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NOTICIAS

Noticias

Ayudas A La Investigacion De
La Fundacion Lucha Contra La

Ceqguera

ste ano se celebra la XX edi-
E cion de la entrega de pre-

mios a la investigacion de
FUNDALUCE, motivo por el cual
hemos querido hacer aqui un re-
cordatorio de todos los premios
gue se han entregado hasta la fe-
cha. Recordatorio que da buena
muestra de todos los “palos” que
se han tocado a la hora de apoyar
la investigacion sobre las enferme-
dades heredo degenerativas de la
retina,con especial incidenciaenla
retinosis pigmentaria. Asi mismo,
constan las cantidades dedicadas
a cada uno de ellos, fundamental-
mente como muestra inequivoca
del esfuerzo realizado a lo largo de
los anos.

Sin embargo, como se puede
apreciar, el apoyo a la investiga-
cidn ya estaba presente antes de
gue se empezaran a escenificar,
con la féormula que hoy conoce-
mos, la concesion de las ayudas.

Es manifiesta la vocacién de
FARPE, desde sus mismos inicios,
de apoyar la investigacion y a
los investigadores, sin regatear
esfuerzos. Sin duda es una lucha
que se mantendra hasta el mo-
mento en que nuestra enferme-
dad encuentre una solucion.

1991-1993

“Estudio multicéntrico sobre retinosis
pigmentaria en Espaiia, aspectos
oftalmolagicos, epidemioldgicos y
moleculares”

Investigador Principal: Dra. Mag-
dalena Beneyto Juan
Centro:Hospital de la Fe (Valencia)
Premio:66.111,33 €

“Estudio multicéntrico sobre retinosis pig-
mentaria en Espaia, aspectos oftalmolo-
gicos, epidemiologicos y moleculares”
Investigador Principal: Dr. Guiller-
mo Antinolo Gil

Centro: Hospital Universitario Vir-
gen del Rocio (Sevilla)
Premio:72.12145 €

“Estudio de la retinosis pigmentaria en
la Comunidad Autonoma Vasca”
Investigador Principal: Dr. Manuel
Molina Carrillo

Centro:Santo Hospital Civil de Bilbao
Premio:13.522,77 €

“Estudio genético y molecular de las formas
autosomicas de la retinitis pigmentosa”
Investigador Principal: Dra. Roser
Gonzélez Duarte

Centro: Facultad de Biologia. Uni-
versidad de Barcelona

Premio: 15.025,30 €

“Estudio multicéntrico sobre retinosis pig-
mentaria en Espaiia, aspectos oftalmolo-
gicos, epidemiologicos y moleculares”
Investigador Principal: Dra. Car-
men Ayuso Garcia

Centro: Fundacion Jiménez Diaz
(Madrid)

Premio:116.295,85 €

“Estudio multicéntrico sobre retinosis pig-
mentaria en Espaiia, aspectos oftalmolo-
gicos, epidemiologicos y moleculares”
Investigador Principal: Dr.Jaime
Antich Femenias

Centro: Hospital de San Juan de
Dios (Barcelona)

Premio:72.169,53 €

“Estudio multicéntrico sobre retinosis pig-
mentaria en Espaiia, aspectos oftalmolo-
gicos, epidemiologicos y moleculares”
Investigador Principal: Dr. Francis-
co Duch Bordas

Centro: Hospital de la Santa Creu y
Sant Pau (Barcelona)
Premio:57.697,17 €

“Estudio sobre la retinosis pigmentaria
en el drea norte de Galicia. Aspectos of-
talmoldgicos, neurofisioldgicos, epide-
mioldgicos y moleculares”
Investigador Principal: Dr. Manuel
Cordido Carballido
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Centro: Hospital Juan Canalejo (A
Coruna)
Premio:7.813,16 €

1995

“Heterotrasplante de células del epitelio
pigmentario y del iris humano”
Investigador Principal: Dr. Manuel
Diaz Llopis

Centro:Hospital la Fe (Valencia)
Premio:5.409,11 €

“Trasplante intraocular de retina em-
brionaria”

Investigador Principal: Dr. Manuel
Vidal Sanz

Centro: Facultad de Medicina
(Murcia)

Premio:12.020,24 €

“Estudio genético de las retinopatias
hereditarias autosémicas dominantes
y/o ligadas al sexo”

Investigador Principal: Dra. Car-
men Ayuso Garcia

Centro: Fundaciéon Jiménez Diaz
(Madrid)

Premio:9.015,18 €

“Estudio del origen molecular de la reti-
nosis pigmentaria en familias espariolas,
mediante andlisis de mutaciones en ge-
nes candidatos y mediante el aislamiento
de clones de dni, especificos de retina"
Investigador Principal: Dr. Jaime
Antich

Centro: Hospital San Juan de Dios
(Barcelona)

Premio:9.015,18 €

“Estudio de las retinosis pigmentarias
recesivas”

Investigador Principal: Dra.Montse-
rrat Baiget y Dra.Roser Gonzdlez
Centro: Hospital de Santa Cruz y

San Pablo. Facultad de Biologia.

Universidad de Barcelona
Premio:4.207,08 €

“Clasificacion de los pacientes de retino-
sis pigmentaria esporddica, atendiendo
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al estudio clinico de sus familiares”
Investigador Principal: Dra. Teresa
Solans

Centro: Hospital de la Santa Cruzy
San Pablo (Barcelona)
Premio:5.409,11 €

“Estudio multidisciplinario sobre reti-
nosis pigmentaria aislada y sindrome
de usher en la comunidad valenciana”
Investigador Principal: Dra. Con-
cepcion Vilela

Centro:Hospital la Fe (Valencia)
Premio:3.005,06 €

“Beca. Estancia en el centro de micro-
cirugia ocular de Moscu, del profesor
Fyodorov, para estudio de las técnicas
quirtirgicas aplicadas al tratamiento de
la retinosis pigmentaria”
Beneficiario: Dra. Sara Maria Gu-
tiérrez

Universidad de Oviedo. Catedra
de Oftalmologia

Premio:3.005,06 €

“Beca. Estancia en el laboratorio del
profesor Peter Gouras, de la universi-
dad de Columbia (N.Y.), para estudiar
el transplante experimental de célu-
las de epitelio pigmentado de retina”
Beneficiario: Dr.Fco. Javier Lavid
Facultad de Medicina. Universidad
de Valladolid

Premio:3.005,06 €

2000-2001
“Estudio epidemioldgico y genético de
retinopatias hereditarias en Espana”
Investigador Principal: Dra. Car-
men Ayuso Garcia
Centro: Fundacion Jiménez Diaz
(Madrid)
Responsables Subproyectos:
e Dras.Diana Valverde Pérezy
Paloma Moran Martinez
Centro: Universidad de Vigo.
Facultad de Ciencias. Dpto.
Genética
@ Dr.Guillermo Antifolo
Centro: Unidad de Genética Mé-

dica y Diagnéstico Prenatal. Hos-
pitales Universitarios Virgen del
Rocio (Sevilla)
o Dra.Montserrat Baiget Basytyus
Centro: Hospital de la Santa Cruz
y San Pablo. Servicio Genética
(Barcelona)
@ Dras.Carmen Najera y Magda-
lena Beneyto Juan
Centro: Facultad de Ciencias Bio-
l6gicas. Universidad de Valencia.
Servicio de Genética la Fe.
Premio:25.787,63 €

“Expresion y caracterizacion de muta-
ciones en rodopsina asociadas a retino-
sis pigmentaria”

Investigador Principal: Dr. Joan
Manyosa

Centro: Universidad Auténoma de
Barcelona. Unidad Biofisica Dpto.
Bioquimica y Biologia Molecular.
Universidad Politécnica de Catalu-
ha.Dpto.de Ingenieria Quimica
Premio:15.874,53 €

“Bases genéticas y moleculares de la re-
tinitis pigmentosa”

Investigador Principal: Dra. Roser
Gonzalez Duarte

Centro: Universidad de Barcelona.
Facultad Biologia. Dpto. Genética
Premio:11.226,91 €

“Trasplante de retina fetal en la cavidad
vitrea del ojo adulto. Modelo experi-
mental en el conejo”

Investigador Principal: Dr. Manuel
Gayoso

Centro: Facultad de Medicina. Uni-
versidad de Valladolid
Premio:7.212,15€

2002-2003

“Caracterizacion molecular, celular y elec-
trofisiologica de la degeneracion retiniana
en ratones rd y de su posible atenuacion
por (pro)insulina”

Investigador Principal:Dr.Pedro de
la Villa Polo

Centro: Universidad de Alcala de



Henares. Facultad de Medicina.
Dpto.Fisiologia. (Madrid)
Premio: 15.000 €

“Desarrollo de ayudas optoelectronicas
para la rehabilitacion visual de la res-
triccion severa del campo visual peri-
férico: Implementacion de prototipos y
evaluacion en pacientes”
Investigador Principal: Dr. Fernan-
do Vargas Martin

Centro: Universidad de Murcia.
Dpto.Fisica

Premio:9.015€

2003-2004

1 Premio Bidons Egara: “Obtencion de foto-
rreceptores a partir de células pluripoten-
ciales y su posible papel en la terapia de
enfermedades degenerativas de retina”
Investigador Principal: Dr. Ber-
nat Soria Escoms y Dr. Eduardo
Fdez.Jover

Centro: Instituto de Bioingenieria
Universidad de Alicante

Premio: 15.000 €

“Construccion de un modelo murino
knockout del gen rp26, causante de re-
tinitis pigmentosa autosomica recesiva
para ensayos terapéuticos”
Investigador Principal: Dra. Roser
Glez.-Duarte

Centro:Facultat de Biologia Dep.de
Genética Universidad de Barcelona
Premio: 12.000 €

“Evolucion dela retinosis pigmentariaen un
modelo animal sometido aimplante de pro-
genitores neurales de retina de teledsteo”
Investigador Principal: Dr. Juan
M. Lara

Centro: Dep. Biologia Celular y Pa-
tologia.Universidad de Salamanca
Premio:6.000 €

“Caracterizacion fenotipica de la retino-
sis pigmentosa mediante electrorreti-
nografia multifocal”

Investigador Principal: Dr. Roman
Blanco Velasco

Centro: Servicio de Oftalmologia
del Hospital Germans Trias i Pujol.
Manresa Catalunya

Premio:6.000 €

2004-2005

“Evaluacion neuroanatomica y funcional de
la retina interna en modelos de retinosis pig-
mentaria: valoracion del patron temporal en
laestructura delaretinatras terapia génica”
Investigador Principal: Dra. Elena
Vecino

Centro: Universidad del Pais Vasco
Premio:24.000 €

Il Premio Bidons Egara: “Utilizacion de neu-
rotrofinas y células madre como posible op-
con terapéutica delaretinitis pigmentaria”
Investigador Principal: Dr. Nicolas
Cuenca

