioingenyeria de Catalunya (IBEC), se firmo, aparte del
convenio previamente acordado, el contrato de entre-
ga del premio FUNDALUCE, contrato que también fir-
mo el investigador premiado, Dr.Pau Gorostiza.

Firma del convenio

El Dr. Pau Gorostiza firma
el contrato de entrega del
premio.

D. German Lépez entrega el talon del premio al
D. David Badia.

Por parte de FARPE y FUNDALUCE, quien es-
tampo su firma en todos los convenios y en el
contrato de entrega del premio, fue su presidente,
D.German Lopez Fuentes.



El investigador principal del IBEC
y profesor de investigacion ICREA,
Dr.Pau Gorostiza Langa, ha sido
galardonado con el premio a la
iInvestigacion FUNDALUCE 2016.

Jornada de Investigacién de FARPE y FUN-

DALUCE con el lema “Una investigacion de
excelencia vencerd las Distrofias Hereditarias
de Retina”

Con este premio, la Fundaciéon Lucha contra
la Ceqguera (FUNDALUCE), pretende ayudar a
financiar el Proyecto de Investigacion “Foto-
conmutadores covalentes para el control remo-
to de receptores enddgenos"”.

El pasado 27 de octubre, el Dr. Pau Goros-
tiza Langa, investigador principal del Institut
de Bioenginyeria de Catalunya (IBEC), profesor
ICREA y jefe de grupo del CIBER de Bioingenieria,
Biomateriales y Nanomedicina (CIBER-BBN), fue
galardonado con el premio FUNDALUCE 2016,

E | premio se entregd en el marco de las XIX

D. German Lépez entrega el premio al Dr. Pau Gorostiza

auspiciado por la Fundacién Lucha Contra la
Ceguera (FUNDALUCE).

La entrega del premio tuvo lugar en el Audito-
rio ONCE Catalunya, en el marco de la celebracién
de la XIX Jornada de Investigacién FUNDALUCE
2017 con el lema “Una investigacidn de excelencia
vencerd las Distrofias Hereditarias de Retina".

El evento, coorganizado por la Federacion de
Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espa-
Aa (FARPE), Fundacién Lucha contra la Ceguera
(FUNDALUCE), y el Real Patronato sobre Discapa-
cidad, con la colaboraciéon de ONCE, se inici6 a las
17 h.y se clausuro las 21 h.

El acto fue dirigido metédicamente por el Sr.
Francisco Rodriguez Antelo, director de la Revista
Vision, que tras una introduccién dio paso a los

De izq.a der.: German Lopez, Jordi Pala, Xavier
Grau, Elena Jariod, Francesc Palau
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miembros de la Mesa Institucional, formada por el
Real Patronato sobre Discapacidad, el Hospital Sant
Joan de Déu, la ONCE de Catalufia, la Asociacién de
Retinosis de Catalufia (AARPC),y FARPE-FUNDALU-
CE; y posteriormente a la Mesa de Investigacion

Esta ultima estuvo moderada por el Dr. Mi-
guel Carballo Villarino, jefe de la Unidad de Ge-
nética Molecular del Hospital de Terrasa. En la
misma intervinieron:

* La Dra. Liliana Gal-
bis Martinez, infor-
mando de los avan-
ces realizados en el
proyecto  ganador
FUNDALUCE 2015,
concedido a la Dra.
Carmen Ayuso del
Servicio de Genética
del Hospital-Funda-
cion Jimenez Diaz (Madrid), titulado:“Implicacion
del gen ush2a en la patogénesis de la arrp y el
uhs2.Papel de la mutacién c.c759f"

Dra. Liliana Galbis Martinez

* El Dr. Borja Corcés-
tegui Guraya, Funda-
dor y Director Médi-
co del Instituto de
Microcirugia Ocular
de Barcelona, habld
sobre “Los avances
en DR aplicables en
la actualidad’ expli-
cando con detalle, el novedoso proyecto del im-
plante IRIS-2 del Grupo Pixium Vision, asi como
de los avances en Terapia Génica y Terapia Celular.

Dr. Borja Corcéstegui Guraya

* El ganador del Premio FUNDALUCE 2016, el Dr.
Pau Gorostiza Langa, nos hizo una aproximacion
a su proyecto.

El proyecto“Fotoconmutadores covalentes para
el control remoto de receptores enddgenos; que
se llevara a cabo con colaboradores del IQAC-CSIC,
la Universidad Miguel Hernandez, la Universidad
de Alcala de Henares y el Instituto de Neurocien-
cias de Alicante, propone el concepto de nanopré-
tesis: si una caracteristica funcional de un 6rgano
o tejido estd regulada por un receptor, deberia ser
posible utilizar fotoconmutadores covalentes di-

5 VISION

Estructura de las neuronas a diferentes escalas, desde
circuitos neuronales (izquierda) hasta espinas dendri-
ticas (centro), tefiidas mediante diversas técnicas para
microscopia 6ptica y de fluorescencia. Las protesis
moleculares son compuestos sintéticos (estructura gris
en laimagen de la derecha) que se unen permanente-
mente a las proteinas (estructura verde) para suplir una
determinada funcién, como por ejemplo la sensibilidad
a laluz de unaretina degenerada. El compuesto gris
actiia como un farmaco regulado por luz que activa la
proteina al iluminarlo.

rigidos para controlar ese receptor particular con
luz, manipulando de este modo su funcion.

“La tecnologia optogenética permite contro-
lar con luz la actividad neuronal, pero requie-
re de manipulaciones genéticas en las células
diana. La fotofarmacologia por su parte ofrece
resultados equivalentes utilizando farmacos re-
gulados con luz’ explica Pau. “La estrategia de
nuestro proyecto consiste en reemplazar los
fotorreceptores degenerados con interruptores
moleculares protésicos, aplicandolo en tejidos
del ojo naturalmente sensibles a la luz”

El proyecto, un tour de force quimico, se basa
en un método para sintetizar compuestos que
contienen aminas y que pueden unirse cova-
lentemente con la proteina diana de la retina
sin tener que hacer manipulaciones genéticas.
“Si podemos demostrar in vivo la capacidad de
recuperacién de la vision de estas pequefas
moléculas, su impacto traslacional serd muy alto
y las pruebas clinicas podrian comenzar de in-
mediato’ dice Pau.

Cerrd6 las ponencias Dr. Miguel Angel Zapata
Victori, Departamento Retina, Hospital Univer-
sitario de Vall d’'Hebron, con su ponencia “Guia
Practica Clinica de las Distrofias Hereditarias de
retina. Una nueva herramienta para médicos y



Dr. Pau Gorostiza Langa

pacientes” Hizo una breve y concisa explica-
cion, sobre los beneficios en disponer de esta
guia, tanto profesionales como para pacientes.

El Acto convoco a un gran numero de asis-
tentes, entre pacientes, médicos, investiga-

Dr. Miguel Angel Zapata Victori

dores, becarios, estudiantes y otras persona-
lidades que, al finalizar las ponencias, se les
concedié un turno de preguntas, para aclarar
sus dudas, y motivar un debate que fue muy
constructivo.

UN PASO HACIA DELANTE

de cada ano, ofrecemos las cifras que se han

registrado en el ejercicio 2017y, lo primero
gue hay que hacer, es congratularse por las cifras
logradas tanto por las asociaciones como por las
empresas. En ambos casos, se han duplicado los
ingresos con respecto al ejercicio 2016, hasta al-
canzar una cifra global de 31.609,10 €.

Sin embargo, llevados por la prudencia, no pode-
mos dejar de notar que las donaciones particulares
han decaido y, aunque no queremos pensar que se
deba a una disminucién en el nivel de confianzaen la

F ieles a la cita con el estado de donaciones

investigacion en la que se invierten sus donaciones,
merecen una profunda reflexién a fin de incentivar-
las y convencer a todos nuestros lectores de que toda
inversion en investigacion, esta bien destinada, aun-
que, por desgracia, los resultados no sean inmediatos.

Felicitémonos, por tanto, por haber aumentado
la cifra global y no decaigamos en la lucha por se-
guir aumentandola en cada uno de los conceptos
aqui expuestos.

MUCHAS GRACIAS ATODOS POR EL ESFUERZO.

ASOCIACIONES

ASOCIACION COMUNIDAD DONATIVO
Asociacion R.P.Canarias Canarias 1.800,00
Asociacion R.P.Castillay Le6n Castillay Ledn 800,00
Retina Comunidad Valenciana Comunidad de Valencia 6.000,00
Fundacion Retina Espaia Madrid 3.000,00
Asociacion R.P.Extremadura Extremadura 1.500,00
Asociacion R.P.Cataluiia Cataluna 6.000,00
TOTAL 19.100,00
EMPRESAS

NOMBRE DONATIVO
Trivago GMBH 2.157,53
Eurocanarias 794,00
La Caixa 2.000,00
TOTAL 4.951,53
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PARTICULARES

APELLIDOS NOMBRE PROVINCIA DONATIVO
Alcalde Maria Antonia 50,00
Anénimo Salamanca 150,00
Andnimo Cadiz 150,00
Andnimo Coérdoba 40,00
Andnimo Malaga 20,00
Andnimo Barcelona 100,00
Andénimo 100,00
Aranda Rosell Julio Toledo 160,00
Ballesteros Polo Juan Bautista Ciudad Real 60,10
Becerra Caravaca Dolores Girona 50,00
Benavides Llorente Daniel Valladolid 300,00
C.Ruiz Fernando 100,00
Caballol Angrill Monserrat Barcelona 300,51
Castro Madronal Maria Del Alcazar Madrid 300,00
De La Rosa Cano Enrrique J. Madrid 50,00
Dominguez Gonzales Ma Carmen Barcelona 300,00
Duran Ricardo 20,00
Escudero Moreno Maria Cruz Almeria 240,00
Fernandez Gallardo Teresa Barcelona 200,00
Fernandez Martinez Mercedes Sevilla 60,10
Fernandez Vargas Jorge Barcelona 60,40
Fernando Martinez Silvia Barcelona 30,05
Fuster Camps Ma Pilar Alicante 2.000,00
Galvez Baena Fco. Javier Barcelona 150,00
Garcia Garcia Jorge Valencia 150,00
Garcia Moya Gerardo Toledo 50,00
Garijo Adiego Pedro Barcelona 100,00
Goémez Macias Cecilia La Coruna 100,00
Guillén Guillén Ignacio Murcia 20,00
Herndndez Mayor Antonio 60,10
Juanaloba Becerra Sandra Girona 50,00
Campoy Coronado Vicente Lazaro Alicante 200,00
Llanos Manzanera Victo Valladolid 50,00
M. Martinez Miguel 175,00
Martin Arnaiz Juan 55,00
Martinez Manoli 10,00
Martinez Gallego Felix Madrid 180,00
Morales Barriga Ma Auxiliadora Barcelona 20,00
Moya Martinez Antonio Murcia 50,00
Oyarzabal Barcia Mercedes Barcelona 200,00
Polo Ordovas M. 60,00
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PARTICULARES

APELLIDOS NOMBRE PROVINCIA DONATIVO
Ramos Maestre Joaquin Salamanca 20,00
Rey Guerra Carlos 36,06
Ripa Medrano Tomas Madrid 150,25
Rivera Pérez Maria Luz Toledo 50,00
Rocha Viola Ma Jesus Madrid 30,00
Ulldemonlins Llop Teresa Tarragona 50,00
Valls Alvarez Juan Francisco Valencia 300,00
Vignola Rossi Gian Barcelona 400,00
TOTAL 6.807,57

PROYECTOS PRESENTADQOS A
LOS PREMIOS FUNDALUCE 2017

omo cada ano,y en esta ocasién ya es la 202,

en 2017 se realizé una convocatoria para

los premios a la Investigacion de FUNDA-
LUCE, dotados,como viene siendo habitual desde
hace varios anos, con 24.000 €.

Los proyectos que se han presentado a con-
curso en esta ocasién, son los que a continuacién
se exponen de forma breve pero que nos pueden
dar una idea de los derroteros por los que se en-
camina la investigacién sobre enfermedades he-
redo degenerativas de la retina en Espana.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Alejandro Barriga
Rivera.

ENTIDAD: Universidad Pablo de Olavide/Division
de Neurociencias

NOMBRE DEL PROYECTO: “Mimicking neural
enconding in visual prosthesis”

RESUMEN

La protesis de retina, también conocida como ‘ojo
bidnico’ es actualmente una terapia con aceptacion
clinica que permite restaurar una vision funcional.
Mediante la entrega de estimulos eléctricos a través
de un conjunto de electrodos implantados en la reti-
na, el paciente puede percibir un conjunto de puntos
de luz que conforman una imagen.Los estudios clini-
cos han demostrado la capacidad de estos dispositi-
vos para generar, de forma segura, dicho percepcién
visual. Sin embargo, el objetivo ultimo de la investi-
gacion y el desarrollo en el campo de visidn bidnica
es sin duda la capacidad de replicar, en condiciones
de degeneracién de la retina, las sefales eléctricas
gue, en condiciones fisioldgicas, viajan desde el ojo al
cerebro, ya que si no, la calidad de la visién no podra
mejorar mas alla.El sistema visual percibe el mundo a
través de sefales eléctricas generadas por los fotorre-
ceptores.Enfermedades como la retinosis pigmenta-
ria pueden dar lugar a la pérdida de dicha funcién.
Estas sefales eléctricas codifican transiciones luz
encendida (ON) - luz apagada (OFF) y viceversa. Sin
embargo y a pesar del enorme progreso alcanzado,
la tecnologia actual solo puede estimular ambas vias
de informacion simultdneamente, lo que implica una
transmision de informacién confusa al cerebro.

VISION 8



Noticias

Recientemente, investigadores australianos y espa-
foles han encontrado un método que podria solucio-
nar este problema. Para ello, se entregarian estimulos
de alta frecuencia de forma secuencial, primero en la
retinay luego en el nervio dptico.Asi,el primer estimu-
lo generara respuestas de las dos vias ON y OFF, mien-
tras que el segundo estimulo modificara las sefales
gue viajan por el nervio éptico antes de que alcancen
el cerebro para asi conseguir replicar dicho cédigo
neural. Esto podria proporcionar una sensacion visual
mas natural a los pacientes implantados con una pré-
tesis de retina, reducir las sesiones de rehabilitacion y
mejorar sustancialmente su calidad de vida.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Enrique J.de la Rosa.

ENTIDAD: Centro de Investigaciones Bioldgicas (CSIC).

NOMBRE DEL PROYECTO: “Identificacion de

moléculas enddgenas indicadoras y sefalizado-

ras del dafio celular en Retinosis Pigmentaria. Ca-
racterizacion de su potencial utilidad como bio-
marcadores y como dianas terapéuticas.”