Centro: Universidad de Alicante,
Departamento de Biotecnologia
Premio:30.000 €

2005-2006

“Desarrollo neural y alteraciones del
desarrollo neural: apoptosis asociada
a p75ntr durante el desarrollo embrio-
nario y distrofias hereditarias de retina”
Investigador Principal:Dr.José Ma-
ria Frade Lépez

Centro: Instituto Cajal (CSIC), De-
partamento de Neurobiologia
Molecular, Celular y del Desarrollo
Premio:12.000 €

“Desarrollo de filtros electrdnicos para
aplicaciones en la rehabilitacion visual
de pacientes con enfermedades heredi-
tarias de la retina y la coroides”
Investigador Principal: Dra. Rosa
Maria Coco Martin

Centro:Instituto de la Salud Carlos I
Premio: 12.000 €

2006-2007

“Andlisis de ligamento con marcadores
snp de todo el genoma en una platafor-
ma de genotipado high-throughput para
caracterizar los candidatos de retinosis
pigmentaria autosomica recesiva. Biis-
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queda e identificacion de nuevos genes”
Investigador Principal: Dra. Roser
Gonzalez Duarte

Centro: Universidad de Barcelona
Premio:30.000 €

2007-2008

“Estudio in vitro e in vivo de las protein-
cas crb y sus proteinas asociadas, impli-
cados en rp en la retina de mamiferos”
Investigador Principal: Dra. M2 Con-
cepcion Lillo Delgado

Centro: Universidad de Salamanca
Premio: 10.000 €

“Aproximaciones de terapia génica para
la retinosis pigmentaria”
Investigador Principal: Dr. Enrique
de la Rosa Cano

Centro: Conejo Superior de Inves-
tigaciones Centificas (CSIC)
Premio:20.000 €

I Premio ciudad de Albacete: “Potenciales
terapéuticos de antiapoptaticos y antioxi-
dantes en la degeneracion de la retina y
regulacion de los ciclos circadianos en mo-
delos de retinosis pigmentaria”
Investigador principal: Dr. Nicolas
Cuenca Navarro

Centro: Universidad de Alicante
Premio:30.000 €

2008-2009

“Participacion de la ruta de apoptosis
iniciada por p75NTR y sortilina en un mo-
delo de distrofias hereditarias de retina”
Investigador principal: Dr. José M2
Frade Lopez

Centro: Instituto Cajal (CSIC), De-
partamento de Neurobiologia
Molecular, Celular y del Desarrollo

Premio:30.000 €

2009-2010

“Evaluacion de las Secreted Frizzled
Related Proteins (sfrps) como posibles
dianas terapéuticas en las distrofias he-
reditarias de retina”

Investigador principal: Dra. Paola
Bovolenta Nicolao
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Centro: Instituto Cajal, Departa-
mento de Neurobiologia Molecu-
lar, Celular y del Desarrollo
Premio:90.000 €

2010-2011

“Estudio de Distrofias de Retina ligadas
al Cromosoma X y otras DR: a) Caracteri-
zacion dinica y molecular mediante nue-
vos abordajes metodoldgicos; b) Identifi-
cacion de nuevas regiones candidatas”
Investigador principal: Dra. Car-
men Ayuso Garcia

Centro: Fundacion Jiménez Dias,
Unidad de Genética
Premio:20.000 €

2012-2013

“Los ratones knockout para RasGrf1 y
RasGrf2 como modelos de degeneracion
retiniana”

Investigador Principal: Eugenio
Santos de Dios

Centro: Centro de Investigaciéon
del Cancer (USAL-CSIC).Campus

Miguel de Unamuno, Salamanca
Premio:24.000 €

2014

“Utilizacion de la Optogenética como
opcion terapéutica de la Retinosis Pig-
mentaria”

Investigador Principal: Dr Nicolas
Cuenca.

Centro: Universidad de Alicante
Premio:24.000 €

2015

“Inyeccion intravitrea de células mo-
nonucleadas de médula dsea autdloga
para el tratamiento de la retinosis pig-
mentaria. Estudio preclinico de seguri-
dady eficacia”

Investigador Principal: Dra. M2. Ele-
na Rodriguez

Centro: Universidad de Murcia
Premio: 24.000 €

2016
“Implicacion del Gen USH2A en la pato-

geénesisdelaA.R.R.P.y el UHS2. Papel de
la mutacion p.C759F”

Investigador Principal: Dra. Car-
men Ayuso

Centro: Fundacién Jiménez Diaz
Premio:24.000 €

2017

“Fotoconmutadores covalentes para el
control remoto de receptores enddge-
nos”

Investigador Principal: Dr. Pau Go-
rostiza Langa

Centro: Institut de BioEnginyeria
de Catalunya

Premio:24.000 €

2018

“Mimicking neural enconding in visual
prosthesis”

Investigador Principal: Doctor Ale-
jandro Barriga

Centro: Universidad Pablo de Ola-
vide, Division de Neurociencias
Premio:24.000 €

VIAJE A ARAGON

de FARPE tuvieron la oportunidad de viajar

A [I3 por el mes de mayo, un grupo de amigos

hasta Zaragoza gracias a la subvencién que
cada afo concede el IMSERSO a nuestra Federacion.
Alojados en Zaragoza como centro de ope-
raciones, pudieron visitar, el primer dia, la pro-
pia ciudad a vista de autocar y, a pie, el Palacio
de la Aljaferia y la Basilica del Pilar.
Para la segunda jornada, la visita fue a las
Bardenas Reales y la ciudad de Tudela, en tie-

rras navarras.

Ya por tierra aragonesas, para el tercer dia se
rindio visita al Monasterio de Veruelay a la ciudad

de Tarazona.

Para el ultimo dia qued? la visita al Monasterio
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de Piedray su parque natural y,una de las bodegas
mas importantes de la zona vinicola de Carifiena.
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“Therapies for Retinal Degeneration:
Targeting Common Processes”

Centro de Investigaciones Bioldgicas del CSIC y

colaborador habitual de FARPE ha editado para
la Royal Society of Chemistry el libro “Therapies for Reti-
nal Degeneration: Targeting Common Processes”

Este libro, editado junto con el Prof. Thomas G. Cot-
ter,del University College Cork, Irlanda, reline aportacio-
nes de 14 grupos de investigacion de Europa y Nortea-
meérica sobre posibles terapias para las enfermedades
degenerativas de la retina, un amplio grupo de pato-
logias que causan pérdida progresiva de la vision y,
eventualmente, ceguera. La disfuncién visual grave es
la discapacidad que durante mds tiempo afecta a las
personas, originando no solo sufrimiento personal y
familiar, sino también pérdidas sociales y econémicas.
A pesar de sus origenes variados,que comprenden dis-
trofias hereditarias, degeneraciones relacionadas con
la edad, asi como patologias asociadas a otras enfer-
medades, en todas ellas, tarde o temprano,aparece un
componente neurodegenerativo. Desgraciadamente,
como para la mayoria de las enfermedades neurode-

E nrique J. de la Rosa, investigador cientifico del

generativas, los trata-
mientos disponibles
estan muy lejos de
ser satisfactorios.

A pesar de la
complejidad en su
origen, signos clini-
cos,edad de comien-
zo y curso degene-
rativo, hay procesos
celulares y molecu-
lares son comparti-
dos por muchos de
los pacientes. El libro
se centra es poner
de relieve la inves-

tigacion para el de-
sarrollo de terapias
centradas en dichos procesos comunes, como una
estrategia para proporcionar tratamientos a los mi-
llones de personas afectadas.

XXJornadas de Investigacion 2018

“Miremos con Optimismo los Avances en la Investigacion.”

gar en el Edificio de la ONCE en Sevilla, las
XX Jornadas de Investigacion 2018 de FAR-
PE y FUNDALUCE, con el siguiente programa:

17:00 h.Recepcién de Invitados.

17:30 h.Sesién de apertura del acto presenta-
do por la vicepresidenta de la Asociaciéon Anda-
luza de Retinosis Pigmentaria (AARP) Dia. Isabel
Dominguez Asencio.

Mesa Institucional:

@ Sra. Lina Gélvez Munoz, Consejera de Conoci-

miento, Investigacion y Universidad de la Junta

de Andalucia.

@ Sra. Mayte Fernandez Campillo, Consejera Téc-

nica del Real Patronato Sobre Discapacidad.

E | pasado viernes 19 de octubre, tuvieron lu-

@ Sra. Patricia Sanz Cameo, Vicepresidenta Se-
gunda de la ONCE.

@ Sr.Rafael Bascén Barrera, presidente de la Aso-
ciacién Andaluza de Retinosis Pigmentaria.

@ Sra. Almudena Amaya Rubio, presidenta de
FARPE-FUNDALUCE.

18:15 h.Entrega del Premio FUNDALUCE 2017
al Dr. Alejandro Barriga Rivera por la presidenta
de FARPE-FUNDALUCE.

18:30 h.Pausa.

18:45 h.Mesa de Investigacion:

Moderadora: Dia. Isabel Dominguez Asencio,
vicepresidenta de la Asociacion Andaluza de Re-
tinosis Pigmentaria.
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@ “Fotoconmutadores covalentes para el control
remoto de receptores enddgenos” Dr.Pau Goros-
tiza Langa, Profesor ICREA y responsable de gru-
po en el IBEC.Premio FUNDALUCE 2016.
e“Imitando la codificacién neural en prétesis”
Dr. Alejandro Barriga Rivera, Ingeniero de Tele-
comunicacion. Investigador Postdoctoral Marie
Curie, Universidad Pablo de Olavide. Ganador de
la Ayuda del Premio FUNDALUCE 2017.

@ “Aplicacién de la terapia celular para el trata-
miento de patologias degenerativas de la retina”
Dra. Berta de la Cerda Haynes. Dra. en Biologia
por la Universidad de Sevilla. Actualmente inves-
tigadora posdoctoral en el Laboratorio de Dege-
neracion de la Retina de CABIMER.

@ "Terapia génicay activadores de Sirtuina-1 para el
tratamiento de retinitis pigmentosa.” Dr. Francisco
Javier Diaz Corrales.Doctor en Ciencias Médicas por
la Universidad de Okayama, Japdn.Actualmente in-
vestigador posdoctoral senior en el Laboratorio de
Degeneracién de la Retina de CABIMER.

20:15 h.Clausura por el Sr.Albert Espafol Pujol.
20:30 h.Coctel de despedida.
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FARPE difunde, en el marco del 94°
Congreso de la SEO en Granada,"Reti-
nosis Pigmentaria en las Distrofias He-

reditarias de Retina”

talmologia (SEO) celebrado este ario en Granada,
acogio, como viene siendo habitual desde hace
mas de ocho anos, una mesa multidisciplinar de inves-
tigacién organizada por la Federacion de Asociaciones
de Distrofias Hereditarias de Retina de Espara (FARPE)
y la Fundacién Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE).

Encuadrada dentro de las reuniones satélites del
Congreso, la mesa llevo por titulo “Retinosis Pigmen-
taria en las Distrofias Hereditarias de Retina”y se de-
sarrollé el pasado sdbado, 29 de septiembre, en hora-
rio de manana.

El acto contd con la colaboracion del Ministerio
SSSI, ONCE, Oftared y la Asociacion Andaluza de Re-
tinosis Pigmentaria.

Tras las palabras de bienvenida de Dfia. Alimudena
Amaya Rubio, presidenta de FARPE y FUNDALUCE, dio
comienzo la mesa, que fue concebida con un formato
multidisciplinar para un mayor enriquecimiento de los
asistentes. Ejercio el papel de moderador Don Rafael
Bascon Barrera, presidente de la Asociacion Andaluza
de Retinosis Pigmentaria, coordinando la presenta-
Cion de los ponentes:

En primer lugar, el Dr. José Carlos Pastor,“Las redes
europeas de referencia: un objetivo de la Oftalmolo-
gia espanola; Catedrético de Oftalmologia de la Uni-
versidad de Valladolid. Director del grupo de Retina
del IOBA. Jefe de Departamento del Hospital Clinico
Universitario de Valladolid. Coordinador general de
Oftared, Instituto de Salud Carlos lll. Donde enfatizd
la importancia del trabajo en red entre los diferentes
componentes tanto a nivel nacional como internacio-
nal en que se realiza.

Continud la participacion de la Dra. Margaret Creus
Verdi, responsable del Proyecto PedRetina y del reto
solidario StargardtGo.Y su exposicion sobre “Las DHR
desde una perspectiva pediatrica) haciendo hincapié
en la granimportancia de trabajo desde la perspectiva

E | 94° Congreso de la Sociedad Espariola de Of-

pediatrica con el fin de acceder a un diagnéstico pre-
coz,a una atencién tempranay también a un diagnos-
tico preimplantacional.

Dr.José Luis Garcia Serrano, Oftalmoélogo especialis-
ta en retina del Hospital Universitario San Cecilio Gra-
nada. Con su exposicion “Déficit visual y ceguera en la
infancia; enfatizé en la problemdtica de la ceguera en
edades tempranas.

Los profesionales asistentes tuvieron ocasion de
escuchar nuestra problematica y la necesidad que tie-
nen los afectados de que se difunda.

Diia. Almudena Amaya Rubio
Presidenta de FARPE y FUNDALUCE
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Sabemos que el ritmo de avance de la investigacion y de su traslacién a la clinica nunca
parecera lo suficientemente rapido a los afectados y sus familias. Pero claramente la pro-
mesa y el compromiso de los investigadores basicos y médicos finalmente esta resultando
en terapias autorizadas. Una esperanza que ya es una realidad para unos pocos pacientes,y
gue debemos seguir alimentando y concretando con nuestro trabajo y vuestro apoyo.

Dra.Catalina Hernandez-Sanchez y Dr.Enrique J.de la
Rosa, Centro de Investigaciones Biologicas-CSIC, Madrid.

RVO 2018 se celebré en Honolulu, Hawaii,
A EE.UU., del 29 de abril al 3 de mayo. Este

ano no tuvimos la oportunidad de asis-
tir. Pero gracias a la gentileza de Retina Inter-
nacional, que ha compartido con nosotros las
comunicaciones realizadas en la reunion del
Consejo Médico-Cientifico Asesor, podemos
informaros de los avances presentados. Como
otros anos, la reunion fue presidida por Chris-
tina Fasser (Retina Internacional) y moderada
por los Drs. Eberhart Zrenner (Universidad de
Tubingen, Alemania) y Joe Hollyfield (Cleve-
land Clinic, Ohio, EE.UU.). Como veréis en este
resumen, predominan los ensayos clinicos de
terapia génica, pero sin olvidar otro tipo de te-
rapias para distrofias de origen no genético.Las
terapias independientes del gen mutado,como
la farmacoldgica, podrian ser utiles para mayor
numero de pacientes mientras se desarrollan
terapias para todos los genes causantes de las
distrofias hereditarias de la retina, mas de 300.
Exponemos en este resumen los puntos mas
relevantes que se trataron en cada una de las
comunicaciones, agrupados por tipos de tera-

pia.
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Terapia farmacologica.

El Dr.Ramiro Ribeiro (Apellis Pharmaceuticals, Wal-
tham, Massachusetts, EE.UU.) presentd un proyecto
de su empresa en el campo de la retina. Apellis esta
centrada en el desarrollo de farmacos inhibidores del
“sistema del complemento; un constituyente de la
inmunidad innata que se ha demostrado implicado
en el desarrollo de la Degeneracion Macular Asocia-
da a la Edad (DMAE) del tipo seco, asi como de otras
enfermedades. De hecho, el farmaco candidato, APL-
2, ha sido previamente ensayado para una enferme-
dad renal, superando las pruebas de toxicidad.Se ha
iniciado un ensayo en fase Il con 246 pacientes con
atrofia geografica asociada con DMAE para evaluar
la sequridad, tolerabilidad y eficacia de APL-2.El com-
puesto fue administrado mediante una inyeccién
intravitrea, cada mes o cada dos meses durante un
periodo de un ano seguido por seis meses sin la me-
dicacion.Se determiné el crecimiento del drea tréfica.
La administracion mensual de APL-2 resulté en una
reduccion del 29% en la tasa de crecimiento de la
atrofia en comparacion con el placebo (tratamiento
simulado). La administracion cada dos meses resultd
en un 20% de reduccion. Los efectos secundarios ad-
versos estuvieron mayoritariamente asociados con
el procedimiento de inyeccién, aunque también se
observé un mayor riesgo de conversion de la DMAE
seca en humeda en los ojos tratados.

Siguiendo con la DMAE, exudativa (humeda) en
este caso, el Dr. Glenn J. Jaffe (Universidad de Duke,
Durham, Carolina del Norte, EE.UU.) presentd un
nuevo tratamiento bloqueante del Factor de Creci-
miento del Endotelio Vascular (VEGF), factor angio-
génico causante del crecimiento de vasos en dicha
enfermedad. Las inyecciones de agentes antiangio-
génicos (del tipo Lucentis) han cambiado radical-
mente el curso de la DMAE humeda. Sin embargo,
estos tratamientos requieren visitas frecuentes al
especialista que, junto con el aumento de la preva-
lencia esperado de la DMAE vy alto coste del trata-



miento, auguran un escenario no sostenible por los
sistemas de medicina social. Ademas, se produce un
numero significativo de incumplimientos del trata-
miento, quejas por insatisfaccion del paciente y una
carga de visitas para los especialistas, que pueden
ser algunas de las causas por las que los resultados
en clinica hayan sido peores que los obtenidos en
los ensayos clinicos. Un reto permanente es mante-
ner la eficacia del tratamiento reduciendo las visitas.
Con dicho fin, se ha desarrollado un nuevo agente
anti-VEGF, el brolucizumab, con potencial para au-
mentar la duracion de la actividad antiangiogénica
y asi reducir la carga de visitas para tratamiento de
los pacientes con DMAE. Se han realizado dos ensa-
yos clinicos en fase Ill, en comparacién con el trata-
miento estandar actual, resultando el brolucizumab
igualmente efectivo en la preservacién de la agude-
za visual de los pacientes incluso cuando el régimen
de inyecciones se espacia. El médico especialista
pudo ademas predecir, con mas del 80% de certe-
za, en qué pacientes se podia mantener un menor
régimen de inyecciones, basandose en su respues-
ta al tratamiento durante los primeros cuatro me-
ses después de que el farmaco fuera administrado
por primera vez. Por ultimo, el perfil de seguridad
fue similar al del tratamiento actual. Los resultados
sugieren que esta terapia puede reducir la carga de
tratamiento en pacientes con DMAE neovacular, lo
que podria conducir a un mejor cumplimiento del
tratamiento por parte de los pacientes, a mejores
resultados y a la reduccién del consumo de valiosos
recursos sanitarios.

Otro ejemplo de terapia farmacolégica, en este
caso especifica de gen y de mutacion, fue el pre-
sentado por el Dr.Artur Cideciyan, (Universidad of
Pennsylvania, Filadelphia, Pennsylvania, EE.UU.).
CEP290 es una proteina expresada en el cilio co-
nector de bastones y conos.Mutaciones en el gen
de CEP290 se encuentran en alrededor del 20%
de los pacientes con Amaurosis Congénita de Le-
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ber y otros sindromes relacionados, como el de
Joubert,y trastornos relacionados. Existe una mu-
tacion bastante frecuente que afecta al correcto
procesamiento del mRNA mensajero, producien-
do una proteina truncada. En 2012, dos grupos
investigadores demostraron que oligonucledti-
dos anti-sentido complementarios de la muta-
cién pueden evitar el procesamiento incorrecto
y permitir la produccién de la proteina funcional
CEP290. Se ha iniciado un ensayo clinico fase I/1l
con dicha estrategia para evaluar la seguridad y
la tolerabilidad del farmaco en investigacion, que
se administra mediante inyeccion intravitrea es-
tandar, cada 3 meses durante un afo. La primera
inyeccion se realizé en noviembre de 2017 y se
han ido reclutando mas pacientes. La evaluacién
primaria es la seguridad ocular, aunque también
se determinara seguridad sistémica, capacidad
visual y farmacocinética.

Terapia celular.

La terapia celular persigue remplazar células
danadas o perdidas mediante un transplante
de nuevas células sanas que se integren en el
tejido y mejoren su funcion. Este tipo de tera-
pia, como la farmacoldgica, puede ser en prin-
cipio aplicado a un amplio grupo de pacientes
de distrofias retinianas causadas por mutacio-
nes en diversos genes, asi como de origen no
génetico.

El Dr. Henry Klassen (Universidad de California,
Irvine, California, EE.UU.) presentd los resultados de
un ensayo clinico fase I/Il de terapia celular aplicada
a pacientes de Retinosis Pigmentaria. Previamente
se habian realizado numerosos estudios de labo-
ratorio en relaciéon con el aislamiento de células
progenitoras de la retina y su empleo en animales
modelo de la enfermedad. Estos estudios habian re-
velado el potencial terapéutico de dichas células.Se
exploraron dos posibles mecanismos de accion: el
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reemplazo de los fotorreceptores perdidos y el so-
porte tréfico de los fotorreceptores sobrevivientes.
El ensayo clinico se centro en la segunda de las po-
sibilidades.Se prepararon células progenitoras en la
retina con calidad clinica (GMP) y se realizaron los
estudios preclinicos regulatorios.También se ha rea-
lizado el ensayo clinico fase I/Il en 28 pacientes de
Retinosis Pigmentaria para caracterizar la seguridad
de su aplicacion intravitrea. Los resultados mostra-
ron un perfil de seguridad favorable, asi como per-
cepcioén subjetiva de mejora visual en el ojo tratado
con una correlacién dosis-respuesta. Se ha iniciado
un ensayo clinico en fase llb para corroborar los da-
tos preliminares de eficacia.