OBJETIVO

El objetivo general del proyecto es identificar moléculas

enddgenas indicadoras y sefializadoras del dafo celu-

lar en la retina RP.En particular, en este proyecto de dos

anos, nos centraremos en el estudio de HMGB1 como

posible DAMP y evaluaremos su papel en la neurode-

generacion y su potencial como biomarcador de RP.
Los objetivos concretos son:

1.-  Anadlisis de la expresién y posible liberacion
extracelular de HMGB1 en la retina de rato-
nes rd10y P23H.

2.- Analisis de la eficacia neuroprotectora de la
inhibicion de HMGBI1.

3.- Caracterizacion de la accion de los inhibi-
dores de HMGB1 a nivel celular.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Manel Esteller Badosa

ENTIDAD: Institut d’ Investigacié Biomedica de
Bellvitge (IDIBELL)

9 VISION

NOMBRE DEL PROYECTO: “Aplicacion de la ge-
némicay la epigenémica en la obtencién de célu-
las pluripotentes inducidas seguras derivadas de
pacientes afectos de retinosis pigmentaria porta-
dores de mutaciones en el gen EYS.”

OBJETIVO

* Objetivo 1 (completado parcialmente): Correc-
cion del dano genético en células de pacientes
con RP. Se han establecido lineas celulares iPSC a
partir de pacientes de RP con mutaciones en el
gen EYSy se ha procedido a su correccion génica
mediante el sistema CRISPR/Cas9.

* Objetivo 2 (en desarrollo). Eficiencia: jcomo po-
demos mejorar los protocolos de diferenciacion? A
partir de las iPSC establecidas en el punto anterior,
se esta realizando la diferenciacién a EPR y fotorre-
ceptores.Se han analizado los patrones epigenéti-
cos de las iPSC antes y después de la induccion de
la diferenciacion, asi como se estudia si la expre-
sion de estos genes se correlaciona con los cam-
bios epigenéticos observados.

Subobjetivo a desarrollar dentro de la ayuda
FUNDALUCE: Fruto de los resultados previos se
identificardn nuevos genes cuya expresion resul-
te clave en la diferenciacién hacia EPR y fotorre-
ceptores. Se realizaran estudios funcionales (so-
breexpresién o represién del gen candidato) para
valorar su efecto en el proceso de diferenciacion.
* Objetivo 3 (en desarrollo): Integridad fenotipica:
ison los patrones epigenéticos de las células de-
rivadas de iPSC comparables con los patrones de
células primarias? Se han comparado los patrones
epigenéticos de las células derivadas en cultivo in
vitro con los patrones obtenidos de células de EPR
y fotorreceptores obtenidos a partir de retinas pro-
venientes de donantes sin patologia.

Subobjetivo a desarrollar dentro de la ayuda
FUNDALUCE: Fruto de los resultados previos se
realizaran estudios in vivo en modelos murinos
para comprobar la funcionalidad de los fotorre-
ceptores generados a partir de IPS.

* Objetivo 4 (completado parcialmente): Seguri-
dad: jexiste algun rasgo epigenético comun entre
las células derivadas de iPSC y las células tumora-
les? Los informes de la transformacion maligna de
iPSC son escasos, pero la transformacion oncogéni-
ca espontdanea se ha descrito en algunos sistemas
especificos. Por esta razén, el proyecto incluye el
estudio de los cambios genéticos mediante “Varia-
cién del numero de copia”para certificar la ausencia



de cambios genéticos durante la diferenciacion. Por
otra parte, se ha descrito ampliamente el papel de la
hipermetilacion aberrante en los genes supresores
de tumores y su consecuencia en el cancer. Tenien-
do en cuenta este concepto, en el presente estudio
se ha evaluado si las células del EPRy de los fotorre-
ceptores derivadas de iPSC y las células tumorales
comparten mecanismos de silenciamiento de ge-
nes mediante la hipermetilacién promotor. Como
modelo tumoral se emplearan retinoblastomas
primarios, ya que es un tumor cuyo origen celular
son los fotorreceptores retinianos.En otras palabras,
iexisten similitudes epigenéticas entre los deriva-
dos iPSCYy las células tumorales?
* Objetivo 5 (objetivo a desarrollar dentro de la
ayuda FUNDALUCE): Seguridad y eficacia del tras-
plante de fotorreceptores genéticamente corre-
gidos en un modelo murino de RP. Este objetivo
corresponde al sub-proyecto que se va a realizar
en CABIMER, el cual pretende determinar si el
trasplante de fotorreceptores generados de iPSC
de pacientes con mutaciones en EYS y corregidos
por CRISPR/Cas9 es seguro y eficaz para utilizarse
en un futuro como una posible terapia de rem-
plazo celular en pacientes con EYS. Este objetivo
cuenta con los siguientes sub-objetivos:
1. Completar la sediciéon génica por CRISPR/
Cas9 de iPSC obtenidas de pacientes con
RP causados por mutaciones en el gen EYS.
2. Control de calidad epigenético de los foto-
rreceptores a trasplantar.
3.  Diferenciacion de fotorreceptores a partir
de iPSC genéticamente corregidos.
4.  Control de calidad epigenético de los foto-
rreceptores a trasplantar.
5.  Trasplante celular de fotorreceptores en un
modelo experimental de RP.
6.  Evaluacién funcional y morfoldgica de lare-
tina de los ratones trasplantados.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ivan Fernandez Bueno

ENTIDAD: Instituto Universitario de Oftalmobio-
logia Aplicada (IOBA)

NOMBRE DEL PROYECTO: “Desarrollo de com-
posiciones farmacéuticas a partir de células ma-

dre mesenquimales potenciadas con farmacos, y
su evaluacién preclinica en modelos de degene-
racion retiniana in vitro e in vivo”

OBJETIVO

Este proyecto estd encaminado a estudiar tres
composiciones farmacéuticas, obtenidas a partir
de los factores neuroprotectores secretados por
parte de las MSCs adiposas en combinacién con
otrosfarmacos,con el fin de utilizar el sobrenadan-
te como producto terapéutico, para determinar la
condicién mas eficaz para ralentizar o detener la
degeneracion retiniana que ocurre en patologias
como RP.Las composiciones a estudiar seran: 1) el
sobrenadante de las células mezclado con farma-
cos (composiciéon farmacéutica por combinado);
2) el sobrenadante de las células estimuladas du-
rante el cultivo con esos mismos farmacos (com-
posicion farmacéutica por estimulacion); y 3) el
sobrenadante de las células estimuladas durante
el cultivo con esos mismos farmacos y los propios
farmacos (composicién farmacéutica por estimu-
lacion /combinacion).

INVESTIGADOR PRINCIPAL: José Garcia Arumi

ENTIDAD: Fundaciéon Hospital Universitario Vall
d’Hebron

NOMBRE DEL PROYECTO: “Terapia celular para Re-
tinosis Pigmentaria: Correccién de iPSCs de paciente
mediante CRISPR/Cas9 y diferenciacién a fotorrecep-
tores para trasplante.Estudios en modelo de rata”

OBJETIVO

El objetivo de este proyecto es combinar ambas
técnicas para establecer una nueva estrategia te-
rapéutica personalizada para RP. Esta terapia se
basa en el trasplante autélogo de fotorreceptores
diferenciados a partir de iPSC derivadas del propio
paciente cuya mutacién ha sido previamente co-
rregida mediante metodologia CRISPR/Cas9. Para
el establecimiento de la primera prueba de con-
cepto, se partird de una linea de iPSCs de paciente
de RP con mutacion conocida en el gen PRPF8y se
aplicara la técnica CRISPR/Cas9 para corregir dicha
mutacion. Las hiPSC corregidas y no corregidas se-
ran diferenciadas a fotorreceptores y estos seran ca-
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racterizados in vitro. Finalmente, los precursores de
fotorreceptores serdn usados para probar la terapia
celular en un experimento de co-trasplante en un
modelo animal de RP, donde se analizara su capaci-
dad de integracién, su funcionalidad y la capacidad
de reversion de la patologia. Los resultados de este
proyecto podrian suponer un avance muy significa-
tivo hacia el establecimiento de una terapia efectiva
para Retinitis Pigmentosa, capaz no sélo de detener
la progresion de la enfermedad sino también de
restablecer la funcién visual en los pacientes.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Ana Méndez Zun-
zunegui
ENTIDAD: IDIBELL

NOMBRE DEL PROYECTO: “Retinosis pigmenta-
ria RP10: Estudios estructura-funcién y caracte-
rizacion de modelos animales desde una nueva
perspectiva, cara al disefio de nuevas terapias”

La HIPOTESIS en que se sustenta este proyecto
es que las mutaciones de ceguera pueden alterar
los niveles de fosforilacion de IMPDH1 in vivo y
por tanto la regulacion de su actividad catalitica,
posiblemente resultando en la activacion consti-
tutiva del enzima. Unido a la desensibilizacion a
la inhibicion alostérica por GTP predicha por los
estudios estructurales, el resultado seria un bucle
de retroalimentacion positiva donde la actividad
catalitica del enzima iria en aumento.

La relevancia en el desarrollo de nuevas terapias
si esta hipdtesis se demuestra es que focalizaria el
reto del tratamiento en conseguir la inhibicion del
enzima in vivo por suministro de los inhibidores de
IMPDH actualmente en uso (acido micofendlico,
ribavirina...), o bien el disefio de inhibidores espe-
cificos de la isoforma de retina de IMPDH1.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: José Maria Millan
Salvador

ENTIDAD: Hospital Universitario la Fe de Valencia
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NOMBRE DEL PROYECTO: “Modelizacién y es-
trategias terapéuticas contra la Retinosis
Pigmentaria.”

OBJETIVO

El objetivo general del presente proyecto es
analizar los mecanismos fisiopatolégicos subya-
centes a la degeneracién de la retina en pacien-
tes con mutaciones en el gen USH2A y realizar
una prueba de concepto que sirva como apro-
ximacion terapéutica para la retinosis pigmen-
taria en pacientes portadores de las mutaciones
mas prevalentes del gen USH2A (c.2299delG y
c.2276G>T) mediante la combinacién de dos
tecnologias:

- la generacién de organoides 3D derivados

de pacientes

- edicién génica mediante la tecnologia CRIS-

PR en un modelo que mimetice la retina como

prueba de concepto para futuras estrategias te-

rapéuticas.

Este objetivo general se subdivide en tres
sub-apartados que se detallan a continuacion:
Objetivo I. Obtencion y caracterizacion células
iPS derivadas de pacientes con sindrome de Us-
her o Retinosis Pigmentaria. Se obtendran células
iPS de pacientes diagnosticados genéticamente
con Sindrome de Usher o Retinosis Pigmenta-
ria homocigotos o heterocigotos compuestos
para mutaciones patolégicas en USH2A siendo
portadores de alguna de las dos mutaciones: c.
2299delGy ¢.2276G>T.

Objetivo Il. Correccion genética de células iPS
derivadas de pacientes mediante CRISPR.Las mu-
taciones se corregiran en las células iPS utilizan-
do la técnica de CRISPR.

Objetivo lll. Generacion y analisis histologico y
molecular de organoides retinianos derivados de
células iPS. Las células iPS con mutaciones y las
corregidas se diferenciaran a organoides 3D y se
caracterizaran a nivel molecular y funcional para
dilucidar si hemos conseguido revertir el fenoti-
po. Se realizara un analisis comparativo de los or-
ganoides derivados corregidos y sin corregir utili-
zando diferentes técnicas para observar si existen
diferencias a nivel estructural (andlisis histolégi-
co), nivel celular (andlisis por microscopia con-
focal y electrénica de transmisiéon) o molecular
(andlisis de expresion génica y de las proteinas).

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Isabel Pinilla Lozano



ENTIDAD: Instituto de investigacién sanitaria de
Aragédn lISA

NOMBRE DEL PROYECTO: “Desarrollo y evalua-
cion de nanosistemas neuroprotectores frente a
la retinosis pigmentaria.”

OBJETIVO

Objetivo principal: Disefar y evaluar nanocapsulas po-
lisacaridicas con melatonina, BDNF,anti-TNF y/o PUMA
SIRNA para inyeccion intravitrea como tratamiento de
la degeneracion retiniana en modelos animales de RP.
Objetivos especificos:

* Sintetizar nanocapsulas polisacaridicas encap-
sulando melatonina, BDNF, anti-TNF y/o PUMA
siRNA con marcaje fluorescente.

* Caracterizar fisico-quimicamente las nanocap-
sulas segun su método de preparaciéon y evaluar
su estabilidad y cinética de liberacién en condi-
ciones fisioldgicas.

* Estudiar la toxicidad de los sistemas en cultivos
de células endoteliales, células de EPR, neuronas,
astrocitos, células de Miller y fibroblastos.

* Valorar con fluorescencia la farmacocinética y
distribucion de las particulas tras su inyeccién in-
travitrea en los modelos animales.

* Evaluar el efecto protector de los principios activos
nanoencapsulados inyectados a nivel intravitreo en
modelo degenerativo de RP, estudiando funcién visual
(electrorretinograma y optomotor), funcién no visual
(telemetria), anatomia (SD-OCT, angioOCT e ICC), bio-
quimica (marcadores de dano oxidativo, nitrosativo e
inflamatorio y niveles de defensas antioxidantes y an-
tiinflamatorias) y toxicologia (anatomia patolégica).

* Determinar las condiciones dptimas de disefio del na-
nosistema con el farmaco,o combinacidn de los utilizados,
que proporcionan mayor eficacia frente a la degeneracion,
caracterizando su tiempo de actuacién,de cara a la utiliza-
cion clinica del mismo en esta enfermedad degenerativa.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Regina Rodrigo Nicolas

ENTIDAD: Hospital la Fe de Valencia

NOMBRE DEL PROYECTO: “Uso de nanoparticu-
las mesoporosas de silice para la inhibicion de las
vias de muerte celular mediadas por TNF/TNFR1
como terapia en retinosis pigmentaria”

OBJETIVO
Nuestro objetivo es disefiar una estrategia tera-
péutica basada en el bloqueo de las vias de se-
nalizacion de TNF implicadas en muerte celular
(apoptosis/necroptosis) a través de inyecciones
intravitreas de nanoparticulas mesoporosas de
silice (MSNs tipo MCM-41) funcionalizadas con
ADA y/o cargadas con inhibidores de apoptosis
0 necroptosis y mejorar la ventana terapéutica,
reducir los efectos secundarios, perfilar los meca-
nismos moleculares de muerte y el coste de un
futuro tratamiento.
Para ello los objetivos concretos del proyecto son:
1. Explorar in vitro la citotoxicidad y efecto
sobre las vias de sefalizacién asociadas a
laactivacion de TNFR1 de los inhibidores de
caspasa 8 (Z-IETD-FMK), quinasa RIP1 (Nec-
1) y ADA en células 661W y macréfagos
RAW264.7 expuestos a TNF exdgeno o LPS.
2. Sintetizar, caracterizar y evaluar la eficacia in vitro
de MSNs funcionalizadas con ADA y/o cargadas
con Z-IETD-FMK o Nec-1 en células 661Wy macré-
fagos RAW264.7 expuestos a TNF exdgeno o LPS.
3. Evaluaciénin vivo del efecto de la inyeccién
intravitrea de MSNs cargadas con Z-IETD-
FMK, con Nec-1 o tapizadas con ADA sobre
las vias de sefializacion asociadas a la acti-
vacion de TNFR1 y su efecto sobre la muer-
te de los bastones y conos de ratones rd10.
4.  Evaluacion in vivo de la eficacia de la inyec-
Cién intravitrea de MSNs tapizadas con ADA
y cargadas con Z-IETD-FMK'y Nec-1 sobre la
degeneracion retiniana en ratones rd10. En
este proyecto se pretende actuar sobre los
posibles mecanismos de muerte celular dis-
parados por la uniéon de TNF a su receptor
TNFR1. Para ello se realizaran tres tipos de
abordajes. Una vez realizados estos estudios
analizaremos si la combinacion de estas mo-
|éculas serian una buena terapia para el blo-
queo de las vias de muerte asociadas a TNF:
1)  Blogueo de la molécula de TNF mediante
el uso de anticuerpos anti-TNF unidos a
MSNs (MCM41-ADA). Previamente hemos
demostrado que el uso de estos anticuer-
pos es capaz de ralentizar la progresion
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de la degeneracién retiniana en el ratén
rd10 tras varias inyecciones intraperito-
neales. Ese efecto ha ido acompanado de
una disminucién de la neuroinflamacion
y de la activacion de PARP.

2)  Inhibicién de la apoptosis asociada a la ac-
tivacion de TNFR1 mediante la inhibicién
de la caspasa 8 con Z-I[ETD-FMK incluido en
MSNs (MCM41-IETD).

3) Inhibicién de la necroptosis asociada a la
activacion de TNFR1 mediante la inhibi-
cion de RIP1 con Nec-1 incluido en MSNs
(MCM41-Nec1).

4) Bloqueo de la via TNF/TNFR1 mediante el
uso de anticuerpos anti-TNF y las molé-
culas inhibidoras de apoptosis y necrosis
(MCM41-ADA-IETD-Nec1).

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Javier Ruiz Ederra

ENTIDAD: Asociacion Instituto Biodonostia

NOMBRE DEL PROYECTO: “Desarrollo de nuevas
estrategias terapéuticas para las distrofias heredi-
tarias de retina independientes del gen implicado”

OBJETIVO
Nuestro principal objetivo es analizar el poten-
cial terapéutico de diversas dianas moleculares
identificadas a partir del analisis de expresién
secuencial en el modelo murino de distrofias he-
reditarias de retina (IRD). Ademas identificaremos
aquellas dianas moleculares potencialmente co-
munes a otros modelos de IRDS y las validaremos
in vivo en nuestro modelo murino. Para ello, pro-
ponemos los siguientes objetivos especificos:

1.-  Busqueda in silico de rutas metabdlicas y
dianas moleculares implicadas en IRD basa-
das en otros modelos murinos con IRD cau-
sadas por diferentes genes.

2.-  Confirmacion in vivo de la modulacion de
las principales dianas moleculares comunes
a todos los modelos de IRD en nuestro mo-
delo murino.

3.- Estudio de reposicionamiento orientado a
la enfermedad, con el fin ultimo de la bus-
queda de fdrmacos con potencial terapéuti-
co y validacion in vivo en 3 modelos de IRD.

Cambios en la direccion de
FARPE y FUNDALUCE

Estimados amigos:

En primer lugar, dirigir un afectuoso saludo a todos
los que os interesdis por nuestras noticias y noveda-
des acerca del trabajo que venimos realizando, asi
como a quienes, con su labor diaria de investigacion,
hacen posible que nuestra Revista se nutra y siga su
andadura como uno de los buques insignia de FAR-
PE-FUNDALUCE.Y, cémo no, a todos los comparieros
y amigos que integran la Federacion y Fundacién, ya
gue sin su incansable trabajo nada seria posible.

Como sabéis, nuestra Federacion se rige por
unos estatutos, y éstos nos indican la periodicidad
con la que debemos renovar los Organos de Ges-
tidn. Bien, este pasado marzo se ha producido di-
cho cambio:
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Quien suscribe, deja la vicepresidencia y ocupa
la presidencia. David Sanchez, deja la secretaria y
es el nuevo vicepresidente. Mario del Val, se hace
cargo de la secretaria y Alfredo Toribio, tesoreria.

De izq. a der.: Alfredo Toribio, Almudena Amaya, David
Sanchez y Mario del Val.



EJECUTIVA:

- Presidenta. Dofla Almudena Amaya Rubio.

Retina Comunidad Valencia.

-Vicepresidente.Don David Sanchez Gonzalez.

Retina Murcia (RETIMUR).

- Secretario. Don Mario del Val Martin. Retina
Madrid.

- Tesorero. Don Alfredo Toribio Garcia. Asocia-
cion Castellano Leonesa de Afectados de Reti-
nosis Pigmentaria.

VOCALES:
- Dofla Maria Teresa Melero Miranda. Asocia-
cion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria.
- Dofa Ma Purificacién Zambrano Gémez. Aso-
ciacion de Retinosis Pigmentaria de Extrema-
dura (ARPEX).
- Dofa Maria Concepcién Gémez Saez. Asocia-
cion Afectados por Retinosis Pigmentaria de
Castilla-La Mancha.
- Don Albert Espanol Pujol. Associacié d’A-
fectats de Retinosi Pigmentaria a Catalunya
(AARPQ).
- Don Rafael Joaquin Bascén Barrera. Asocia-
cion Andaluza de Retinosis Pigmentaria.
- Don German Lépez Fuentes. Asociacion de
Afectados de Retinosis Pigmentaria de la Co-
munidad Canaria.

Vaya el mayor de nuestros agradecimientos al
presidente saliente: German Lépez, trabajador in-
cansable. Ha logrado conciliar y dotar de un gran
prestigio a FARPE-FUNDALUCE en muy diferentes
ambitos. Como no podria ser de otra manera, se-
guimos contando con él. Su experiencia y aseso-
ramiento nos serviran en nuestra actual andadura.

La filosofia de esta nueva Junta, es seguir
construyendo el camino marcado hace ya trein-
ta anos. Es fundamental la cobertura integral al
tejido asociativo que nos conforma, asi como el
apoyo riguroso y asesorado a la investigacion, a
sus equipos humanos tan comprometidos.

Pero a nadie se nos escapa que debemos adap-
tarnos a los avances de todo tipo, asi como favorecer
nuevos escenarios para avanzar de manera real y cer-
tera en la paliacion y/o curaciéon de nuestra patologia.

Todo cambia y evoluciona, y desde esta Junta Direc-
tiva, debemos adaptarnos, reivindicar nuestro espacio
como afectados de RP, Stargardt, Distrofias de Conos y
Bastones, Leber, etc, ya que estamos englobados en algo
tan inclusivo como las Distrofias Hereditarias de la Retina.

Nuestra vocacion es la de participar en proyec-
tos de caracter nacional y conseguir una misma
voz con otras entidades que también estan divul-
gando nuestra problemdtica. S6lo con esta unién
podemos dotar a las Distrofias Hereditarias de la
Retina de ese espacio que les corresponde.

Fdo. M2 Almudena Amaya Rubio

Otros cambios

D. Audifacio Reyes Falder, tras

dejar la presidencia de la aso-

ciacion de Andalucia, ha dado
el relevo a su sucesor también
en la junta directiva de FARPE.

Estamos seguros que, desde

su hogar, seguirad pendiente de

todo lo relacionado con nues-
tra enfermedad como lo ha venido haciendo du-
rante tantos afnos.

Dona Inés Romero Villalobos,
que hasta ahora y desde hace
muchos anos, habia sido la de-
legada de la presidencia en Ma-
drid,deja el cargo para seguir su
encomiable labor como volun-
taria en la oficina de FARPE.

A ella se deben infinidad de
gestiones que han llevado a FARPE y FUNDALUCE
hasta la posicién que ocupan hoy dia,amén de su
apoyo constante en la tesoreria y en la organiza-
cion de los viajes de Ocio que, desde hace ya 10
anos, viene organizado FARPE.

El Dr. Miguel Ferndndez Bu-

rriel, director cientifico de esta

revista, responsable de la sec-
ciéon de actualidad cientifica
que, desde su incorporacion,
se ha convertido en un clasico

y en una de las secciones mas

seguidas, ha decidido dejar-

nos y, en verdad que lo echa-
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remos mucho de menos, no tan solo por su traba-
jo, sino por su apoyo incondicional a esta revista.
Afortunadamente, todos cuantos formamos
parte de la familia de FARPE, podremos seguir con-
tando con Miguel porque ha sido “inoculado” con
el espiritu que nos anima a continuar en la lucha
por conseguir la mejor calidad de vida y, por qué
no, la pronta curacion, de todos los afectados por
enfermedades heredo degenerativas de la retina.
El Prof. José Fernandez Piqueras, Catedratico de

Biologia de la Universidad Auté-
noma de Madrid, deja su puesto
en el Comité Asesor de Expertos
(CAE) de FARPE y FUNDALUCE,
habiendo prestado una gran
ayuda en este periodo con su
asesoramiento y sus Consejos,
algo por lo que le estamos enormemente agradeci-
dos. Sin duda, contaremos con su apoyo, aunque ya
no esté directamente ligado a nuestra organizacion.

CONVOCATORIA DE AYUDAS
A LA INVESTIGACION
FUNDALUCE 2018

La Fundacién Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE), convoca el concurso publico afo 2018,
para atender a la financiacion de un proyecto de investigacidn sobre posibles estrategias tera-
péuticas concretas, en el campo de las Distrofias Hereditarias de la Retina (DHR), por un periodo
de dos afnos y por un importe de 24.000 euros (veinticuatro mil euros) y a un solo proyecto.

Las condiciones generales de la presente con-
vocatoria son las siguientes:

En la asignacién de las ayudas, los proyectos se-
ran evaluados por la Agencia Estatal de Investiga-
cion (AEl) y el Comité Asesor de Expertos de FARPE
y FUNDALUCE y se tendran en cuenta entre otros los
siguientes criterios:

+ La calidad cientifico-técnica y viabilidad de la

propuesta. Objetivos, contenido innovador, meto-

dologia, plan de trabajo.Viabilidad de la propuesta
de acuerdo con el potencial del grupo investigador.

Adecuacion del tamano y dedicacion del grupo.

 Evaluacion del equipo investigador. Actividad

investigadora desarrollada por el Investigador
principal y el grupo de investigacion en relacion
con los recursos recibidos.

* La actividad investigadora desarrollada pre-

viamente.
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* La colaboracion con otros grupos de investi-
gacion, nacionales y/o internacionales, y el carac-
ter multidisciplinar del proyecto investigador.

* Presupuesto. Adecuacion de los recursos fi-

nancieros y de la duracién del proyecto a los ob-

jetivos propuestos.

* Lacofinanciacién de los proyectos por otras

entidades publicas y/o privadas de reconocido

prestigio.

Quedan excluidos de la presenta convocatoria
aquellos proyectos que durante el presente afo
reciben financiacién por parte de FUNDALUCE.

El plazo de presentacion de solicitudes estara
abierto hasta el 30 de Noviembre de 2018.

Las bases de la convocatoria estaran a la disposi-
Cién de todas las personas interesadas en el domi-
cilio social de la Fundacién Lucha contra la Ceguera
(FUNDALUCE) y en la Federacion de Asociacion de
Retinosis Pigmentaria de Espana (FARPE), ¢/ Monte-
ra, 24-4°J,28013 Madrid.Telf/fax: 915 320 707

Pagina web: www.retinosisfarpe.org
E-mail: fundacion@retinosisfarpe.org
En Madrid a 16 de abril del 2018
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Instituto de Microcirugia Ocular

Avance en el camino
[ J [ I 4 [ I 4 [ J
de la vision bidnica
IMO ha participado en un estudio europeo para probar el chip de retina IRIS®ll y lo ha
implantado comercialmente por primera vez en una paciente con retinosis pigmentaria

de visién provocada por patologias como

las distrofias hereditarias de la retina, que
afectan a las células fotorreceptoras de este
complejo tejido ocular, avanza no solo en el de-
sarrollo de terapias génicas y celulares, sino tam-
bién por vias alternativas (que podrian llegar a
complementarse) como la vision bidnica.

E | futuro en la lucha contra la pérdida severa

El Dr. Borja Corcéstegui, director médico del
Instituto de Microcirugia Ocular (IMO), estuvo in-
volucrado de forma directa en los primeros desa-
rrollos de chip de retina hace mas de dos décadas

y ha seguido de cerca esta linea de investigacion.

En su opinidn, “la préoxima generaciéon de micro-
chips permitird un avance realmente destacable
en cuanto a resultados visuales para los pacientes
invidentes a quienes se implanten” Para ello, se
han ido dando importantes pasos y, actualmen-
te, uno de los ultimos logros ha sido el modelo
IRIS®II, disefiado por la compania Pixium Vision.
A diferencia de dispositivos anteriores, se fija
sobre la retina —para estimularla de forma artifi-
cial- con un nuevo método de anclaje que hace
que pueda extraerse facilmente, con la opcién de
reemplazarse por versiones mas evolucionadas en
las que ya se esta trabajando. Ademas de la rever-
sibilidad, otra mejora del IRIS®Il es que incorpora
150 electrodos (el triple que modelos previos), ca-

racteristica de la que depende la resolucién de las
imagenes que se proyectan sobre la retina, a par-
tir de las capturas que realiza una camara “bioins-
pirada” Esta cdmara, que imita el funcionamiento
del ojo humano, estd instalada en unas gafas que
completan el sistema, junto con un mando proce-
sador que permite al paciente seleccionar diferen-
tes tipos de contraste y modos de vision.

Estudio europeo
La tecnologia de la visién bidnica es sofisticada y
tiene como reto conseguir “hablar el lenguaje del
cerebro; 6rgano que, en ultima instancia, es el en-
cargado de interpretar las imagenes que recibe, a
través de la retina, en forma de estimulos lumino-
sos. Por esta razon, la experiencia de los primeros
receptores del chip de retina es fundamental para
iraumentando el conocimiento y perfeccionar de-
talles que en el futuro pueden marcar la diferencia.
A esto se ha orientado la implicacion de IMO
como centro espanol pionero en participar en el
ensayo clinico promovido por Pixium Vision para
testar el IRIS®II. En el marco de este estudio, el Dr.
Corcostegui practicé en enero de 2017 la primera
cirugia de implantacién del dispositivo en Espaia
y, tras medio ano de rehabilitacion visual y segui-
miento a la decena de participantes europeos, se
publicaron los resultados iniciales, que demostra-
ron un perfil de seguridad y biocompatibilidad
favorable. Ademas, se constatd un aumento del
rendimiento visual gracias a la percepcién de luz
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en la mayoria de los pacientes, que mejoraron en
tareas como la localizacion de objetos y la detec-
cion de la direcciéon del movimiento.