El Dr. Peter Coffey y su grupo (Hospital Oftalmo-
|6gico Moorfields, Londres, Reino Unido) han dise-
nado y construido un pequefo parche de membra-
na basal sintética. Sobre ella se disponen células del
epitelio pigmentario derivadas de células madre
embrionarias humanas. Se ha iniciado un ensayo
clinico fase | con dos pacientes afectados de DMAE
exhudativa severa. El parche se implantd subreti-
nalmente en un ojo en cada uno de los pacientes,
aplicandose inmunosupresion local a largo plazo.
Se estudio la seguridad del implante, incluyendo la
incidenciay severidad de eventos adversos,ademas
de la posible mejoré la agudeza visual. Durante el
periodo de seguimiento de 12 meses se observé
una implantacién con éxito, asi como la superviven-
cia de las células del epitelio pigmentario, segun se
determiné por biomicroscopia y tomografia de co-
herencia 6ptica. Funcionalmente, hubo un aumen-
to en la agudeza visual de 29 letras en uno de los
pacientes y de 21 letras en el otro. La constatacion
de la seguridad quirdrgica y celular, no habiéndo-
se observado crecimiento tumoral, ha llevado a la
decision de ampliar el estudio de esta “estrategia
regenerativa para DMAE] a pesar de los requisitos
regulatorios para su produccion GMP.

Prétesis electronicas retinianas.

El uso de protesis retinianas queda restringido a
pacientes ciegos totales o con mera percepcion de
luz, pero que previamente hayan tenido funcién vi-
sual.Sin embargo, el requisito previo de que el nervio
Optico estuviese intacto puede ser superado por los
nuevos desarrollos, extendiendo su aplicacion mas
alla de patologias como la Retinosis Pigmentaria.

El Dr. Eberhard Zrenner (Universidad de Tubin-
gen, Alemania) presenté los avances en el desa-
rrollo y uso de los dos dispositivos electronicos ya
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disponibles comercialmente. Varias otras protesis,
que estan en diferentes etapas de desarrollo, no se
recogen en este resumen.

Retina Implant Alpha AMS (Reutlingen, Alemania)
es una versiéon mejorada del dispositivo previamente
desarrollado. Un ensayo clinico realizado con 15 pa-
cientes ciegos por degeneracion retiniana heredita-
ria, con periodo de seguimiento de 12 meses, mostrd
percepcion de la luz mediada por el implante en 13
de ellos. Los pacientes fueron capaces de visualizar
la vajilla y cuberteria, percibir objetos como luces de
coche,animales o personas en movimiento e,incluso,
dos pacientes fueron capaces de distinguir los anillos
C de Landolt con agudeza por encima de 20/1111-
20/546. La mayoria de los eventos adversos fueron
transitorios y de leves a moderados en suimpacto.La
conclusion del estudio ha sido que los implantes son
fiables, bien tolerados y puede restaurar una limitada
funcioén visual en pacientes ciegos por degeneracio-
nes de la retina externa, por lo que ha sido acredita-
do como un dispositivo comercialmente disponible,
reembolsado en Alemania por el sistema de salud
publica. En otro estudio con 6 pacientes ciegos de
Retinosis Pigmentaria en fase muy avanzada se ob-
servo, en un periodo de 12 meses, percepcion de la
luz y resolucién temporal en todos los participantes
cuando el dispositivo estaba operativo.Los pacientes
reportaron ser capaces de localizar bolas sobre una
mesa de billar, contornos de ventanas y puertas, apa-
ratos de cocina (p. €j., un hervidor o una tostadora),
piezas de ropa, la silueta de una montana contra el
sol, un automdvil, luces de Navidad y los perfiles de
un edificio. También 5 de los 6 pacientes mejoraron
de 0,1 a 3,33 ciclos/grado la deteccién del movimien-
to en un test visual.

Argus Il'y Orion (Second Sight Medical Products,
EE.UU.) utilizan una camara externa para transmitir
informacioén visual a un procesador intermedio; en
el caso del Argus I, a un implante colocado en la
superficie de la retina. Los ensayos del Argus Il fue-
ron exitosos y el dispositivo ha sido implantado en
cientos de pacientes por todo el mundo. Ello no es
Obice para perseguir nuevos avances tecnolégicos,
en particular para reducir los movimientos de la ca-
beza y aumentar la estabilidad visual. Se ha integra-
do un “seguidor del 0jo"y se han realizado mejoras
quirdrgicas para la colocacion del implante, en par-
ticular la técnica de colocacion intraocular hojas de
deslizamiento asistido. Asimismo, se estd desarro-
llando el dispositivo Orién, un sistema de protesis
visual cortical con implantacién directa en el cere-
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bro. La informacion visual se recibe de una camara
de video portatil, como con el dispositivo Argus Il.
El dispositivo tedricamente podria evitar completa-
mente el ojo y aplicarse practicamente en todas las
formas de ceguera ocular.

Terapia génica.

La terapia génica ha pasado de ser una terapia
prometedora a una realidad para el tratamiento de
algunas distrofias hereditarias de retina. El afio pasa-
do se despidié con la buena noticia de la autorizacion
por primera vez por la FDA (Agencia Americana del
Medicamento) de la comercializacién de un produc-
to de terapia génica (Luxturna) para el tratamiento
de una enfermedad ocular. Los primeros pasos en
la aplicacién de este tratamiento para la Amauro-
sis Congénita de Leber causada por mutaciones en
RPE65, el avance de otros 5 ensayos clinicos y el inicio
de uno nuevo para mutaciones en otros genes, asi
como el desarrollo de dos estudios preclinicos fueron
recogidos en la reunion de este afo.

El Dr.Thomas Ciulla (Spark Therapeutics, Filadel-
fia, Pennsylvania, EE.UU.) hablé sobre los requisitos
para la aplicaciéon de Luxturna: No se recomienda
su aplicacion en pacientes menores de 1 afo y los
pacientes deben tener células viables en la retina,
segun determinacion de su médico. Actualmente
hay un ensayo clinico en curso enfase lll que incluye
31 participantes inicialmente distribuidos aleatoria-
mente en dos grupos: 21 pacientes en el grupo con
la intervencién y 10 con el placebo. Los pacientes
sometidos a intervencion recibieron dos inyeccio-
nes subretinianas de Luxturna en cada ojo, separa-
das entre 6 y 18 dias. La vision funcional se evalué
al ano del tratamiento midiendo la movilidad en
un trayecto a diferentes niveles de iluminaciéon am-
biental. Se observé una mejora significativa en el
grupo intervenido respecto al grupo control, por lo
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que se decidié administrar el tratamiento también a
los pacientes controles. Dado que estudios previos
habian mostrado algunas reacciones adversas ocu-
lares en los individuos tratados, se esta haciendo un
seguimiento cuidadoso de los pacientes.

En enero de este afio Novartis (Cambridge, Mas-
sachusetts, EE.UU.) y Spark Therapeutics firmaron
acuerdos para el desarrollo, registro, comercializa-
cion y suministro de Luxturna en mercados fuera de
los Estados Unidos. La Dra. Kali Stasi (Novartis) ase-
guré que la farmacéutica se compromete a garan-
tizar que los pacientes fuera de los Estados Unidos
tengan acceso a este tratamiento. A su vez, la Dra.
Stasi también nos actualizé los avances en los ensa-
yos preclinicos de terapia génica para retinitis pig-
mentosa causada por mutaciones en el gen RLBP1,
con herencia autosémica recesiva. La ausencia o
disfunciéon de esta proteina, que es importante en el
ciclo visual, produce una temprana y grave ceguera
nocturna, asi como una lenta adaptacion de la os-
curidad desde la infancia, seguida por una pérdida
progresiva de campo visual,agudeza visual y visién
cromdtica. La mayoria de los pacientes se quedan
legalmente ciegos a mitad de la edad adulta. Estu-
dios preclinicos en ratones modelo de la enferme-
dad mostraron que una sola inyeccién subretinal de
un vector AAV con el gen humano RLBP1 mejora la
adaptacion de los animales a la oscuridad durante
un ano de forma dependiente de la dosis. Ademas,
en un estudio realizado en primates no humanos,
se comprobo que la inyeccion subretinal de estos
vectores podia ser usada con seguridad en los en-
sayos clinicos. El analisis de la evolucion de la enfer-
medad ha mostrado la ausencia de progresion sig-
nificativa de la enfermedad durante un periodo de
seguimiento de 2 afos. Actualmente hay un ensayo
clinico de prueba de concepto en fase I/Il.

Los Dres.Paul Sieving y Lisa Wei (Institutos Nacio-
nales de la Salud, Bethesda, Maryland, EE.UU.) pre-
sentaron la revisiéon de un ensayo de terapia géni-
ca para el tratamiento de la Retinosquisis ligada al
cromosoma X. Esta enfermedad monogénica, que
afecta sélo a hombres, es causada por mutaciones
en el gen RS1.Los pacientes presentan alteraciones
en la retina, tales como aparicion de edema macular
quistico, reduccion de la agudeza visual y suscep-
tibilidad al desprendimiento de retina. Se trata de
un ensayo en fase I/lla. En él hay 9 pacientes distri-
buidos en tres cohortes que recibieron, mediante
inyeccion intravitrea en el ojo con peor agudeza
visual, tres dosis escaladas del vector conteniendo
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el gen RS1. La inyeccion del AAV-RS1 fue general-
mente bien tolerada en todos los casos menos en
uno, que presentd inflamacion relacionada con la
dosis, pero que se resolvié con la administracion de
corticosteroides topicos y orales. Las cavidades re-
tinianas se cerraron transitoriamente en uno de los
participantes. Las pruebas de seguridad y eficacia
contindan actualmente y se estan explorando dosis
adicionales y tratamientos inmunosupresores.

El Dr. Guyléne Le Meur (Hospital Universitario
de Nantes, Francia) nos comenté un nuevo ensayo
clinico iniciado recientemente para tratar pacien-
tes de Retinosis Pigmentaria con mutaciones en el
gen PDE6B. Las mutaciones en este gen represen-
tan aproximadamente el 4-5% de todos los casos
de Retinosis Pigmentaria autosémica recesiva. Este
estudio prospectivo en fase I/ll, apoyado por Hora-
ma, se va a llevar a cabo en el Hospital Universitario
de Nantes durante 3 anos, para evaluar la seguri-
dad y la actividad biolégica de una administracion
subretiniana unilateral del producto terapéutico
HORA-PDEG6B. Este producto de terapia génica es
un vector AAV5 con el gen normal de la PDE6B que
debe permitir la sintesis de la proteina funcional en
pacientes con mutaciones en dicho gen. El trata-
miento sera administrado en el ojo mas afectado. Al
menos doce pacientes de 18 anos de edad o mas
se reclutaran para tres cohortes consecutivas. La pri-

mera cohorte recibira una dosis baja del producto.