Estos resultados —a la espera de las conclusiones
definitivas del estudio, con una duracion total de 18
meses Y la posibilidad de ampliarse otros 18- avalaron
que el dispositivo, aprobado para casos de pérdida de
visién por degeneracién de la retina externa, también
fuera implantado comercialmente de forma pionera
en IMO. El Dr.Corcostegui volvié a ser el encargado de
llevar a cabo la intervencion, que durd cerca de 3 horas
y fue seguida en directo por un grupo de reputados
especialistas internacionales que acudieron al Institu-
to a formarse en esta innovadora tecnologia.

Experiencia pionera

Rosario Juez, a quien diagnosticaron de retinosis
pigmentaria a los 10 afos, ha sido la receptora de
este primer chip de retina IRIS®Il comercial, que cali-
fica de “suefio hecho realidad”y que concibe como
una oportunidad para ganar calidad de vida y, a la
vez, contribuir a dejar un valioso legado cientifico.
“Mi hija también padece retinosis pigmentaria y to-
davia le queda mucho por delante. Espero que no
tenga que llegar a mi situacién; quiero que vea que
hay esperanza’ explica la paciente de Salamanca.

Conilusiény teson, ha trabajado codo con codo
con la optometrista de IMO Carol Camino, respon-
sable de su proceso de entrenamiento para apren-
der a“ver”de nuevo con el dispositivo. Segun des-
taca la especialista,“hasta ahora rehabilitdbamos a
personas con baja visién, pero hacerlo posible en
casos de ceguera es un desafio’”

La activacion del dispositivo en septiembre per-
mitié a Rosario percibir las primeras sefales de luz
—“puntos e hilos de colores; describe- vy, a partir de
ahi, empez6 su practica de 40 h en consulta y mucha
constancia en casa para ensefar al cerebro a asociar la
vision bidnica a la vision real. Con un objetivo claro y
un incremento gradual de la dificultad de los ejercicios,
la paciente ha logrado mejorar progresivamente su
capacidad de ubicar y distinguir objetos. En noviem-
bre realiz6 su primer paseo por la calle, visitando los
alrededores de la emblematica Sagrada Familia, y, en
febrero, superd con éxito la evaluacion de los 6 meses,
en la que situé un terrén de azicar o una cucharilla de
café sobre un fondo gris, entre otras pruebas.

Como apunta Carol Camino, “el programa de
entrenamiento se orienta a poder utilizar la visién
bidnica en la vida cotidiana para ganar cierto gra-
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do de autonomia” Asi lo corrobora Rosario, quien
asegura que el chip de retina es una ayuda para
saber donde se encuentra su perro guia, distinguir
si una luz esta encendida o apagada, detectar una
puerta o esquivar un arbol.

Nuevo modelo

Reconoce el esfuerzo y dedicacidon que este avance
conlleva tanto para el propio paciente como para
el equipo multidisciplinar de profesionales involu-
crado y, por ello, esta satisfecha de haber puesto su
“grano de arena’ Sin embargo, su contribuciéon no
termina ahi'y, en base a la experiencia adquirida, la
mirada ya esta puesta en la tercera generacion de
chips de retina después del IRIS®II. En este sentido,
ya se han iniciado estudios con el nuevo modelo
desarrollado por Pixium Vision, PRIMA, que en su
primera version esta dotado de cerca de 400 elec-
trodos y se implanta bajo la retina —-donde estan las
células fotorreceptoras— con la intencién de emitir
senales al cerebro de forma mas bioldgica.
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Nuevas gafas electronicas
para personas con baja vision

eSight permiten captar imagenes en alta calidad y en tiempo real
para la percepcion visual y, con ello, la autonomia diaria.

on muchos los
obstaculos coti-
dianos a los que

se enfrenta una per-
sona con una limi-
tacion visual impor-
tante.  Actividades
diarias, como hacer
la compra, o aficio-
nes, como la lectura,
pueden resultar ar-
duas para alguien que
no posee unaagudeza
visual dentro de los
pardmetros conven-
cionales. Un hecho
que no pasoé desapercibido por los épticos op-
tometristas que participaron en las ultimas jor-
nadas de la Sociedad Espafnola de Especialistas
en Baja Vision (SEEBV), celebradas en Valencia,
el pasado mes de noviembre, durante las que se
presentaron nuevos avances tecnolégicos que
han aparecido en los Ultimos afios y que tienen
por objetivo ayudar a las personas con baja vi-
sion a llevar una vida auténoma. Es el caso de
las nuevas gafas eSight, disponibles para entre-
namiento en el Instituto de Microcirugia Ocular
(IMO) -primer centro oftalmolégico en Espafa
en probarlas-y que mejoran la percepcion visual
gracias a la realidad aumentada.

Carol Camino

Imagenes en tiempo real
y gran definicion

Las eSight disponen de una camara HD de alta
velocidad que se encarga de capturar las image-
nes en tiempo real. Mediante un algoritmo espe-
cifico, el dispositivo mejora la calidad del video y
proyecta, con un minimo desfase, frente a los ojos
del usuario a través de dos pantallas OLED (Or-
ganic Light-Emitting Diode). Precisamente, uno

de los mayores beneficios de este sistema es que
“permite ajustar automdticamente el enfoque
para pasar con rapidez de la visién cercana nece-
saria, por ejemplo para leer un libro, a la visién le-
jana, necesaria para ir al cine o al teatro’ explica la
especialista Carol Camino, miembro del Area Baja
Vision de IMO.

Realidad aumentada para el dia a dia
Segun Camino, otra de las grandes ventajas de
eSight es que “el propio usuario puede modificar
con un procesador de control remoto aspectos
como el color, contraste, brillo o aumento de las
imagenes con el fin de optimizar al maximo su
rendimiento visual’, prosigue la optometrista de
IMO. Se trata de una compleja y revolucionaria
tecnologia de realidad aumentada que, sin em-
bargo, no estd refiida con el confort y la comodi-
dad del paciente con baja vision. En este sentido,
eSight persigue el objetivo de facilitar al maximo
las actividades cotidianas, académicas o labora-
les de la persona que lo utiliza,“por ello, el equipo
esta disefiado para que el usuario siga teniendo
ambas manos libres, asi como una buena movili-
dad’ continda Camino. De este modo, el disposi-
tivo se dirige a personas que, pese a padecer baja
visidn, deseen mantenerse activas y llevar a cabo
multiples tareas, substituyendo el uso de diferen-
tes ayudas, como telescopios, lupas o telelupas
por unas Unicas gafas electrénicas.

Gafas electronicas que abren camino

Una de las primeras personas en probar las gafas
electrénicas eSight fue un paciente de IMO con
la enfermedad de Stargardt, una distrofia here-
ditaria de la retina, durante un taller celebrado
en el Instituto sobre el uso de este dispositivo:
“Me he dado cuenta de que puedo llegar a dis-
tinguir letras muy pequenas que, de otra manera,
me resultaba imposible. Esto me ha motivado a
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practicar con las gafas electrénicas para descu-
brir dénde esta mi potencial de visiéon’, explicé
tras experimentar en primera persona este dis-
positivo de realidad virtual

En opinion de Carol Camino, “esta y otras
novedades de la mano de la tecnologia abren
una perspectiva esperanzadora para las perso-
nas con baja vision, sobre todo para quienes
buscan dinamismo o cuando las ayudas opti-
cas convencionales (de un maximo de 12-14
aumentos) no son suficientes y es necesario ir
un paso mas alld (pudiendo alcanzar el equi-
valente a unos 20 aumentos con este modelo).
Segun concluye la optometrista, “el beneficio
de eSight como una opciéon mas de tratamien-
to es especialmente importante en caso de
problemas de visiéon central, como la DMAE o
la enfermedad de Stargardt, aunque pueden
estar indicadas para una gran variedad de pa-
tologias a partir de un estudio y asesoramien-
to personalizado de las demandas visuales de
cada paciente”.

Mas informacion sobre eSight:
IMO, Instituto de Microcirugia Ocular
Mail: informacion@imo.es

tel.93 253 1500

C/Josep Maria Lladg, 3

08035 Barcelona

WWWw.imo.es
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Objetivo: hallar futuras terapias
para las distrofias de retina

Aumentar el conocimiento de las bases moleculares de estas enfermedades minoritarias,
que causan pérdida severa de vision, permitira disefiar y aplicar inminentes terapias génicas.

Dr. Borja Corcostegui

vestigacion Biomédica de Bellvitge) estan

llevando a cabo un ambicioso proyecto de
investigacion basica para identificar y caracteri-
zar funcionalmente nuevos genes implicados en
las distrofias de retina, un grupo de enfermeda-
des hereditarias y consideradas “raras” o mino-
ritarias, que afectan gravemente a la visién. Los
investigadores principales de este proyecto son
el Dr.Borja Corcéstegui, director médico de IMO
(Instituto de Microcirugia Ocular) y el Dr. Manel
Esteller, director del programa de Epigenética y
Biologia del Cancer (PEBC) de IDIBELL (Bellvit-
ge Biomedical Research Institute). Asimismo, el
proyecto de investigacién basica cuenta con el

F undacion IMO e IDIBELL (Instituto de In-

patrocinio de la Fundacién privada CELLEX, de-
dicada al mecenazgo cientifico.

El principal objetivo del proyecto es ahondar en
el estudio de distrofias de la retina, como la enfer-
medad de Stargardt, la retinosis pigmentaria o la
distrofia de conos y bastones. Gracias a este pro-
yecto se espera que la investigacion permita dar
un paso adelante en el diagnéstico genético de
estas enfermedades y contribuir a un mayor y me-
jor conocimiento de las bases moleculares de es-
tas patologias. Un hito que resulta esencial para la
inminente aplicacion de nuevas terapias génicas,
actualmente en fase avanzada de estudio y que
constituiran “la préxima generacién de tratamien-
tos, en un futuro cercano, segun los expertos. En
esta linea, el requisito previo a la aplicaciéon de es-
tas terapias en pacientes candidatos es identificar
los genes responsables de cada patologia, muchos
de ellos, desconocidos por el momento.

La clave: identificar la causa genética

Parte del proyecto de investigacion se lleva a cabo
en el Laboratorio
de Biologia Mole-
cular de IMO, un
innovador y pio-
nero espacio de-
dicado a la inves-
tigacion, ubicado
en el mismo Ins-
tituto que cuen-
ta, desde 2017,
con un area de
cultivos celulares
y de experimen-
tacién en nuevas
terapias. El grupo
investigador  a
cargo del estudio
posee una largay

Dra. Esther Pomares
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amplia experiencia en el diagndstico genético de
las distrofias de retina y cuenta con dos investiga-
doras que desarrollan en exclusiva los ambiciosos
proyectos de Fundacion IMO en este ambito.

Probablemente,unodelos principales han-
dicaps a los que se enfrenta el paciente- o las
familias de pacientes- afectos de distrofias de
retina es hallar el gen que posee la mutaciéon
y, por tanto, desencadenante de la patologia.
De hecho, segun la Dra. Esther Pomares, coor-
dinadora del Departamento de Genética del
Instituto:“Estimamos que al menos el 25% de
los pacientes son portadores de mutaciones
genéticas previamente descritas, ya que mu-
chos presentan variantes patogénicas pro-
pias y exclusivas de su familia” En muchos ca-
sos, estas nuevas variantes se encuentran en
los genes de distrofias de retina (genes DR)
ya identificados, aunque cabe destacar que
“entre el 30% y el 40% de las familias quedan
pendientes de diagnosticar por presentar
mutaciones en genes desconocidos hasta la
fecha o no relacionados con esa distrofia de
retina en concreto”.

Por ello, Fundacién IMO puso en marcha,
hace escasos 4 anos, otro ambicioso proyecto
de investigacién, que tiene por objetivo ana-
lizar conjuntamente los mas de 200 genes DR
en familias que presentan estas enfermedades,
lo que permitird establecer nuevos vinculos
gen-patologia.Con investigaciones de este tipo
se prevé reducir en hasta el 25% el porcentaje
de casos en los que no se consigue hallar la cau-
sa genética, tal y como afiade Pomares:“Esta es-
trategia de analisis simultdneo ha contribuido
a aumentar la eficacia del diagndstico genético,
aunque también nos ha permitido comprobar
que entre los 200 genes DR descritos a dia de
hoy no se encuentra la explicaciéon de todas las
familias afectas por distrofias de retina”

Descodificar los genes

Para lograr dar un paso mas en el conocimien-
to de las causas genéticas de estas enferme-
dades, Fundacion IMO se sirve de las ultimas
tecnologias de andlisis a gran escala- miles de
veces mas rapidas que las técnicas convencio-
nales- las que permiten realizar una secuencia-
cion masiva de exomas (regiones codificantes
del ADN) y obtener, asi, informacién sobre los
25.000 genes del genoma. Tal y como desta-
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ca la Dra. Esther Pomares: “Se abre la puerta a
identificar nuevos genes vinculados a las dis-
trofias de retina, asi como nuevas mutaciones
en los ya descritos, algo crucial para establecer
correlaciones genotipo-fenotipo y estimar de
manera fiable la severidad y el prondéstico de
la enfermedad en cada caso” Precisamente, de
esta secuenciacién a gran escala, se esta encar-
gara el equipo de IDIBELL, a partir de las mues-
tras de 50 familias preseleccionadas por IMO vy,
actualmente, en fase de reclutamiento.En estos
grupos de pacientes ya se han descartado las
mutaciones conocidas y, en la mayoria de los
casos, todos los genes DR, por lo que al finalizar
el proyecto se espera poder proporcionarles un
diagnéstico genético definitivo.

Tras pasar por esta primera fase, en Bellvitge,
los genetistas del laboratorio de biologia mole-
cular de IMO verificaran las variantes y llevaran
a cabo estudios de consegregacion familiar y se
realizaran anlisis in vitro e in vivo para caracte-
rizar nuevos genes candidatos. Esto hara posible
determinar su funcién en la célula y, por tanto,
conocer nuevos mecanismos implicados en la
patologia para facilitar su comprension. Esta ca-
racterizacion funcional serd la ultima etapa del
estudio, que ha contado con la incorporacion de
dos nuevas investigadoras al equipo de genetis-
tas de Fundacion IMO.



Un proyecto de investigacion
reproducira in vitro células retinianas
para estudiar mutaciones que causan
cegueray testar nuevas terapias

El estudio,impulsado por Fundacién Bancaria“la Caixa”y Fundacién IMO, prevé generar
células madre a partir de biopsias de piel y tratarlas con CRISPR con el objetivo
de frenar la pérdida de visién en distrofias de retina

Bancaria “la Caixa’j han puesto en marcha
recientemente un proyecto de investiga-
cion que permitird analizar con detalle las mu-
taciones genéticas que provocan algunas dis-
trofias de retina (DR), principal causa de ceguera
hereditaria en paises desarrollados, y testar nue-
vas terapias génicas y celulares
para devolver visién o frenar su
pérdida en estos pacientes para
los que, actualmente, no hay
tratamiento.
El primer objetivo de la in-
vestigacidon es obtener células
madre no procedentes de em-
briones, sino obtenidas a partir
de un organismo adulto (células
iPS), en este caso, de biopsias de
la piel del propio paciente. Estas
células, reprogramadas después
en células retinianas, permitiran
el estudio funcional de las muta-
ciones de las distrofias de retina,
asi como el anélisis de la eficacia
de nuevas herramientas tera-
péuticas.

Células iPS y técnica CRISPR

Para obtener las células iPS, los investigadores
introduciran en las células de la piel en cultivo
factores de reprogramacién celular, provocando
un “borrado” de la informacién que determina su
funcion. Una vez “desprogramadas) las cultivaran
con factores de crecimiento, como los que se ge-
neran naturalmente en estado embrionario en el
que se define la funcién de cada célula, para obte-

F undacién IMO, con el impulso de Fundacion

ner, de este modo, células precursoras de la retina
(células “basicas” de la retina, no tan especializa-
das como, por ejemplo, los conos y los bastones).
Con ello se podra estudiar en el laboratorio un
modelo muy aproximado del ambiente de la reti-
na, parecido a una biopsia, algo que es imposible
de obtener de forma “natural; ya que la retina es
un tejido que no se regenera.
Ademas, el proyecto prevé ensa-
yar terapias génicas, aplicando la
técnica CRISPR, que consiste en
reparar la secuencia de ADN alte-
rada que provoca una determina-
da enfermedad genética, en este

caso, una distrofia de retina.
Segun la Dra. Esther Poma-
res, investigadora principal del
proyecto, “las células iPS repre-
sentan un importante avance
respecto a las técnicas utilizadas
hasta ahora. Por un lado, son el
primer paso para poder repro-
ducir de forma muy fiable la re-
tina del paciente en un medio in
vitro,lo que es crucial para poder
estudiar este tipo de enfermeda-
des genéticas” Pero ademas, la
investigadora destaca otra im-
portante ventaja de las células iPS:“El hecho de no
tener que partir de células embrionarias, mas alla
del problema ético que puede suponer, nos evi-
ta tener que trabajar sobre células de un tercero,
que, por tanto, no contienen la mutacién genéti-
ca del paciente, cuyo comportamiento queremos
estudiar con detalle y sobre la que pretendemos

actuar mediante terapias génicas”
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Principales ventajas

Una vez reprogramadas las células epidérmicas
en células precursoras de la retina, el equipo de
investigadores de Fundacion IMO se propone
examinar cdmo la mutaciéon que provoca la dis-
trofia afecta, concretamente, al funcionamiento
de la célula,“una informacién que hasta ahora no
se podia obtener y que va a resultar muy util para
disefar la terapia personalizada mds efectiva para
cada paciente’ afirma la Dra. Pomares.

Segun la investigadora, “podremos saber, por
ejemplo, si la mutacién provoca que el gen ten-
ga un efecto danino sobre la célula o bien si, sim-
plemente, ha hecho que el gen deje de cumplir
su funcién; este dato puede ser determinante a
la hora de decidir, en un futuro, si aplicamos tera-
pias que sustituyan el gen o bien que lo reparen,
sin afhadir otro”

Futura aplicacion en pacientes
Precisamente, el ensayo terapéutico a partir de
las células iPS es la segunda parte del proyecto
financiado por Fundacién Bancaria “la Caixa” En
concreto, las terapias que se van a testar son las
llevadas a cabo con la técnica CRISPR, la nueva
y revolucionaria metodologia de terapia génica,
basada en enzimas que “corrigen” el ADN, sur-
giendo asi la posibilidad de sanar el propio gen
alterado.

Si el estudio demuestra que esta terapia testa-
da in vitro funciona, corrige y es segura para frenar
la pérdida de vision, se abrira la puerta a su futu-
ra aplicaciéon en pacientes. Asimismo, se sentaran
las bases para la terapia celular, que consiste en
implantar células sanas en los tejidos afectados.
Si bien con esta técnica el paciente recuperaria
vision —mientras que con la terapia génica solo se
frena su pérdida-, al tratarse de una terapia “mas
compleja;se reservaria a los casos mas avanzados.

El proyecto, con un equipo de 6 investigadores
de Fundacion IMO y tres oftalmdélogos del Insti-
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tuto de Microcirugia Ocular (IMO), liderados por
la Dra. Esther Pomares y por el Dr. Borja Corcés-
tegui, especialista en retina, cuenta con el apoyo
de Fundacién Bancaria“la Caixa”y tiene una dura-
cion prevista de 3 afnos, en los que se espera po-
der analizar y experimentar con nuevas terapias a
partir de células de entre 7 y 10 pacientes con DR.
Estos pacientes cuentan con un estudio genético
previo, llevado a cabo con una nueva herramien-
ta de genotipado masivo disefiada por el equipo
de Fundacion IMO, que permite conocer la causa
genética de la distrofia que les afecta.

Enfermedad minoritaria, heterogénea
y severa

Las distrofias de retina son un grupo heterogé-
neo de patologias hereditarias caracterizadas por
la progresiva degeneracion de los fotoreceptores
y las células del epitelio pigmentario de la retina.
Afectan aproximadamente a 1 de cada 3.000 per-
sonas, provocan una pérdida severa de visiéon en
nifosy jévenesy,aun siendo enfermedades raras,
representan la primera causa de ceguera heredi-
taria en los paises desarrollados.

Hasta ahora se han identificado mas de 250
genes responsables y se han descrito mas de
5.000 mutaciones, lo que complica el desarrollo
de terapias universales capaces de tratar las di-
ferentes formas de DR. Asimismo, al ser enferme-
dades minoritarias y, a su vez, muy heterogéneas,
tanto a nivel clinico como genético, su diagnds-
tico es muy complejo, lo que explica que un pa-
ciente con distrofia de retina visite una media de
7 oftalmélogos antes de obtener un diagndéstico
clinico preciso. “Por ello, un mejor conocimiento
de las bases bioldgicas de estas enfermedades,
junto con una mejor descripcion de las caracte-
risticas clinicas propias y concretas de cada dis-
trofia, repercutira en un beneficio directo para el
paciente’ concluye la Dra. Esther Pomares.



Fundacion IMO y la Universidad
de Columbia, vinculadas para
generar células madre inducidas

Una investigadora de Fundacién IMO ha realizado una estancia de cuatro meses
en la Universidad de Columbia para poder obtener células madre en el avanzado
laboratorio de biologia molecular de IMO, como parte de un proyecto para estudiar
in vitro las mutaciones genéticas que provocan algunas distrofias de la retina.

Departamento Oftalmologia UC (Dra. Janet Sparrow)

uno de los centros oftalmolégicos pioneros

en Espafia en incorporar un laboratorio de
biologia molecular propio, inaugurado en 2013
para ofrecer un servicio de diagnéstico genético
y acoger proyectos de investigacion basica. Esta
innovadora apuesta se ha reforzado todavia mas
con lainauguracién,en 2017,de una nueva Area
de Cultivos Celulares y Experimentacién en Nue-
vas Terapias en el laboratorio; una oportunidad
para ampliar el conocimiento en el campo de la
biologia celular y establecer sinergias con cen-
tros punteros a nivel internacional.

E | Instituto de Microcirugia Ocular (IMO) es

“En ciencia, colaborar significa avanzar mas
rapido hacia un objetivo que, en nuestro caso, es
mejorar la vida de estos pacientes, contribuyen-
do a combatir la pérdida de visién causada por
enfermedades oculares hereditarias; explica la
Dra. Marina Riera. Con esta voluntad compartida
por todo el equipo del Departamento de Genéti-

ca del Instituto —compuesto por seis miembros-—,

la investigadora ha estado trabajando durante
cuatro meses en conexion con Barcelona desde
la prestigiosa Universidad de Columbia (Nueva
York), uniéndose a su equipo del Departamento
de Oftalmologia (Edward S.Harkness Eye Institu-
te), con gran experiencia investigadora y avanza-
das instalaciones.

La estancia de la Dra. Riera en Estados Unidos se
enmarca en el desarrollo del ultimo proyecto pues-
to en marcha por Fundacién IMO —con el apoyo de
Fundacién Bancaria “la Caixa”-, que se propone re-
producir in vitro células precursoras de la retina para
estudiar el impacto de las mutaciones causantes de
ceguera y, en una segunda fase, tratar de revertir
estas mutaciones testando nuevas terapias géni-
cas y celulares. Para ello, los pasos iniciales se han
dado en colaboracién con Columbia.

Obtencion de
células madre
En noviembre, se
transportaron en
condiciones es-
pecificas, desde
el laboratorio de
Barcelona hasta
el de Nueva York,
células de la piel
(fibroblastos) ex-
traidas de biop-
sias de cuatro de
los pacientes con
distrofias de reti-
na incluidos en el
estudio: dos con
retinosis pigmen-
taria y dos con Edificio Universidad de Columbia
enfermedad de
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Stargart. A partir de ahi, el reto era convertir estos
fibroblastos en células madre (células iPS), un pro-
ceso laborioso, segun la biéloga de IMO, debido a
que “se trata de células humanas, con caracteristi-
cas ya definidas, que requieren de protocolos muy
complejos y duraderos en el tiempo para‘borrarles
la memoria’y dar lugar a células desdiferenciadas,
todavia sin un destino predeterminado’.

Laboratorio Universidad de Columbia

El hecho de contar, en la Universidad de Co-
lumbia, con el conocimiento de primera mano
de un grupo especializado en generar células
madre, ademas de sofisticada tecnologia y los
equipamientos especificos necesarios, fue clave
para lograrlo. El camino recorrido durante tres
meses y medio de intensa dedicacion se com-
pleté en Nueva York, con la caracterizacion de
las células iPS obtenidas, a fin de comprobar que
presentaban las propiedades tipicas de este tipo
de tejido celular.

Ahora, el reto es aplicar el conocimiento ad-
quirido en el Area de Cultivos Celulares y Experi-
mentaciéon en Nuevas Terapias del laboratorio de
biologia molecular de IMO, para poder repetir aqui
el mismo proceso y obtener células madre de los
otros cuatro pacientes que for-
man parte del proyecto.“Con
la seleccién de la muestra
participante hemos intentado
reflejar al méximo la gran he-
terogeneidad de las distrofias
de la retina, incorporando dife-
rentes patologias, genes afec-
tados y mutaciones’ aclara la
Dra.Riera.

Una vez conseguidas las
células iPS de los ocho pacien-
tes —hacia finales de ano- el Areade cultivosIMO
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desafio sera “reprogramarlas” en células precurso-
ras de la retina para poder crear un modelo muy
aproximado del ambiente de este tejido (que no
se puede regenerar de forma natural). Los vincu-
los establecidos con la Universidad de Columbia
también facilitaran el avance en esta fase de la in-
vestigacion, que, como concluye la genetista,“per-
mitira estudiar el gen responsable de la mutacién
en cada caso y comprender de qué manera una
variante en el ADN acaba degenerando la retina y
conduciendo a la pérdida de vision”

Area de Cultivos Celulares y Experimen-
tacion en Nuevas Terapias

El Area de Cultivos Celulares y Experimentacién
en Nuevas Terapias —centro de operaciones de
estos estudios, que brinda la posibilidad de po-
ner en practica las metodologias importadas de
Estados Unidos- es una apuesta de IMO por la
medicina traslacional, a fin de promover el ensa-
yo con futuras terapias génicas y celulares para
que estén mas cerca de los pacientes.

Este espacio esta dotado de la ultima tecnologia
para hacer posible los cultivos celulares, ademas
de cumplir con estrictas medidas de esterilidad
y de seguridad para llevar a cabo esta actividad.
Como parte de sus instalaciones —las primeras de
estas caracteristicas en un centro oftalmoldgico en
Catalunya- cabe destacar dos salas de cultivo de
tejidos equipadas con cabinas de flujo laminar de
bioseguridad clase Il (para realizar todo el trabajo
con las células libre de contaminacion); incubado-
ras de CO2 (donde las células se encuentran a 37°
en unas condiciones idéneas para su crecimiento),
un microscopio de fluorescencia, un tanque de ni-
trégenos liquido con capacidad para almacenar
mas de 3.000 muestras (criopreservadas a -190°),
centrifugas y banos hiumedos, entre otros.
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NOTICIAS DE ANDALUCIA

Eleccion de nuevos cargos de la junta
directiva de la asociacion

El pasado 18 de Noviembre de 2017 celebramos
en Sevilla nuestra Asamblea de socios en la que
se eligieron los nuevos cargos de la Junta Direc-
tiva, encabezados por Rafael Bascon Barrera en
su cargo de Presidente, Isabel Dominguez en la
Vicepresidencia, Marifé Reyes como Secretaria,
Encarnaciéon Pachon como Tesorera y Manuel
Guzman, Anabel Mercado, Inmaculada Espigares
y Encarnacién Molina como vocales de la misma.

En el mismo acto se realizé el nombramiento
de Socios de Honor, como reconocimiento a su
labor de apoyo a la investigacién, de nuestros
socios: Rosa Lazaro, Julian Fernandez, Isabel Gar-
cia Oller y el grupo Jacaranda de Granada, por
los eventos que organizaron destinados a recau-
dar fondos para la investigacion.

Se hizo entrega de un cheque por valor de
8.000 euros del fondo de investigacion al Dr. D.
Juan Ramon Martinez Morales, investigador del
Centro Andaluz de Biologia del Desarrollo, Cen-
tro que trabaja en el ambito de la retinosis pig-
mentaria.

De este modo, la Asociacién continta apo-
yando, con su esfuerzo, novedosas iniciativas en
el campo de la investigacién en retinosis pig-
mentaria.

Despedida del presidente D. Audifacio
Reyes Falder
También asistimos, durante la Asamblea, a la
despedida del Presidente, Audifacio Reyes, tras
su labor de quince anos al frente de la Asocia-
cion Andaluza de Retinosis Pigmentaria.

Audifacio también ha ejercido los cargos de
Vicepresidente y Tesorero dentro de la Junta
Directiva de la Federacion de Asociaciones de
Retinosis Pigmentaria de Espafia (FARPE) y de
la Fundacién Lucha contra la Ceguera (FUNDA-
LUCE), como Patrono de la misma. En este acto
se le hizo entrega de una placa conmemorativa
por su labor en la Presidencia de la Asociacién
y se dio lectura a unas palabras de despedida y
agradecimiento que Audifacio dirigié a todos
los socios.