La segunda cohorte recibird una dosis mas alta y la
tercera cohorte serd inyectada con la maxima dosis
tolerada. Los primeros aspectos que se analizaran
seran la seguridad y tolerancia, seguidos de la fun-
cion visual y pruebas anatémicas. La inscripciéon en
la primera cohorte esta en curso.

El Dr. Dominik Fischer (Universidad de Tubin-
gen, Alemania) nos actualizé los progresos del pri-
mer ensayo en humanos de terapia génica para la
acromatopsia, el primero de terapia génica ocular

en Alemania, del que ya nos hablé el afio pasado.

El ensayo esta siendo llevado a cabo por el consor-
cio RD-CURE, un grupo de profesionales médicos y
cientificos coordinados por los Drs.Bernd Wissinger
(Tubingen) y Martin Biel (Munich), que esta finan-
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ciado por la Fundacién de Kerstan Charlotte y Tistou
(con el Dr. Zrenner como asesor de la Fundacion)
y con el asesoramineto de los Drs. Molday, Hamel,
Humphries, Wijnholds,Hagemann y Bennett. Se tra-
ta de un ensayo clinico Fase I/l con escalado de do-
sis (tres cohortes, tres pacientes por dosis) en el que
se ha inyectado el vector AAV8 con el gen CNGA3.
Un paciente de la cohorte inyectada con la dosis
baja presentd zonas de potencial inflamacién en el
area tratada un mes después la inyeccién. Pero sélo
fue una afectacion subclinica, totalmente revertida
con el tratamiento con esteroides, y sin impacto
sobre la funcién visual, por lo que se decidié seguir
adelante con un escalado de dosis. Un paciente de
la cohorte de dosis intermedia desarrollé sintomas
de iridociclitis un mes después, pero también fue-
ron completamente revertidos mediante el trata-
miento con esteroides y no tuvieron impacto en la
funcion visual, por lo que se decidié seguir con el
escalado de dosis. Todos los pacientes han sido se-
guidos por un minimo de 12 meses, no habiéndose
presentado inflamacién en ningun paciente de la
cohorte con la dosis mas alta. Aunque los resulta-
dos del estudio contindan en proceso de analisis, el
Dr. Fischer se mostré muy optimista y nos comenté
que, a dia de hoy, podian asegurar que el producto
de terapia génica se puede aplicar con seguridad y
que el procedimiento es bien tolerado. Ademas, han
observado una mejora consistente de la funcién de
conos en términos de agudeza visual, sensibilidad al
contraste y visiéon del color.

El Dr. Robert MacLaren (Universidad de Oxford,
Reino Unido) nos hablé del progreso de otros dos
ensayos clinicos. El mas avanzado, iniciado por Ni-
ghtstar (Londres, Reino Unido), es un ensayo clinico
de terapia génica para el tratamiento de la coroide-
remia, que actualmente estd en fase lll e incluye a 11
paises.El punto final de la fase Il es lograr un aumen-
to clinicamente significativo en la agudeza visual en
al menos 6 pacientes, un ano después de la terapia
génica. También present6é datos del ensayo clinico
original llevado a cabo en Oxford; en dicho ensayo,
los 12 pacientes tratados habian mantenido la agu-
deza visual en los ojos tratados hasta 5 afos, mien-
tras que 8 de ellos tuvieron pérdidas de agudeza
visual en los 0jos no tratados durante dicho periodo.
En los 7 pacientes en quienes se redujo la agudeza
visual al inicio del estudio, 3 incrementaron 3 lineas
o0 mas la agudeza visual, lo que se mantuvo hasta 5
anos.Ademas, después de 2 afios de seguimiento, las
caracteristicas anatomicas de enlentecimiento de la



degeneracion fueron evidentes. El segundo ensayo
clinico que presenté el Dr. MacLaren es mas recien-
te.El primer paciente tratado en Oxford fue en el afo
2017 y esta dirigido al tratamiento de la retinitis pig-
mentosa ligada al cromosoma X. En él han utilizado
una version optimizada del gen RPGR. Este ensayo
casi ha completado ya la fase de escalada de dosis sin
eventos adversos graves hasta la fecha; varios centros
de Estados Unidos se uniran al ensayo este afio.

La Dra.Rachel Huckfeldt (Massachusetts Eye and
Ear Infirmary, Boston, Massachusetts, EE.UU.) pre-
sentd la evolucién de un ensayo en fase /Il para el
tratamiento de la coroideremia, con escalado de do-
sis, iniciado por Spark Therapeutics en el ano 2015.
Inicialmente se enrolaron quince pacientes que fue-
ron distribuidos en tres cohortes. Cada participante
recibié una Unica administracién subretiniana del
vector AAV2 con el gen humano CHM en un ojo,
sirviendo el otro ojo como control. Como los 5 pa-
cientes tratados con la dosis inferior no mostraron
efectos negativos, se procedi6 al tratamiento de la
segunda cohorte con una dosis mayor. Un analisis
provisional en marzo de 2017 mostrd signos alen-
tadores, pero sin diferencias estadisticamente sig-
nificativas, entre el ojo tratado y el control. La falta
de pruebas concluyentes fue atribuida, en parte, al
avanzado estado de la enfermedad de los pacien-
tes, por lo que a mediados de 2017 se ampli6 el en-
sayo para incluir 5 pacientes adicionales en estado
menos avanzado. Este Gltimo grupo fue tratado con
la dosis mas alta.En el ensayo general no ha habido
efectos adversos relacionados con el tratamiento. A
finales de 2018 se realizara el andlisis de funcién y
estructura retinianas en ambos grupos.

El Dr.Gustavo Aguirre (Universidad de Pennsylva-
nia, Filadelfia, Pennsylvania, EE.UU.) nos present6 un
estudio preclinico en perros modelo de Amaurosis
Congénita de Leber causada por la pérdida de parte
del gen NPHP5.Esta mutacién cursa en los animales
con un inicio tempranoy rapido de la degeneracion
retiniana, de tal forma que a las 6 semanas de edad
las respuestas de los bastones y conos estan nota-
blemente disminuidas. En este estudio se trataron
animales en un avanzado estado de la enfermedad
(5-6 semanas). Se realizaron inyecciones subretina-
les en uno de los ojos con vectores conteniendo el
gen NPHP5, mientras que el otro ojo sirvi6 como
control no tratado. A las 6-7 semanas del tratamien-
to ya se observoé una restauracion de la funciéon de
conos y una mejora de la de bastones sin complica-
ciones relacionadas con el tratamiento.Los estudios
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electrorretinograficos mostraron la preservacion
sostenida de la respuesta de bastones y conos por
periodos que iban de 1,4 a 2,7 afios después del tra-
tamiento. La prueba de evitacién de un obstaculo
a alta y baja iluminacion, realizada al afo del trata-
miento, demostré retencién de la visiéon funcional
en el ojo tratado en todas las condiciones de ilumi-
nacion. El Dr. Aguirre se mostré muy optimista con
estos resultados positivos a pesar de lo avanzado de
la enfermedad al inicio del tratamiento, lo que au-
gura un buen futuro en aplicaciones clinicas.

Optogenética.

Aunque metodoldgicamente similar a la terapia
génica, la optogenética busca hacer fotosensibles
a tipos celulares supervivientes en las retinas dis-
tréficas. De esta forma se podrian desarrollar tra-
tamientos independientes del gen mutado. El Dr.
John Flannery (Universidad de California, Berkeley,
California, EE.UU.) nos ilustré sobre las nuevas apro-
ximaciones en este campo.

El producto de RetroSense, RST-001, es un vector
AAV2 que codifica para Chr2 (channelrhodopsin-2),
administrable por inyeccién de intravitreal. Estd di-
seflado para expresar el gen en las células ganglio-
nares de la retina y hacerlas fotosensibles gracias a
este canal idnico dependiente de luz. Los estudios
realizados en modelos animales y pacientes sugie-
ren que las células ganglionares puede sobrevivir
en estado funcional durante muchos afos después
de la pérdida de los fotorreceptores o de las células
del epitelio pigmentario. A pesar de que hay mas de
20 tipos de células ganglionares, el tratamiento de
RetroSense se presume convertira todas las células
ganglionares en el mismo tipo funcional,aquella que
responde ON-transitorio. Este tipo de célula envia, a
la iniciacién de la luz, una senal breve y transitoria a
la corteza visual. La Chr2 responde a la luz azul, y es
mucho menos sensible a la luz que los fotorrecepto-
res. Esta baja sensibilidad tendra que ser compensa-
da mediante gafas de intensificacién de luz. No estd
claro cual sera la experiencia del paciente en respues-
ta a este tratamiento. Podria cambiar con el tiempo,
dada la plasticidad de la corteza visual.En el caso del
implante coclear, un abordaje similar para la sordera,
la calidad auditiva mejora durante semanas y meses
post-implante.Se ha iniciado un ensayo clinico fase I/
Il con un pequeno numero de pacientes.

Por su parte, GenSight (Paris, Francia) esta pre-
parando un ensayo clinico fase Il con GS030. Este
tratamiento incluye la combinacién de dos compo-
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nentes complementarios: un vector AAV2 que co-
difica para una channelrhodopsin fotoactivatable y
unas gafas biomiméticas que estimulan las células
genéticamente modificadas de la retina. GS030 uti-
liza una variante channelrhodopsin, ChrimsonR, que
es activada por la luz roja. Las gafas proporcionaran
luz roja. El cambio de un sensor de luz azul, Chr2, a
un sensor de luz roja, ChrimsonR, reduce el riesgo de
dafo retiniano. GenSight ha iniciado un estudio de
escalada de dosis para evaluar la seguridad y tole-
rabilidad de la GS030 en pacientes de Retinosis Pig-
mentaria. Ademas, GenSight esta desarrollando un
segundo enfoque. La halorodopsina, sensible a luz
amarilla, se expresara mediante un vector AAV en el
segmento interno de los conos. Esto seria aplicable
en un subconjunto de pacientes que tienen pérdida
de visién muy grave debido a la pérdida de los bas-
tones y de los segmentos externos de los conos, pero
que conservan el segmento interno.La utilizacion de
halorodopsina en los conos puede tener el potencial
de aprovechar algunas de las funciones retinianas
intrinsecas de procesamiento de imagen. La terapia
con halorodopsina también requerira el uso de gafas
biomiméticas para su activaciéon,dado que es mucho
menos sensible que los fotorreceptores.