En toda su trayectoria como Presidente, han
sido muchos los afios de esfuerzo y dedicacion

a la Asociaciéon Andaluza de Retinosis Pigmen-
taria, por lo que resumir y enumerar los logros
alcanzados en estos quince anos, resulta com-
plicado. Se han recorrido muchos kilémetros
en la tarea de dar a conocer la labor de la Aso-
ciacion por todo el territorio, dentro y fuera de
Andalucia. Se han mantenido muchas horas
de conversacion con afectados y sus familias,
a trasmitir confianza y apoyo a todas las per-
sonas que han acudido a la Asociacién en bus-
ca de informacion en esa primera etapa de la
enfermedad, donde uno se encuentra perdido
y desorientado, que se refleja en palabras de
una de nuestras socias:...”la Asociacion ha sido
la puerta de entrada y el primer contacto con
personas que tienen lo mismo que tu, donde
te informan de qué es la retinosis y como pue-
de que afecte a tu vida”... Esta tarea ha facili-
tado que, en la actualidad, la Asociacion cuen-
te con mas de 400 socios por todo el territorio
andaluz.

A lo largo de esta etapa se ha propiciado la
colaboraciéon con personalidades de diversos
ambitos, fomentado siempre el encuentro direc-
to entre profesionales y afectados, materializa-
das en la celebracién de jornadas de informa-
cién sobre avances en investigacién y recursos
en general, tanto en Sevilla como en las provin-
cias, generando un modelo de comunicacién
que hoy es muy valorado por otros colectivos.
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Todos estos profesionales han colaborado con la
Asociacion compartiendo con ellos nuestras ex-
periencias y animandoles a ser mejores investi-
gadores y a buscar una esperanza para nosotros
y para nuestros hijos,

En palabras de Audifacio...”Me enorgullece
pensar que todos juntos hemos aprendido mds
sobre la retinosis que si lo hubiéramos intentado
averiguar cada uno por nuestra cuenta.Y también,
que todo lo que hemos trabajado y recaudado con
tanto esfuerzo, servird para curar esta enfermedad
en un futuro.

Me gustaria dar mi mds sincero agradecimien-
to atodas las personas que se han sumado a nues-
tro esfuerzo en la asociacion, a nuestros colabo-
radores en las provincias, a los profesionales que
nos han acompanado y en especial a mi familia,
sin cuyo apoyo y entrega no hubiera sido posible
emprender este camino.

Y por supuesto, me enorgullece haber estado al
frente de la asociacién y a vuestro lado durante to-
dos estos afos”...

....Y nosotros decimos.....
IMUCHAS GRACIAS, AUDI!

XXIV Aniversario de FUNDALUCE.
“Unidos por la Lucha Contra la Ceguera”

iGran Comida Benéfica!

El pasado sdbado 4 de noviembre de 2017, la
Asociacion de Afectados por Retinosis Pigmen-
taria de Canarias organizé, en el Municipio de
Firgas, en la isla de Gran Canaria, una gran co-
mida en el Restaurante Mesén Los Chorros, El
objetivo de este evento fue el encontrarnos de
nuevo los socios y socias, familiares, amigos y
amigas, con el fin de aportar fondos a la investi-
gacién en las distrofias hereditarias de la retina.
Como siempre, fue un éxito, con una participa-
cion de 174 comensales. Es por ello que quere-
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mos dar las gracias a esas personas que no
fallan a la cita anual, a los que se han sumado
este ano, a los que no estuvieron y de alguna
manera colaboraron en la organizacién y en
la recaudacion.

Como es habitual en estas celebracio-
nes, tuvimos grandes rifas. Dar las gra-
cias a los siguientes colaboradores que
ofrecieron sus productos y servicios para
que fuera posible: Consejo Territorial de la
ONCE en Canarias, Dulceria Atlantida-Las
Palmas, Apartamentos La Aldea, Vanesa.
Zapatos y Complementos (La Aldea), Don
Simon Pérez Sdnchez (Arucas), Juan José
Herndndez, Litografia Prag S.L. - Las Pal-
mas, Ayuma “terapias y herbolario’, Santi-
dad (Arucas), Naviera Armas, Naviera Fred
Olsen, Fabrica de Los Nueces (Teror), Cafe-
teria La Sonrisa de la Mafana (Las Palmas

de Gran Canaria).

Dar las gracias al “DUO PURPURINA’ compues-
to por D. Antonio Miguel Lopez Almeida y Dia.
Lucia Lorenzo Ledn, que nos hicieron bailar y
sonreir durante todo el evento.Y, finalmente, dar
las gracias a los organizadores: Don Francisco Gil
(voluntario), Dofla Amparo Ramos (Trabajadora
Social de AARPCC). Don Alexis Trujillo (volunta-
rio), Don Rubén Artiles (socio), Don Jaime Garcia
(socio), Don Abel Jorge Hernandez (socio) y a la
Junta Directiva AARPCC.



22 Jornadas“Perspectivas en las Distro-
fias Hereditarias de la Retina-Retinosis
Pigmentaria, en lo médico y social”

La Asociacién de Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad Canaria se suma a los actos de cele-
bracion del «<Afo de la Retina en Espana: 2017»,
declarado por el ministerio de la presidencia
(BOE/ 4560 orden pre/711/2016,de 12 de mayo),
acontecimiento de excepcional interés publico,
con unas jornadas en Cana.

Desde un abordaje multidisciplinar e inte-
gral sobre las Distrofias Hereditarias de la Reti-
na-Retinosis Pigmentaria (DHR-RP) en lo médi-
co y social, haciendo una alianza con grupos de
doctores especializados en oftalmologia, inves-
tigadores en biogenética, trabajadores sociales,
familiares y asociaciones de pacientes. Los obje-
tivos de estas 22 Jornadas consisten en analizar la
realidad actual y las perspectivas futuras del algo-
ritmo diagndstico-terapias de las DHR, siendo ne-
cesario dar a conocer el Protocolo de las DHR-RP
del Departamento de Programas Asistenciales y
mostrando la necesidad de una segunda revision,
adecudndolo a las recomendaciones de la recien-
temente publicada Guia de Practica Clinica de las
DHR, desarrollada por el Ministerio de Sanidad
bajo la coordinacién del Servicio de Evaluacién y
Planificacion del Servicio Canario de Salud. De la
misma manera, se daran a conocer las lineas de
investigacién y las técnicas empleadas en fase de
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ensayos preclinicos y de terapias génicas y celu-
lares tanto a nivel nacional como internacional.
Los objetivos que persigue el realizar actividades
como esta son claros:

* Presentar las actuaciones, diagndstico y

control de pacientes en las Distrofias Here-

ditarias de la Retina y Retinosis Pigmentaria,
asi como exponer las lineas de investigacion

y las técnicas empleadas en fase de ensayos

preclinicos y terapias génicas y celulares.

« Dar a conocer, a la poblacién en gene-

ral, esta realidad y necesidad socio-sanitaria,

contribuyendo a la concienciacién de la ne-
cesidad de seguir luchando por la cura de las

DHR-RP.

Estas Jornadas se realizan con la iniciativa de
la Asociacion de Retinosis Pigmentaria de la Co-
munidad Canaria, Federacion Asociaciones de
Retinosis Pigmentaria de Espana (FARPE) y Fun-
dacién de Lucha contra la Ceguera (FUNDALU-
CE), Departamento de Oftalmologia del Hospital
General de La Palma SCS, Unidad de Biogenética
Clinica del Complejo Hospitalario Universitario
Insular Materno-Infantil (CHUIMI) de Las Palmas
de Gran Canaria SCS, Instituto de Investigacio-
nes Biomédicas y Biosanitarias de la Universidad
de Las Palmas de Gran Canaria (IUIBS), Sociedad
Canaria de Oftalmologia, la Fundacion Retina
Plus+ y el Ministerio de Sanidad , Servicios So-
ciales e Igualdad.

CASTILLA LA MANCHA EN MARCHA

dad nos apremian, cuando las soluciones

a nuestras penas estan por llegar, siempre
hay un resquicio de escasa luz que nos man-
tiene vivos. Por muy mal que nos trate la vida,
saber que contamos con el respaldo de las ad-
ministraciones regionales nos insufla vida para
seguir en el camino.

Pues bien, estimado lector, a dia de hoy hemos
sido requeridos a numerosos actos instituciona-
les, tantos que en ocasiones nos ha sido impo-
sible duplicarnos pero que nos animan a seguir
adelante. A continuacion los enumeraremos por
orden de convocatoria,

c uando las vicisitudes de nuestra enferme-

Hospital de Hellin
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En el dia Mundial de las Enfermedades Raras,
fuimos convocados por el Excmo. Sr. Conseje-
ro de Sanidad de nuestra Comunidad, D. Jesus
Ferndndez Sanz, en Toledo, el dia 28 de febrero,
en el cual fuimos representados por nuestro vi-
cepresidente regional. Asimismo, el dia anterior,
fuimos convocados a las Il Jornadas Sociosani-
tarias sobre enfermedades poco frecuentes a las
8.15 horas, en el Salén de Actos del Hospital de
Hellin (Albacete), informacién que nos fue facili-
tada por nuestra investigadora la Dra. Elena Ca-
minos, vicedecana de la Facultad de Medicina y
verdadera alma mater de nuestra asociacion.

Se han actualizado los datos de nuestra Asocia-
cioén en las paginas web de la Escuela de Salud y
Cuidados de Castilla-La Mancha, la unidad Técnica
de Apoyo a las Enfermedades raras y el SESCAM.

El jueves 22 de marzo, a las 17h., nos reuni-
mos en la sede de COCEMFE Albacete, en el Cen-
tro Infanta Leonor, con el grupo del PSOE y las
demas asociaciones sociosanitarias convocadas
para que nos presentaran las enmiendas inclui-
das en los presupuestos municipales de 2018 en
relacién al plan de accesibilidad.

Como colofén, se nos ha invitado a un acto
institucional que tendrd lugar el préximo dia 6
de abril a las 11 horas, sobre el cual no nos dara
tiempo a reflejar sus pormenores antes del cie-
rre de la revista. En este acontecimiento se ce-
lebrara, con motivo del dia Mundial de la Salud,
en Argamasilla de Alba (Ciudad Real), concreta-
mente en el Teatro Auditorio Municipal.

En suma, nos sentimos respaldados y anima-
dos a seguir con nuestra labor

Proyecto LINCE

| pasado sdbado 24 de marzo, A.C.L.A.R.P.
Etuvo su Junta General.Tras la misma, D. Jai-

me Finat, ingeniero de Fundacién ASPAYM
de Castillay Ledn, nos present6 su proyecto LIN-
CE, y desde ese mismo momento, hemos hecho
nuestro, también, ese proyecto.

Jaime Finat
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LINCE pretende dotar a dispositivos portati-
les, no mas grandes que el propio movil, de la
capacidad de grabar el entorno, detectar los
elementos de interés principales del mismo'y al-
macenar esa informacién para su consulta cuan-
do un usuario desee preguntar algo al sistema,

empleando para ello
su propia voz. Preten-
de incorporar, ademas,
modulos de comuni-
cacion Bluetooth con
los moviles, de forma
que pueda aprovechar
las  funcionalidades
que estos ya aportan
e integrarlo todo en
un Unico sistema in-
cremental y modular
(GPS, llamadas de telé-
fono, giroscopios, ace-
lerometros, etc.).

LINCE nace de la
detecciéon de una se-
rie de necesidades, en
este caso relacionadas



con la baja visién, en conjuncién con un incre-
mento de las capacidades de procesamiento de
los dispositivos portables y el uso extensivo que
se puede hacer de la inteligencia artificial. Es
posible que el lector ya haya encontrado en los
ultimos aflos muchas noticias relacionadas con
dispositivos que permiten “ver” a los invidentes.
Es previsible que este tipo de noticias se multi-
pliquen en un futuro cercano. Esto es debido a
que se ha llegado a un estado de madurez de
la tecnologia suficiente como para procesar una
imagen y detectar ciertos contenidos en tiempo
real (leer textos, reconocer personas, pasos de
cebra, identificar colores, leer cédigos de barras,
etc.).Podemos ver iniciativas que prometen des-
cribir informacién que, de otra forma, es imposi-
ble de obtener para una persona con baja vision
o invidente, otorgando una mayor autonomia y
por tanto incrementando la independencia del
colectivo.

El problema de estas iniciativas es que todas
ellas parten del sector privado, con lo cual llevan
asociada una carga de animo de lucro excesiva,
todos recordamos algunos ejemplos que van de
los 4.000 a los 9.000 euros. Nuestro enfoque par-
te de unaasociaciény pretende llegar al maximo
numero de beneficiarios y con el minimo coste
(no deberia sobrepasar los 1.000 euros) para el
usuario. No es una novedad para el colectivo de
invidentes o con baja vision el hecho de tener
que enfrentarse a una realidad en la que, para
poder desarrollar sus competencias con las ayu-
das técnicas correspondientes, se ven obligados
a desembolsar grandes sumas de dinero. La si-
tuacion ideal seria partir de una racionalizacion
del gasto para que todos los usuarios pudieran
ver subvencionadas sus ayudas técnicas. Ac-
tualmente, la tecnologia que desarrollan estas
ayudas técnicas no justifica, en algunos casos, el
desembolso que se exige por las mismas.

En este sentido, se pueden dar situaciones
en las que los precios que determina el merca-
do estan por encima de su valor real y las em-
presas que invierten en crear tecnologia para
el sector lo hacen estableciendo sus precios de
forma anéloga a la competencia. La mejor for-
ma de revertir esta tendencia es el movimiento
asociativo, exigiendo alternativas que partan de
las propias asociaciones para crear los produc-
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tos que necesitamos, de sumar nuestras voces
para hacernos oir y exponer de manera contun-
dente que consideramos mejor invertir el dinero
publico en generar desarrollos propios, hechos a
medida de los usuarios y desde las propias aso-
ciaciones.

Es cierto que, desde las asociaciones de afec-
tados, familiares y profesionales, es muy com-
plejo entrar a competir en un sector altamente
industrializado o que requieran procesos de ma-
nufacturacion complejos que necesiten material
especializado. Esto no es asi para los dispositivos
“vestibles” que nos propone LINCE, donde la in-
novacion se produce en el software, no tanto en
el hardware.Por tanto, es una actividad innovado-
ra puramente intelectual que podemos promo-
ver sin necesidad de grandes inversiones. Existen
multitud de alternativas: como convocatorias de
proyectos nacionales y/o europeos, ayudas so-
ciales, etc., que pueden ayudarnos a construir el
proyecto que necesitamos sin necesidad directa
de nuestras aportaciones econémicas.

LINCE es una propuesta tecnoldgica que bus-
ca la adhesion, en primer lugar, de todas las aso-
ciaciones relacionadas con la baja visién, para
solicitar en el corto plazo financiaciéon nacional
y europea que permita llevar a cabo esta inicia-
tiva. Jaime Finat, desde la Fundacion ASPAYM
Castilla y Leén y el CIDIF (su Centro de Investi-
gacion), tiene las capacidades tecnoldgicas y los
contactos europeos para impulsar esta iniciati-
va. Hemos decidido dar un paso al frente. Sélo
necesitamos contar con el movimiento asocia-
tivo que dote de la importancia que merecen
estas propuestas.

Como afectados, familiares, profesionales o per-
sonas interesadas, podemos hacer mucho.ACLARP,
como asociacion, apoyara este proyecto a peticion
de sus asociados. Colaboraremos con Jaime Finat
para conseguir cuantos apoyos necesite para llevar
a cabo este proyecto y otras iniciativas similares.
Hay alternativas tecnoldgicas libres que pueden
ser integradas para ofrecer las maximas funcionali-
dadesy la tendencia es que pronto haya mas.

En A.C.L.A.R.P. estamos convencidos de que
hacemos algo bueno que va a revertir en nues-
tra sociedad, en cada uno de nosotros, tenemos
gue mejorar nuestra autonomia y trabajaremos
también para ello.
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JORNADA ASOCIACION RETINOSIS
PIGMENTARIA EXTREMADURA
(ARPEX) XXV ANIVERSARIO

De izq. a der.: Juan Alfredo Soriano, Puri Zambrano, Diego Barroso y Jesus Batalla.

NADA ARPEX, en su XXV ANIVERSARIO, con

la Asamblea General, la Charla Coloquio y
la Comida-Convivencia, con socios, familiares,
amigos y profesionales. Para terminar con una
Visita Guiada por Fuente del Maestre.

La Sra. presidenta abre la Jornada saludando
y dando las gracias a todos los presentes por su
asistencia a ésta, en la que celebramos también
el XXV aniversario de nuestra Asociacioén.

Da las gracias, en nombre de la Asociacién y
el suyo propio, a todos los profesionales que nos
acompanany que formaran parte de la Mesa-Co-
loquio: Sr. D. José Maria Vergeles Blanca, Conse-
jero de Sanidad y Politica Social de la J.E.; Sr. D.

E | 2 de Diciembre de 2017 se celebré la JOR-
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Juan Antonio Barrios Garcia, Alcalde de Fuente
del Maestre; Sra. D2 Isa Chavez Suarez, Conce-
jala de Asuntos Sociales y Universidad Popular;
Sr. D. José Luis Morgado Zambrano, Concejal de
Personal y Régimen Interno; Sr. D. Modesto A.
Diez Solis, Delegado de FEDER Extremadura; Dr.
Miguel Ferndndez Burriel, Genetista del Hospi-
tal de Mérida y Dir. Cientifico de la R.V.; Dra. Ana
Sanchez de la Morena, Servicio Oftalmologia del
Hospital de Mérida; Dr.José Luis Cotallo Caceres,
Instituto Oftalmolégico Lasser de Caceres; Dr.
Maximo Vicente Guillén Sanchez, neurofisiélogo
del Hospital Infanta Cristina de Badajoz; Dr. Fer-
nando Sanchez Jiménez, Especialista en Optica,
Optometria y Baja Vision; D° Concha Llamazares



Guerrero y D. Miguel Gonzdlez Zambrano, de
Radio la Fuente, que cubrieron la noticia durante
toda la Jornada

Agradecimiento también a la Escuela Profe-
sional Fuente Roniel lll. Promocién Turistica Lo-
cal e Informacion al Visitante, que nos realizara
la Visita Guiada por Fuente del Maestre.

La Sra. presidenta agradece a los miembros
de la Junta Directiva su esfuerzo y dedicacion
hacia la Asociacion, agradece también a los
Socios y Familiares la colaboracién con la Aso-
ciacion y da la bienvenida a los asistentes a la
Asamblea, por el gran esfuerzo que tenemos
que hacer para desplazarnos desde todos los
puntos de Extremadura, por su dispersion y las
malas comunicaciones.

Resalta la importancia de la Asociacién, en
la colaboraciéon con los profesionales, para es-
tablecer la incidencia de la R.P. mediante el re-
gistro, control y seguimiento, por un equipo es-
pecializado, destacando la labor del Dr. Miguel
Fernédndez Burriel y la Dra. Ana Isabel Sanchez
de la Morena, del Departamento de Genética y
Oftalmologia, respectivamente, del Hospital de
Mérida, para la implantacién del protocolo del
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SES para la retinosis pigmentaria. Agradecimien-
tos y felicitaciones a todos por este gran logro,
haciendo extensivos estos agradecimientos y
felicitaciones a todos los hospitales y profesio-
nales de la Regién.

Se reconoce la gran funcién que cumple la
Revista Vision (impresa y sonora) y sobre todo
los Premios a la Investigacion FUNDALUCE, acor-
dandose, como viene haciéndose en los ultimos
anos,aportar un donativo de 1.500 € al fondo de
investigacion FUNDALUCE.

Ademas de la Investigacion. Nuestra Asocia-
cion pondra todo su empeno, ante FARPE y la
administracién, para que se nos atienda igual
que a otras patologias, todas las comunidades
tengan el mismo tratamiento y criterios para el
control, seguimiento, investigacién, ayudas so-
ciales, grados de minusvalia, jubilacién, etc. (Pro-
tocolo Unificado para todas las Comunidades).

Se sigue insistiendo en la disponibilidad de la
Asociacion para atender las consultas de los so-
cios y canalizarlas hacia los diferentes especialis-
tas o administraciones.

Animar a todos los afectados y a sus familia-
res a seguir luchando para que se investigue so-

De izq.a der.: Dra. Sdnchez de la Morena (Oftalméloga), D. Modesto Diez (FEDER), Diia. Puri Zambrano (ARPEX), D.
José Maria Vergeles (Consejero de Sanidad), Dr. Fernandez Burriel (Genetista), Dr. Cotallo (Oftalmélogo) y D. Juan

Antonio Barrios (Alcalde).
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Dna. Purificacion Zambrano Goémez,
presidenta de ARPEX.

bre nuestra enfermedad, por eso es tan impor-
tante estar asociados, para hacernos mas fuertes
y hacer campana cada uno, para dar a conocer
nuestra Asociacion.

Al no presentarse ningun Equipo Directivo
para la renovacion de la Junta Directiva, se de-
cide por unanimidad renovar el actual, pasando
a vicepresidente D. Jesus Batalla Cedillo, por de-
funcion del anterior. La presidenta de la Asocia-
cion, D2 Purificacion Zambrano Gémez sigue de
representante en FARPE.

Se anima a todos a presentar su equipo para
la Junta Directiva en la préoxima Asamblea.

El delegado de FEDER, D. Modesto A. Diez So-
lis, expuso la funciéon de FEDER y sus recursos
asistenciales. Se le pide que no estén sélo en el
papel y sean efectivos en la realidad y sin discri-
minaciones de ningun tipo.

En la parte Institucional, nos acompanaron el
Consejero de Sanidad, el Alcalde de Fuente del
Maestre y Concejales, que nos transmitieron su
disponibilidad hacia la Asociaciéon en todo lo
que sea de sus competencias.

En la Charla-Coloquio, el Genetista Dr. Burriel,
habl6 de “La necesidad de la genética en la R.P”
La Dra. Sanchez de la Morena explicé los pasos
que se han dado y se seguirdan dando para la
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implantacion total del PROTOCOLO DE R.P.El es-
pecialista en Optica, Optometria y Baja Vision, D.
Fernando Sanchez Jiménez, nos presenté las ga-
fas que leen y reconocen personas. Todos ellos
supieron despertar nuestro interés, aunque por
imperativo de tiempo, resultaron cortas y mu-
chos temas, preguntas e inquietudes “se queda-
ron en el tintero”

Antes de la comida, se le hizo entrega, en un
acto muy emotivo, de un ramo de flores a Puri,
por parte de sus familiares, aunque pienso que
se sumaron todos los presentes y hasta los au-
sentes, pues como sabemos, formamos una gran
familia en la que Puri, ademas de presidenta, es
el“alma mater” de la Asociacion.

La Comida-Convivencia resultd, como siem-
pre, entrafable. IBERCAJA regalé un libro para
los socios asistentes y la visita guiada por la ciu-
dad estuvo muy bien organizada por la Escuela
Profesional Fuente Roniel.

Mi testimonio, en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras celebrado en la
Asamblea de Extremadura. (Puri Zam-
brano Gomez, presidenta de A.R.P.E.X.)
El pasado 3 de marzo se celebré en la Asam-
blea de Extremadura, el acto institucional del
DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADEDS RA-
RAS, abriendo dicho acto la presidenta de la
Asociacion de Retinosis Pigmentaria Extreme-
fna (ARPEX), Puri Zambrano Gdmez, con el TES-
TIMONIO de su vida con R.P. y cuyo resumen
transcribimos:

Tras mi peregrinar de oftalmélogo en of-
talmoélogo, pues yo “veia” que lo mio no era de
gafas, de dia veia y de noche no tanto, me tro-
pezaba mas que los demas, la gente chocaba
conmigo por los laterales, pues yo creia que iba
por mi camino. A los 33 afos, di con un oftalmo-
logo, que para bien o para mal, se atrevié a po-
nerle nombre: RETINOSIS PIGMENTARIA.

Yo creo que algunos de los anteriores lo ha-
bian intuido y no quisieron atreverse, por los
“apellidos” que traia ese nombre, apellidos o ad-
jetivos que lo acompanaban:

HEREDITARIA, con toda su carga de culpabili-
dad, responsabilidad y preocupacion que el ad-
jetivo trae con él. ;Qué podian haber hecho mis
padres? ;Qué podia hacer yo? ;Por qué me ha



tocado a mi? Y mil preguntas de este tipo. IN-
CURABLE, no se conocia mucho la enfermedad,
por tanto, menos su tratamiento. PROGRESIVA,
no sélo carecia de tratamiento, sino que cada
dia iria a mas.

Y el panorama que se abrié ante mis ojos, fue
la ceguera. Alli mismo me puse a llorar.No llores,
pues de ésta no te vas a morir.No me iba a morir,
pero no tardé en darme cuenta que podia tener
mas adjetivos: Usher, que provoca sordera, la no
aceptacion, la depresién... que hacian jque de-
seara muchas veces la muerte!

En este estado depresivo encontré la ayuda,
donde siempre hay que buscarla, en la fami-
lia, en tus ideales, en los profesionales. Yo tuve
la suerte de dar con un oftalmélogo, mas que
eso, un amigo, el Dr. Gil Pifia, que con su gran
humanidad, comprensién y paciencia me hizo
ver que lo importante, en la enfermedad y en
la vida, no es afnorar lo que se pierde, sino apro-
vechar lo que se tiene. Con este plan de vida
y tras varios afos en la depresién, sali de ella
con el animo de borrar, hacer desaparecer o por
lo menos, quitarle el grado de superlativo a los
demas adjetivos.

Asi nos juntamos siete amigos, en un bar
de Sevilla y esbozamos la Asociacién de R.P de
Andalucia. Yo estaba de maestra en Cortecon-
cepcion, un pueblo de Huelva, y conoci a una
amiga en Sevilla con R.P, D2 Maria Luisa de los
Reyes, que asumio la presidencia. En Extrema-
dura tuve mas “suerte” El Director de la Agencia
de Mérida, D. Casildo Brigido, también padecia
R.P.y pusimos en marcha la Asociacion de Reti-
nosis Pigmentaria Extremefia (ARPEX) hace ya
mas de 25 anos.

¢Y para qué? Para poderle ayudar en los pri-
meros momentos en que le diagnostican la
enfermedad, en la no aceptacién, en la depre-
sion. Sabemos que cada uno tiene que asumir
la nueva situacion, pero la ayuda de personas
que ya han pasado por esta situacién, siempre
es buena. Para asesorarle y acompanarle en to-
dos los aspectos: enfermedad, social, laboral,
relaciones con los profesionales, administra-
cion, etc.

Quitar el superlativo a HEREDITARIA, con el
estudio genético, conseguira que futuras gene-
raciones, no nazcan con R.P. Quitar el superlati-
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vo, e incluso el adjetivo entero de PROGRESIVA.
Estoy segura que muy pronto se conseguira
retener la enfermedad, aprovechar al maximo
el resto visual con gafas especiales. Tenemos
ya las gafas de realidad virtual, gafas de reali-
dad aumentada, dispositivos que vigilan en
un espacio de 360°, coches que aparcan solos,
que te avisan de los obstaculos, que se paran
ante ellos e incluso que van sin conductor. Es
verdad que nosotros somos menos y no somos
“rentables” pero algun dia nos tocara, asi quiero
creerlo.Y por fin, tras detenerla llegara la des-
aparicion del INCURABLE, estoy “casi” segura,
o por lo menos asi se lo pido a mi madre, que
cuando estaba conmigo, me decia: jAy hija mia,
si se pudiera te daria mis ojos!

Y estoy “completamente” sequra que ahora
le esta pidiendo mi CURA y la de todos, a mi
REINA DEL CIELO.Y yo,aquiy ahora, también les
pido, a mi REINA, a nuestra REINA DE ESPANA,
tan comprometida con las Enfermedades Ra-
ras,a mi PRESIDENTA DE LA ASAMBLEA, a nues
tra PRESIDENTA, a mi CONSEJERO DE SANIDAD,
aqui, si adquiere propiedad el “mi’, pues al ser
paisano, lo conozco desde nifo y he seguido
con orgullo su carrera profesional, a nuestro
CONSEJERO DE SANIDAD, también me consta
lo de “nuestro’; pues desde todos sus cargos ha
estado acompanando y ayudando a nuestra
Asociacion en particular y a FEDER en gene-
ral. Les pido por fin, a todos los que esté en sus
manos, que hagan todo lo posible para poder
quitar estos adjetivos e incluso el nombre de
estas enfermedades minoritarias.

Muchas gracias.

NOTA: El Acto Institucional puede verse en los
siguientes enlaces:
http.//www.asambleaex.es/acto-560
https://youtube/M5r1-FUayd0

Desde YouTube: Acto con motivo del Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras, 2/3/18
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ACTIVIDADES DE RETINA MADRID

Acto de Entrega de la XXI Edicion de
los Premios CIUDADANOS
“Nuestro Objetivo, Difundir Valores”

D. José Maria Regodon Cercas, Presidente de
Fundacién Retina Espana, recogio, el pasado
12 de diciembre de 2017, el premio en el que
se reconoce a la entidad, la trayectoria de pro-
mover directa e indirectamente la investiga-
cion especifica sobre la prevencién, diagnés-
tico, prondstico y tratamiento de las Distrofias
Hereditarias de Retina, recabando de las insti-
tuciones publicas y privadas, y del estamento
médico y cientifico, su apoyo a los proyectos
gue se desarrollen en este sentido mediante la
aportacion de los recursos necesarios de todo
tipo y su colaboraciéon con oftalmoélogos, ge-
netistas, neurofisiolégos y otros profesionales
relacionados con las DHRs.

Ademas, estuvimos representados por varios
miembros del Patronato, asi como de un nume-
roso grupo de afiliados que asistieron y disfruta-
ron de la gala.