Acucela (Seattle, Washington, EE.UU.) ha licencia-
do de la Universidad de Manchester (Reino Unido)
una terapia optogenetica basada en la rodopsina
humana. Esta terapia, inicialmente desarrollada por
Drs. Jasmina Cehajic-Kapetanovic, Robert Lucas y
Paul Bishop, utiliza un vector viral para transducir las
células bipolares ON de la retina.Los estudios previos
fueron eficaces para restaurar la respuesta visual en
un modelo de raton de la degeneracién retiniana,
siendo significativamente mas sensible que Chr2,
ChrimsonR o halorodopsina. Esto podria permitir
proporcionar una vision funcional en condiciones de
iluminacién normal sin la necesidad de gafas intensi-
ficaroras. El reto es restaurar en su mayor parte de la
visién normal, buscando el equilibrio entre un siste-
ma de alta sensibilidad a la luz que no necesite el em-
pleo de gafas, que pueda responder en una amplia
gama de intensidades y que tenga una velocidad de
respuesta adecuada para la vision del movimiento.

Otros grupos de investigacion estan actual-
mente probando opsinas de cono y otras proteinas
fotosensibles con la esperanza de desarrollar una
coleccién de sensores que puedan responder a una
amplia gama de intensidades y colores de luz y, al
mismo tiempo, permitir a los pacientes a recupe-
rar la movilidad guiada por la vision.
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Grandes Retos en Vision Bionica

atos recientes sefialan que en el mundo

existen mas de 30 millones de personas

legalmente ciegas, y que en los préximos
30 anos, esta cifra podria aumentar hasta rozar
los 100 millones'.Un gran numero de las patolo-
gias que conllevan la pérdida severa de la visién
tienen hoy en dia un tratamiento efectivo, sin
embargo, aun existe una elevada cifra de éstas
que no dispone de cura. Algunos ejemplos son
la retinosis pigmentaria o la degeneracidon ma-
cular asociada a la edad. Muchas de estas pato-
logias son de origen genético y afectan a los fo-
torreceptores, que son las células encargadas de
convertir los estimulos visuales en senales eléc-
tricas. En condiciones de visién normal o fisiol6-
gica, los fotorreceptores (conos y bastones) ge-
neran unos impulsos eléctricos,conocidos como
potenciales de accion (PA), que codifican la in-
formacion visual. Estas sefiales son procesadas
por una cascada de neuronas que se encuentran
en la retina,como se muestra en la figura 1, hasta
que, al final de la misma, llegan a las conocidas
como células ganglionares de la retina (CGR).
Los axones de éstas ultimas conforman el nervio
optico (NO), y a través de él, se envian la infor-
macién visual a las distintas areas del cerebro
para su procesamiento. La corteza visual (CV),
localizada en el I6bulo occipital del cerebro, es
la region principal del mismo que se encarga de
interpretar la vision. Cuando los fotorreceptores
no funcionan correctamente, el cerebro no pue-
de recibir la informacién visual y, por tanto, no es
posible dicha percepcion.

Los esfuerzos que la comunidad cientifica estd rea-
lizando para restaurar,al menos, parte de la capacidad
visual de que se disponia con anterioridad al desarro-
llo de la patologia son numerosos*Las estrategias que
se estan abordando podrian enmarcase en dos gran-
des grupos: bioldgicas y tecnoldgicas. Por una parte,
los paradigmas de enfoque biolégico pretenden, bien
restituir, rescatar o proteger a los fotorreceptores, o
bien, desviar su funcion a otras neuronas de la red de
la retina. Algunos investigadores estan utilizando im-
plantes de células madre para regenerar o proteger a
los fotorreceptores dafiados®. Otros cientificos estan
empleando técnicas de edicion genética como son el
uso de virus adeno-asociados* o la novedosa CRISSPR/

Cas9®,que permiten corre-
gir los defectos del ADN
que existen en dichas cé-
lulas. Una tercera estrate-
gia, también de naturaleza
bioldgica, utiliza la optoge-
nética para dotar de pro-
piedades fotosensibles a
otras células de la retina®.
Para esta ultima técnica,
se construyen virus que
portan la informacién ne-
cesaria para sintetizar pro-
teinas fotosensibles. Estos
virus, entregados median-
te una inyeccién intraocu-
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lar, infectan las neuronas

gue posteriormente expresaran dichas proteinas en
su membrana celular. Aunque estas estrategias pro-
meten resultados extraordinarios, alin existen nume-
rosos desafios pendientes de superar:limitaciones de
caracter ético, un potencial rechazo inmunoldgico,una
regulatoria lenta y costosa, 0 una puesta en el merca-
do a precios muy elevados entre otros. Por otra parte,
los enfoques tecnoldgicos, motivados por el éxito del
implante de cdclea, estan orientando sus esfuerzos a
interconectar un dispositivo electrénico con el sistema
visual. Mediante la entrega controlada de corriente
eléctrica, estos dispositivos pueden activan las neu-
ronas del sistema visual y asi introducir la informacion
correspondiente a una escena visual”'* Esto es lo que
se conoce como ‘0jo bidnico’o prétesis visual.

El ojo bidnico

Los antecedentes del ojo bidnico se remontan al
ano 1968, afo en el que Brindley y Lewin publicaron
los resultados de su estudio sobre estimulacién eléc-
trica'. Los cientificos britanicos disefiaron un sistema
para inyectar corriente directamente en la CV,y poder
asi activar la region del cerebro encargada de proce-
sar la informacién visual. La paciente bajo estudio re-
porto la percepcion de puntos de luz, conocidos en
la literatura cientifica como ‘phosphenes; en distintas
regiones del campo visual correspondiente a la zona
estimulada. Desde entonces, los trabajos realizados
para restaurar la vision mediante estimulacion cortical
han sido numerosos'.En los 50 afios que han transcu-
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Esquema de la cascada de células que exite en la reina.Los
fotorreceptores, convierten los estimulos luminosos en
sefales eléctricas. Las células bipolares conectan a éstos con
las células gangionares, mientras que las células amacrinas y
horizontales acttian como interneuronas moduladoras.Los
axones las células ganglionares conforman el nervio 6ptico.

rrido, la tecnologia actual permitiria pasar de los poco
mas de 80 que se utilizaron en los afos 60 hasta los
cerca de 600 que podrian implantarse hoy en dia'.Sin
embargo, no se han encontrado publicaciones que
reporten el uso un conteo tan elevado de electrodos
en proétesis corticales. De hecho, no existen actualmen-
te dispositivos de este tipo en el mercado, si bien es
cierto que el Orion | (Second Sight Medical Products,
California, EE.UU.), un implante cortical subdural que
consta de 60 electrodos, ha entrado recientemente
en la fase ‘primero-en-humano’ Aunque existen otros
tipos de protesis visuales como el implante taldmico'
o el del nervio éptico'’, hay que sefalar que ninguno
ha progresado tanto como el implante de retina. Si
bien estos implantes permiten inyectar informacion
en estructuras superiores del sistema visual, y por tan-
to, tratar un mas amplio repertorio de patologias, estos
dispositivos requieren intervenciones quirdrgicas mas
complejas y peligrosas.

Existen principalmente tres tipos de implantes de
retina: el implante sub-retiniano (colocado debajo
de la retina junto a los fotorreceptores), el implante
epi-retiniano (colocado en la parte mas exterior de
la retina), y el implante supracoroideo (que se ubica
en el espacio supracoroideo). En un horizonte de in-
tensa competicion a nivel mundial, son varias las em-
presas que estan desarrollando un amplio repertorio
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de productos.El primero y mas conocido es el Argus
Il (Second Sight Medical Products, California, EE.UU.),
un implante sub-retiniano que consta de 60 electro-
dos y que esta actualmente comercializado. En fase
de ensayo clinico se encuentra el IRIS®II (Pixium Vi-
sion, Paris, Francia), otro implante sub-retiniano que
incorpora 150 electrodos. Otras empresas estan utili-
zando una tecnologia basada en fotodiodos para asi
poder empaquetar la tecnologia en chips de menor
tamano, consiguiendo asi producir implantes subre-
tinianos. Dos ejemplos, ambos en fase de ensayos
clinicos, son el Alpha IMS (Retina Implant AG, Reut-
lingen, Alemania), que cuenta con 1600 electrodos
distribuidos sobre una superficie de 3.2 x 4 mm, y el
PRIMA (Pixium Vision, Paris, Francia), que integra 378
electrodos en un chip de 2 x 2 mm,y que permite im-
plantar varios de estos en un mismo ojo. Finalmente,
el implante supracoroideo, que se esta realizando en
Australia (Bionic Vision Technology, Australia), cuenta
con 44 canales, y esta en fase de ensayo clinico. Ade-
mas, existe otro dispositivo conocido como Phoe-
nix99'® que se prevé entre en dicha fase en los proxi-
MOos Meses.

Interfaz electrodo-tejido

Las neuroprétesis basan su funcionamiento
en la posibilidad de activar las neuronas median-
te la inyeccion de corriente eléctrica. Para ello se
utilizan electrodos, tipicamente metdlicos, que
permiten intercambiar carga con el tejido. La cir-
culacién de dicha corriente provoca reacciones de
oxidacion y reduccion en la superficie de los elec-
trodos que pueden llegar a ser peligrosas tanto
para las células circundantes como para la propia
integridad de los electrodos. Sin embargo, contro-
lando los pardmetros de amplitud y duracién del
estimulo, es posible revertir dichas reacciones y
conseguir un funcionamiento eficaz y seguro de
la interfaz'®: una mayor amplitud, si bien reclutara
mas facilmente a las neuronas vecinas, conllevara
una cantidad mayor de productos derivados de la
reacciéon, y una mas larga duraciéon del estimulo,
facilitara la difusion de dichas sustancias dificul-
tando asi la reversion de la reacciéon quimica. Esta
limitacion que poseen los electrodos metalicos se
hace mas importante cuanto menor es la superfi-
cie de dichos electrodos. Asi, cuando el tamafo de
éstos se reduce al objeto de encapsular un mayor
numero de los mismos en un implante, los limites
electroquimicos hacen que sea cada vez mas dificil
reclutar a las neuronas objetivo, ya que se requie-



re reducir la amplitud y la duracién del estimulo.
Algunas estrategias que los cientificos e ingenie-
ros estan desarrollando para superar esta limita-
cion intrinseca de la interfaz son, entre otras: (1)
aumentar la superficie efectiva de los electrodos?®,
(2) recubrir los electrodos con otros materiales que
presenten mejores propiedades electroquimicas?',
o (3) utilizar la superposiciéon de los campos eléc-
tricos creados por electrodos vecinos para reducir
la cantidad de corriente necesitada por un electro-
do para activar el tejido?.