Agradecemos a D. Victor Jara y D. Manuel
Nunez Encabo, Presidente de la Asociacion Pre-
mios Ciudadanos y Presidente del comité de los
Premios respectivamente, por la atencién y el
carino que nos mostraron en todo momento.
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Sensibilizaciones de la Aso-
ciacion Retina Madrid y la
Fundacion Retina Espana
por el Dia de la Enfermeda-
des Raras

La Asociacion Retina Madrid con-
sidera fundamental la sensibiliza-
cion sobre las patologias heredita-
rias de la retina, tanto a personas
particulares como a profesionales
relacionados con dichas pato-
logias. Por ello, hemos llevado a
cabo durante este afio, sesiones
de sensibilizaciéon en centros pu-
blicos como la Universidad Au-
tobnoma de Madrid, Universidad
Complutense de Madrid y la Bi-
blioteca Publica Maria Moliner.
En primer lugar, La Asociacion
Retina Madrid y la Fundacién Reti-
na Espana participaron el 13 de febrero de 2018,
con la representaciéon de nuestro presidente
D. José Maria Regodén Cercas, en el Seminario
“Mesa debate sobre el Envejecimiento activo’
Dicho seminario tuvo lugar con los alumnos del
Grado de Enfermeria en la Facultad de Medicina
de la Universidad Auténoma de Madrid. D. José
Maria Regodoén aprovechd su intervencion para
dar a conocer las enfermedades heredodege-
nerativas de la retina y la campafa “Tengo Baja
Vision”

Asimismo, en torno al dia mundial de las en-
fermedades raras (28 de febrero), se realizé en
la Facultad de Trabajo Social de la Universidad
Complutense de Madrid, una sesién de sensibi-
lizacion el dia 27 de febrero. Con el objetivo de
dar a conocer a la comunidad universitaria la
existencia de estas enfermedades poco frecuen-
tes y fomentar la inclusion de las personas con
baja vision en la sociedad, se ubicé en el hall de
la facultad un stand con informacion y diversas
ayudas Opticas. Ademas, se llevo a cabo el Taller
de sensibilizacién: “Mira con nuestros ojos’, for-
mado por un conjunto de actividades para los
alumnos.

Por ultimo, con motivo de la celebraciéon de
la XIX Jornada por la Integracion de las perso-
nas con discapacidad, organizada en la Biblio-



teca Publica Maria Moliner de Villaverde Alto, el
dia 14 de marzo realizamos una sesién de di-
vulgacion. En representacion, acudieron Maril6
Lépez Gruss y Marta Beteta, asociada y trabaja-

Universidad Auténoma Madrid
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dora social respectivamente. En ella transmiti-
mos la labor de la asociacién y la importancia
de visibilizar las enfermedades heredodegene-
rativas de la retina.

Jornada UCM

EL | CONGRESO RETINA MURCIA
YA ESTA EN MARCHA

RETIMUR amplia su jornada anual a un
evento de dos dias para analizar sin pri-
sas la lucha contra la ceguera.

La Asociacion Retina Murcia (RETIMUR) prepara
desde principios del presente afo la celebra-
cion del | Congreso Retina Murcia, que se ce-
lebrara los dias 5y 6 de octubre en el Hospital
Morales Meseguer, en la capital de la Comuni-
dad.Tras seis anos consecutivos celebrando jor-
nadas de un solo dia, el colectivo apuesta por
un congreso de dos dias con el fin de afianzarse
como una herramienta al servicio de la socie-
dad, de los afectados de retina, en especial, y de
sus familias, pero también para los especialistas
y profesionales.

Este primer congreso nace con la intencién
de consolidarse como un referente y, sobre
todo, como un foro de encuentro para pacien-
tes, cientificos, estudiantes y profesionales de
la retina, de la baja vision, de la lucha contra la
ceguera.

RETIMUR ha querido organizar un evento de
dos dias debido a que el desarrollo de las jor-
nadas de un solo dia, en los afos anteriores, se

han quedado cortos de tiempo para abordar
cuestiones de gran interés y, considera que 48
horas permiten ampliar la duracion de las ex-
posiciones de los cientificos y especialistas, asi
como disponer de mas tiempo y opciones para
el debate o las propuestas a desarrollar y, poner
en marcha en el futuro.

El congreso estd destinado a profesionales de
Oftalmologia, de Optica y Optometria y trabaja-
dores sociales, asi como a profesionales del dm-
bito sanitario y a estudiantes. Ademas, resulta de
gran interés para afectados de patologias ocula-
res y sus familias. Lo que se pretende es afianzar
el didlogo e intercambio de conocimiento des-
de las experiencias personales de los enfermos
y desde los avances y puntos de vista de los in-
vestigadores.

El congreso abordara el papel de los pacientes
y de las asociaciones de afectados en investiga-
cidn, la situacién actual del movimiento asocia-
tivo, el diagnéstico genético en enfermedades
raras oculares, la intervencién en discapacidad
visual y la baja vision, asi como las patologias ocu-
lares en general.
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Tratamientos farmacologicos

conocido en adultos, pero poco se sabia

sobre su efecto en nifos con RP. Un tra-
bajo actual de Berson y cols. (2018) de Harvard
Medical School revive el interés por el uso de la
vitamina A para enlentecer el proceso degene-
rativo en pacientes con Retinosis Pigmentaria
(RP) y mas concretamente en nifios. Ojo, que en
los pacientes con distrofias maculares se debe
haber descartado una enfermedad de Stargardt,
en la que estan contraindicados estos comple-
mentos. Se hizo un seguimiento durante 5 afos,
comparando a un grupo de 55 nifios con RP que
tomé suplementos de vitamina A, con otro gru-
po de 25 nifios, que no la tomd, valorandose la
disminucion de la respuesta de los conos en el
ERG con el paso del tiempo, y se observé que
el grupo que habia tomado Vitamina A (en una
dosis ajustada a la edad del nifno), habia tenido
una disminucion menor, confirmando los resul-
tados que ya se conocian en los adultos. El estu-
dio debe ser repetido con un nimero mayor de
pacientes para confirmar los datos obtenidos.

EI efecto beneficioso de la vitamina A era

Se haobservado que las hormonas esteroideas,
incluidas las sexuales, juegan un papel importan-
te no sélo en el desarrollo sexual del ser humano,
sino que establecen diferencias en cuanto a la
apariciéon y desarrollo de determinadas enferme
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dades, entre las que se encuentran las retinopa-
tias. En un trabajo de revision realizado por Nuzzi
y cols.(2018) de la Universidad de Turin, observan
que hay receptores de estas hormonas en los teji-
dos oculares,donde también hay una produccién
importante de dichas hormonas, donde realizan
una accién neuroprotectora, ademas de regular
el flujo vascular. De tal manera que hay diferen-
cias reales entre las retinas del hombre y la mu-
jer, y que la exposicién a estrégenos (hormonas
femeninas) durante determinados periodos de
la vida, parece proteger frente a la degeneracion
macular asociada a la edad (DMAE), mientras que
el uso de andrégenos (hormonas masculinas
usadas en determinados tipos de tratamientos),
es un factor de riesgo para la aparicion de corio-
rretinopatia central serosa. El agujero macular es
de presentacién mas frecuente en mujeres, sobre
todo postmenopausicas, y el tratamiento con
progestagenos (hormonas femeninas), parece
mejorar el curso de algunos tipos de RP.Y ademas,
la retinopatia diabética es mas frecuente en hom-
bres. Todos estos datos indican la posibilidad de

una nueva via de terapia, en este caso hormonal,
de las retinopatias.

Se conoce desde hace tiempo que el plasma rico
en plaquetas (PRP) contiene, ademas, factores de



crecimiento y neuroprotectores, que se han usado
en distintas terapias regeneradoras,como por ejem-
plo para mejorar la curay cicatrizaciéon de implantes
dentales o en cosmeética. Arslan y cols. (2018) de la
Universidad de Ankara, acaban de publicar un tra-
bajo donde muestran los posibles efectos benefi-
ciosos de la inyeccion en el espacio epiescleral de
PRP autologo (obtenido de sangre del propio pa-
ciente, con el fin de evitar el problema del rechazo).
El trabajo se realizé en 71 ojos de 48 pacientes con
RP, usando 22 ojos de 11 pacientes como control
durante un periodo de 9 semanas, en los que se in-
yectaba el compuesto una vez cada tres semanas.
Se observé una mejora estadisticamente signifi-
cativa en el campo visual, y el resultado del ERG, y
aunque hubo mejoria no fue significativa en la agu-
deza visual. No se observaron durante el periodo
de tratamiento reacciones adversas ni a nivel local
ni sistémico durante un afo de seguimiento de los
pacientes tratados. Esto supone un nuevo enfoque
en el posible tratamiento de las distrofias de Retina
(DR), aunque se necesitan nuevos estudios con un
mayor nimero de pacientes para valorar la eficacia
del tratamiento a largo plazo.

De nuevo vienen las plantas a nuestro res-
cate, pues un compuesto antioxidante, de-
nominado abreviadamente TIM, obtenido de
la planta asidtica Alpinia katsumadai Hayata,
posee efecto protector de los fotorreceptores
contra el estrés oxidativo, como por ejemplo el
que se desencadena en la degeneracién que
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da lugar a las DR. En
un estudio realizado
por HU y cols. (2018)
de la universidad de
Beijing, se demues-
tra que un mode-
lo de raton con DR
(Pdebbrd10) tratado
con TIM, mejora sig-
nificativamente en
su funciéon retinia-
na, disminuyendo la
muerte programada
de los fotorrecep-
tores al disminuir el
efecto del estrés oxi-
dativo sobre éstos.

En el centro CABI-
MER de Sevilla y bajo la direccion del Dr.Bhattachar-
ya, se estd ensayando el farmaco Rasagilina (usado
en la enfermedad de Parkinson), como posible tra-
tamiento en las DR ya que tiene efecto neuropro-
tector (Garcia-Delgado y cols. 2018). Este equipo,
usando ratones rd10 modelo de DR, ha mostrado
que la Rasagilina, es capaz de mejorar la agudeza
visual y la respuesta de los fotorreceptores a los es-
timulos luminosos, abriendo una nueva via en la te-
rapia farmacolégica de las DR.

Tratamiento fisico

Un equipo de Oxford, en el dmbito del estudio
TESOLAUK, ha valorado el tratamiento de las DR
mediante la estimulacion eléctrica transcorneal
(EET), en un estudio prospectivo realizado duran-
te seis meses, con tratamientos semanales, segui-
do de un periodo de observacion de otros seis
meses. Los exdmenes clinicos se realizaron cada
tres meses durante el afo que duré la prueba. Se
trataba de un ensayo para valorar la seguridad
de la EET, mediante la descripcion de los posibles
efectos adversos, obteniendo ademas medidas
de evaluacién de la eficacia funcional y estructu-
ral de la EET.El estudio se realizé en siete hombres
y siete mujeres con RP con edades comprendidas
entre los 18 y los 80 afos. Dos participantes co-
municaron sensacion de cuerpo extrano y un ter-
cero una sensacion de molestia en la piel bajo el
electrodo, pero no se observé ninguna diferencia
significativa en las medidas de la funcién visual,
por lo que se debera hacer un estudio a mas largo
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plazo para saber si realmente el tratamiento tiene
algun efecto beneficioso para la vision.

Sin embargo, un estudio randomizado reali-
zado sobre 21 pacientes de RP realizado por Bit-
ner AK 'y cols. (2017), mostré un aumento de flujo
sanguineo, ademas de una mejoria en agudeza
visual , campo visual de Goldman, sensibilidad
escotdpica, entre otros, en los pacientes tratados
con EET, en este caso con seis sesiones de media
hora a la semana.

Tratamientos genéticos

Gianelli y cols. del Instituto de Neurociencias de
Milan, han probado una modificacién del nuevo
sistema de edicion genética CRISPR/Cas 9 para
corregir una mutacién en el gen RHO, mientras
se mantenia intacto el alelo sano. Una vez pro-
bado el modelo in vitro, trasladaron el estudio a

un modeloin vivo,la retina del raton Rho+/P23H.

Para aumentar la eficiencia del proceso, todo el
sistema se transporté a través de un virus, que
permitia su difusién por la retina tras una in-
yecciéon intravitreo, consiguiéndose también
inactivar la copia mutada. El mismo método ha
servido también a los autores para utilizarlo en
un cultivo de células humanas con la mutacién
P23H en homozigosis. Todo ello es una prueba
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de concepto del posible uso de esta técnica en
el tratamiento de las DR.

El consorcio RC de Tiibingen, acaba de publi-
car dos trabajos sobre el tratamiento genético
en un modelo de ratén (Schon Cy cols. 2017)
y de perro (Ocelli LM y cols. 2017) mediante un
nuevo vector derivado de adenovirus (rAAV8)
que portan una copia del gen PDE6A, bajo la ac-
cion del promotor de la rodopsina, rescatando
la funcionalidad de los bastones y manteniendo
y preservando la estructura de la retina en am-
bos modelos. Esto supone un gran avance en el
camino del uso de dichos vectores virales en el
tratamiento de la DR causada por mutaciones
en PDE6A en humanos (RP43).

Tratamientos con células madre

Las células de la glia del bulbo olfatorio (OECs) tie-
nen la capacidad de ser neuroprotectoras y como
tal se han usado mediante trasplante para tratar el
trauma de la espina dorsal, dafios en el nervio 6p-
ticoy en RP.Lo que no esta claro es si son capaces
de proteger los fotorreceptores del dafio inducido
por la luz, ni el mecanismo implicado. Para ello, Xue
L y cols. (2017) de la Universidad de Chongging,
purificaron OECs de rata y las trasplantaron en la
retina de un modelo de rata Long-Evans con dafio
inducido por la luz en sus fotorreceptores. Se ob-
servo que las amplitudes de onda de los ERG se
mantenian constantes en las ratas hasta 8 sema-



nas tras el trasplante, y que ademads, las OECs in-
hibian la formaciéon de moléculas reactivas de oxi-
geno tras la exposicion a la luz, de tal manera que
las OECs trasplantadas eran capaces de preservar
la estructura y funcion de la retina suprimiendo las
reacciones de estrés oxidativo.

Protesis y vision artificial

Un nuevo implante, el Alpha AMS, acaba de ser va-
lorado en un trabajo publicado por dos grupos eu-
ropeos, uno de Tiibingen y otro de Oxford, en un
trabajo publicado por Edwards TL y cols. (2018), en
el que se muestran los resultados iniciales sobre la
eficacia del implante en el peor ojo en 6 pacientes
con RP muy avanzada. Se valor6 a las pacientes a
1,2,3,6,9,y 12 meses después de la intervencion,
valorandose el reconocimiento de objetos encima
de una mesa, un cuestionario sobre movilidad, test
en monitores de luz y movimiento, diferenciacion
de distintas tonalidades y gradaciones, asi como un
test de estimulacion de campo completo. Los resul-
tados mostraron que el implante mejoré la capaci-
dad visual en 5 de los 6 participantes y que se ha
mantenido al menos 24 meses después de implan-
tado. Los principales problemas, son la dificultad
de la cirugia, asi como problemas producidos por
el propio implante como erosiones conjuntivales y
desprendimiento de retina en un paciente.

Actualidad Cientifica
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