Numero de electrodos

Segun algunas estimaciones realizadas, seria ne-
cesario incorporar unos 625 electrodos para poder
proporcionar una agudeza visual 20/30%.Un ensayo
clinico publicado en el afio 2015 reporta agudezas
visuales de hasta 20/546 con los 1600 electrodos del
Alpha IMS* Hay que sefialar que no todos los electro-
dos generaran phosphenes y que no todos los phos-
phenes tendran la misma apariencia. Ademas, hay
que tener en cuenta que el nimero de electrodos no
es un problema aislado al que tiene que enfrentarse
esta tecnologia, a un mayor numero de electrodos
acompanan una serie de problemas afadidos. Asi, es
sabido que cuando varios electrodos vecinos se acti-
van simultdneamente, la suma de los campos eléctri-
cos producidos por cada uno de ellos puede causar
una inhibicién en lugar de una activacion''; ésta sera
mayor cuanto mas intensos y mds cercanos sean los
campos asi creados. Por lo tanto, una reduccion del
tamano de los electrodos y una mayor densidad de
los mismos por unidad de superficie requiere del uso
de técnicas complementarias como pueden ser las
estrategias de contencion del campo eléctrico® y las
técnicas de multiplexion®27,

El codigo neural

Otro de los grandes retos del ojo bidnico, y mas
concretamente, del implante de retina, es la de repli-
car el cédigo neural que utiliza el ojo para enviar la
informacion al cerebro. Aunque existen muchos y di-
versos circuitos neuronales que codifican los estimu-
los visuales de distintas maneras, el mas importante
es el ON/OFF o encendido/apagado. Asi, por un lado
existen unas CGR especializadas que generan PA
cuando detectan transiciones apagado-encendido
(ON-CGR) y por otro lado, existen otras que disparan
los PA cuando las transiciones son de encendido-apa-
gado (OFF-CGR).Son dos los factores que hacen que
un mismo estimulo reclute, indistintamente,a ambos
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tipos celulares: (1) el tamano del electrodo es muy
superior al de la neurona, y (2) el drea de influencia
del campo eléctrico se extiende mas alla del area
del electrodo en si. Por ello, al activar un electrodo,
se enviara un mensaje erréneo al cerebro, ya que se
estard indicando que la luz se enciende y apaga en
el mismo instante. Actualmente, los investigadores
estan estudiando el uso de técnicas de estimulacion
basadas en alta frecuencia para producir una activa-
cion preferente de un tipo frente al otro, y asi, imitar
de algun modo el lenguaje que las neuronas utilizan
para transmitir la informacion visual?®3°.,

La plasticidad cerebral

Muchas son las narraciones sobre los éxitos
del implante de c6clea.Con un numero de elec-
trodos reducido y tras enfrentarse a problemas
similares a los descritos en visién prostética, el
oido biénico ha permitido restaurar la audiciéon
a ninos y mayores?'. El éxito de este dispositi-
vo estriba en la capacidad que el cerebro tiene
para interpretar la nueva forma del estimulo
auditivo. Sin embargo, uno de los mecanismos
de adaptacion de que dispone el cerebro, co-
nocidos como plasticidad cros-modal, permite
que las areas que no se utilizan sean empleadas
para procesar la informaciéon de otras modali-
dades sensoriales®?*3, En el caso de la ceguera,
la CV pasa a procesar informacién correspon-
diente al sentido del tacto y al sentido del oido,
reduciendo asi su capacidad para procesar la
informacion visual y por tanto, pudiendo di-
ficultar el proceso de la rehabilitacién tras la
implantacion de una proétesis visual**. Uno de
los retos que podrian cambiar dramaticamen-
te los resultados de las protesis visuales reside
en proteger la potencia de procesamiento de la
CV para maximizar su capacidad de interpretar
los nuevos mensajes neurales enviados por las
protesis bidnicas.

“La realizacién de este trabajo ha sido financiada
dentro del programa de investigacion e innovacion Ho-
rizonte 2020 de la Unién Europea bajo el acuerdo Marie
Sklodowska-Curie nimero 746526.”
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vision estan en continua evolucién, lo que
ha favorecido que en los ultimos afos ha-
yan aparecido en el mercado algunos dispo-
sitivos electrénicos visuales basados en estas
revolucionarias tecnologias que permitiran
mejorar en gran medida la calidad de vida de
las personas que presentan una discapacidad
visual. En general, constan de una camara que
permite reconocer y enviar una imagen mejo-
rada o un sonido de los objetos que quiere ver
el paciente.
Los mds destacados y que estan disponibles
en el mercado espanol son los siguientes:

I as nuevas tecnologias en el ambito de la

Retiplus v2.0

Es un sistema que actualmente emplea las
gafas electrénicas de realidad aumentada Ep-
son Moverio BT-300. El equipo se compone de
las gafas inteligentes Moverio BT-300, una Ta-
blet y filtros selectivos y de reduccién de fon-
do que pueden incorporarse a la montura de
las gafas (Ver Figura 1). La filosofia de sus fa-

bricantes es que el sis-
tema Retiplus pueda
instalarse y adaptarse
a cualquier modelo de
gafas, al gusto y uso
del usuario final.

Estas gafas deben
ser graduadas y confi-
guradas especificamen-
te para cada patologia y cada paciente, me-
diante el sistema Retiplus, por un Optometrista
especialista en Baja Vision y certificado por la
empresa. Son totalmente personalizables a
cada usuario, adaptadas a su resto visual. El es-
pecialista dispone de una Tablet en la que tiene
una imagen de un optotipo, que va a configurar
y mover de forma sencilla con los dedos, ajus-
tando distintos parametros y acomodandola al
resto visual del paciente (Ver Figura 2).Esta ima-
gen aparece en tiempo real en las dos pantallas
de realidad aumentada de las gafas que lleva el
paciente hasta que se adapta lo mejor posible a
su resto visual. El especialista podra modificar
parametros como el aumento, contraste o pro-
yeccién de la imagen en el lugar que interese,
entre otras. Todo ello, gracias a los test de agu-
deza visual (AV), contraste, campo visual (CV) y
rastreo de seguimientos que lleva incorporado
para hacer la evaluacion. Cuando ya estan con-
figuradas, se conecta la cdmara y sus imagenes
sustituyen al optotipo usado para el ajuste. Se
pueden grabar distintas configuraciones que el
paciente conectard a voluntad para las distin-
tas actividades.

Figura 1.Kit del especialista

Las principales venta-
jas que presenta con un
Unico dispositivo son:

- Mejora la autono-
mia personal tanto en
la realizaciénn de acti-
vidades estaticas como
en aquellas en movi-
miento, lo que aporta
seguridad en la deam-

Figura 2. Configuracién
del dispositivo
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bulacién (presenta un modo especifico
para ello en el que la imagen se vuelve
en blanco y negro y delimita los bordes y
contornos).

- Permite realizar los ejercicios de rehabili-
tacion visual prescritos por el especialista.
Por tanto, no es una ayuda util solo para
el paciente sino también para el rehabili-
tador.

- Guarda la actividad de uso real con el
dispositivo lo que permite analizar la evo-
lucién del paciente en las revisiones pe-
riédicas. La acumulacién global de datos
de todos los pacientes permitira el ana-
lisis Big Data en modo cloud, para el es-
tudio de las patologias que causan baja
vision.

- El dispositivo se puede recalibrar en
funcion de la evolucién de la patologia.

- Es una ayuda indicada, sobre todo, para
defectos de campo periférico, siendo de
las pocas existentes disefiadas especifica-
mente para este tipo de patologias.

OrCam MyEye 2.0

Ayuda electronica inteligente de uso senci-
llo que convierte en sonido informacién visual
basica permitiendo “oir” cualquier texto, reco-
nocer caras, e identificar productos a través de
la lectura del cédigo de barras. Ademas, la ver-
sion 2.0 permite también reconocer colores de
las superficies y, la luz led que incorpora, mejo-
ra los pequefos problemas que presentaba la
version antigua en condiciones de luminosidad
baja. Permite memorizar articulos usuales en la
vida diaria del paciente y rostros de personas
para que el usuario pueda reconocerlos con
posterioridad. Funciona mediante gestos sen-
cillos con el dedo. El paciente sefala un texto,
ya sea en papel o pantalla, y el dispositivo lo
identifica, transmitiendo la informaciéon me-
diante un mensaje de
voz a través de un au-
ricular situado en la
varilla derecha de las
gafas del usuario (Ver
Figura 3).

Es pequerio, discre-
to, ligero, inaldambrico,
no necesita conexion
a internet y se acopla Figura 3.Uso del Orcam
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magnéticamente a la
varilla de casi cualquier
montura, siendo un
complemento de sus
propias gafas, lo que
facilita las actividades
de la vida diaria de los

usuarios (Ver Figura 4). Figura 4. Orcam MyEye

Esight3

La empresa canadiense eSight ha disenado
unas gafas electrénicas de realidad aumenta-
da con unas lentes completamente opacas, que
permiten recuperar parte de la visidon a perso-
nas con discapacidades visuales graves, siem-
pre con una agudeza visual mayor de 0.04 y un
campo visual superior a 15°. A través de una
camara de alta definicion, el dispositivo captu-
ra las imagenes en tiempo real y las proyecta
delante de los ojos del usuario a través de dos
pantallas OLED (Organic Light-Emitting Diode),
con un desfase de tiempo minimo y ajustando
los pixeles del video instantaneamente, permi-
tiendo ademas colocar
las lentes graduadas o
los filtros en un acople
que tiene en la parte
interna de las gafas
para que el usuario
vea de manera mas
clara aquellas image-
nes que suelen estar
difusas (Ver Figura 5).

El dispositivo per-
mite modificar el co-
lor, brillo, contraste, el tamafo de las imagenes
y ajustar el zoom hasta 24X, (aunque posee un
sistema de enfoque automatico), de manera
rapida mediante control remoto, mejorando el
rendimiento visual del paciente y su autono-
mia personal, ya que es un formato muy ligero
que permite la movilidad al tener las manos
libres. Las gafas van unidas mediante un cable
a un procesador y tienen una autonomia de
unas 6h.

Su caracteristica mdas destacada es la fun-
cion Bioptic que permite a los usuarios ajustar
el frontal de las gafas donde estan las pantallas
en tres posiciones, cada una de ellas indicada
para diferentes usos (Ver Figura 6):

Figura 5. Dispositivo
Esight



- Con las gafas en
posicién superior se
puede mirar a través
de los cristales gra-
duados interiores que
estan por debajo de
las pantallas.

- Con las gafas en
posicion central la vi-
sién se centra en las
pantallas.

- Con las gafas en posiciéon inferior se mira
por encima de las pantallas.

Incorpora ademas un reconocimiento Opti-
co de caracteres (OCR), que reconoce cualquier
texto y lo transmite en voz alta, aunque de mo-
mento, esta funcidon no esta en espafol.

También permite tomar fotos, transmitir vi-
deos o conectarlas mediante wifi o bluetooth,
a una television, ordenador o movil para ver
las pantallas de estos dispositivos en las de las
gafas.

Es una ayuda ideal, sobre todo, para patolo-
gias que afectan al campo central.

Figura 6. Dispositivo en
posicion superior

Jordy

Gafas electrénicas de ultima generacién, con
altas prestaciones ya que incorpora toda la tec-
nologia de las telelupas en cuanto a aumentos,
modo de imagen y luminosidad. Su enfoque
automatico, mediante el sistema de sensores
que incorpora, ofrece un enfoque rapido, pre-
ciso y en cualquier circunstancia, lo que permi-
te ver a todas las distancias (desde 12cm hasta
6m). Su principal funcién es la de magnificar las
imagenes de aquello que hay delante del usua-
rio, por lo que estan muy indicadas en aquellos
pacientes que presentan una pérdida de vision
central (Ver Figura 7).

Las gafas van unidas con un cable a un con-
trolador que es la unidad que nos permite ajus-
tar los pardmetros de la imagen capturada en
tiempo real y ademas, cambiar los aumentos

Figura 7. Usos de Jordy
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(desde 3.5X hasta 20X). Este controlador es
bastante voluminoso y pesado.Posee una bate-
ria con un tiempo estimado de uso sobre 8h.Se
pueden colocar sobre las del usuario o llevar la
graduacion del paciente, incluso un filtro en un
suplemento. Tiene también distintos tipos de
puente para un mejor ajuste, escudos de ojos
para reducir el deslumbramiento y bisagras
ajustables para una inclinaciénn ergénomica.
En el interior de las gafas hay una pantalla
LCD HD que permite un amplio campo de visién
de unos 30° (en fun-
cion de la patologia).
Se puede conectar a
un monitor de 24" que
lo convierte en una te-
lelupa, lo que lo con-
vierte en el Unico sis-
tema patentado que
pude ser usado como
unas gafas y como un
CCTV (Ver Figura 8).

Figura 8. Funcién de
telelupa

Eyesynth

Figura 9. Dispositivo Eyesynth
Figura 10. Modo Panoramico con Eyesynth

Eyesynth es un sistema de comprension visual
para invidentes. Se compone de unas gafas con
dos camaras frontales que registran el espacio que
nos rodea en 3D (Ver Figura 9). Un micro-ordenador
procesa lainformaciény la convierte en un lenguaje
abstracto, un audio envolvente con diversas inten-
sidades y que viene desde varias direcciones, com-
prensible para el invidente. Es lo que denominan
“experiencia de sentido aumentado” Esto permite
al usuario saber la localizacién en el espacio de los
objetos (arriba o0 abajo, mass grande o mas peque-
no...) (Ver Figura 10).

Eyesynth tiene 3 caracteristicas fundamentales:

- Funciona en 3D. El usuario no sélo pue-
de identificar formas y espacios: es capaz
de medir la profundidad y localizar obje-
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tos con precision, por lo que complementa
muy bien el uso del baston.

- El sonido es abstracto, no se usan palabras.
Es muy facil de aprender. Se trata de un nue-
vo lenguaje que el cerebro puede automatizar
después de un breve entrenamiento.

- Audio coclear. El
sonido se transmite
a través de los hue-
sos de la cabeza, por
lo que los oidos que-
dan libres para escu-
char, conversar u oir
el trafico, evitando la
fatiga del oido. (Ver
Figura 11)

Las gafas se pueden configurar en funcién de
donde las vamos a utilizar (si son en exteriores o en
interior), segun la distancia en metros que deseamos
que el dispositivo alcance en el visionado, pudiendo
seleccionar 0.8m, 1.5m,3m,6m.Y tiene dos modos de
funcionamiento:

- Modo rastreo: las gafas capturan la zona cen-
tral, por lo que el usuario tiene que explorar el
entorno girando la cabeza de un lado a otro.

- Modo panoramico: las gafas capturan toda la
escena, transmitiendo el sonido de todo el pa-
norama, por lo que el usuario no tiene que ir
girando la cabeza para percibir el entorno que
lo rodea.

Tienen previsto incorporar nuevas funciones a
las gafas como sincronizacién con navegadores GPS,
funciones de ubicacion, o lector de codigos QR para
reconocer articulos, entre otros.

Figura 11. Audio coclear

NuEyes

Gafas electrénicas inaldmbricas desarrolladas so-
bre las gafas de realidad aumentada ODG R-7. Son
negras, compactas y ligeras, con un aspecto muy
similar a unas gafas de sol (Ver Figura 12). Llevan la
camara integrada en el puente, con una funcién de
enfoque  automatico
que permite cambiar
comodamente entre la
vision de lejos y de cerca,
permitiendo aumentos
que van desde 1X hasta
12Xy, en las varillas, los
distintos botones para
interactuar con el S(?f_ Figura 12. DiSpOSitiVO
tware, aunque también NuEyes
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poseen un controlador remoto mediante bluetooth
en forma de anillo. Poseen una doble pantalla este-
reoscopica y permiten un campo de visién de 30°
(equivalente a tener una pantalla de 65 pulgadas a
2.5 metros de distancia), aunque el nuevo modelo
que tiene previsto incorporar, R-9, tendran un gran
angular con un campo de visién de 50°. Se distribu-
ye con varios puentes magnéticos de distinta altura y
apertura,que permiten anclar una pequefia montura
donde se colocan las lentes graduadas si el pacien-
te las necesita. Las NuEyes vienen con dos parejas
de lentes facilmente intercambiables, ya que se fijan
mediante imanes, una pareja de color negro opacoy
la otra, negros en su mitad superior y transparentes
en la mitad inferior.
Entre sus caracteristicas mas destacadas y que las
diferencian del resto son:
- Permite usar los comandos de ajuste de la
imagen proyectada a través de las lentes me-
diante un sistema de reconocimiento de voz.
- Funcién OCR/TTS, que es el reconocimiento
optico de caracteres que junto con la tecno-
logia de texto a voz, permite reconocer docu-
mentos impresos y que una voz sintética nos
los lea.
- Funcién de streaming de television y pelicu-
las.Esta funcién permite que via Wi-Fiy a través
de distintas apps se consiga emitir canales de
television o peliculas directamente en las pan-
tallas de las gafas.

Sin embargo, su principal problema es la corta du-
racion de la bateria (entre 1,5-2h), aunque vienen con
una bateria adicional para alcanzar las 10 horas de uso.

Desde las unidades de Baja Vision se lucha
para que las personas con patologias oculares
graves puedan recuperar sus actividades cotidia-
nas y entretenimientos que debido a su pérdida
visual han tenido que abandonar, tareas necesa-
rias para ser autbnomo y feliz.

Para poder determinar el tipo de ayuda visual mas
adecuada en cada caso, es necesario hacer un estu-
dio de la patologia del paciente y un asesoramiento
personalizado en funcién de sus necesidades visua-
les especificas, siempre por un equipo profesional
cualificado.Los rehabilitadores, han de conocer todas
las pautas de entrenamiento y acondicionamiento
en cada caso, asi como todas las ayudas tanto dpticas
como no Opticas para mejorar la calidad de vida del
paciente, sin olvidarnos de la tecnologia, que a dia de
hoy ya esta presente, pero sera el futuro.
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La Asociacion Andaluza de Retinosis
Pigmentaria (AARP) colabora con la In-
vestigacion

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, la Asociacion Andaluza de
Retinosis Pigmentaria (AARP) hizo una donacién de
8.000 €, procedentes de su fondo de investigacion, al
Centro Andaluz de Biologia del Desarrollo (CABD), con
sede en Sevillay, cofinanciado por el Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas (CSIC), la Junta de Anda-
lucia y la Universidad Pablo de Olavide (UPO).

Elinvestigador Dr.D.Juan Ramon Martinez Morales,
recibio al presidente D.Rafael Bascon Barrera y a parte
delaJuntaDirectiva en las instalaciones del CABD enla
Universidad Pablo de Olavide en Sevilla,y amablemen-
te nos mostrd las dependencias de los laboratorios de
investigacion, donde nos explic la importancia de su
trabajo con el pez-cebra, en el papel que desempenia
el epitelio pigmentado en la degeneracion retiniana.

Estrenamos nuevo logotipo

Adaptandonos al proceso de mejora de nuestra
imagen corporativa, y con el fin de optimizar nuestra
cada vez mayor presencia en las redes sociales,hemos
renovado nuestra imagen con un logotipo que espe-
ramos que os guste.

Os animamos a seguirnos tanto en Facebook como
en Twitter, donde de manera continuada, ofrecemos
informacion actualizada sobre nuestras actividades y
las Ultimas noticias de interés que vienen apareciendo
sobre investigacion en retinosis pigmentaria y otras
distrofias de la retina, asi como otra informacion rela-

cionada con la salud.
Facebook: Asociacién An-
daluza de Retinosis Pigmen-
taria @retinanandalucia
Twitter: @retinaandalucia

Carta de despedida del presidente Audifa-
cio Reyes Falder

Estimados amigos y amigas. Me gustaria dirigiros
unas palabras en mi despedida como presidente de la
Asociacion:

Desde la perspectiva de 15 afnos en la Presidencia de
esta Asociacion, reflejar en una carta un listado de todo
lo ocurrido durante estos afios, no es nada sencillo.

Han sido muchas horas de dedicacién, muchas re-
uniones, muchos kilémetros recorridos, muchos pro-
fesionales con los que hemos hablado buscando una
solucién a nuestra enfermedad,y muchas conversacio-
nes con todos vosotros y con todas aquellas personas
gue se han interesado por la labor de la Asociacién.Por
esta razén, para no extenderme en este escrito descri-
biendo todo lo que se ha llevado a cabo en estos afos,
me resulta mas satisfactorio comunicaros lo que sien-
to en estos momentos tan especiales para mi.

Me acuerdo de las personas que llamaron por pri-
mera vez a la Asociacién preguntandose qué era la
retinosis pigmentaria, y sin tener muy claro en qué les
podria afectar a sus vidas. Me enorgullece pensar que
aqui, con nosotros, han encontrado un motivo para
dar un primer paso con confianza.

Me acuerdo de las muchas preguntas que he-
mos trasladado a los profesionales que por aqui han
pasado, compartiendo con ellos nuestras inquietu-
des y vivencias, animandoles a ser mejores investi-
gadores y a buscar una esperanza para nosotros y
para nuestros hijos.

Me enorgullece pensar que aqui hemos fomenta-
do siempre el encuentro directo entre profesionales
y afectados, compartiendo un modelo de comunica-
cién que hoy dia es muy valorado por otros colectivos.

También me acuerdo de todas aquellas personas
gue han venido a compartir tareas con nosotros,y nos
han regalado su tiempoy su esfuerzo.

Me enorgullece pensar que todos juntos hemos
aprendido mas sobre la retinosis que si lo hubiéramos
intentado averiguar cada uno por nuestra cuenta. Y
también, que todo lo que hemos recaudado con tanto
esfuerzo en estos anos, servira para curar esta enfer-
medad en un futuro.

Me acuerdo de todos los momentos en los que la
Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria ha es-
tado presente en los foros nacionales en los que ha
participado, llevando la voz de las personas que pade-
cemos esta enfermedad, y me enorgullece saber que
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alli,esa voz, se ha escuchado tan alta como las demas.

Ahora comienza otra etapa, la de abrir paso a otros
companeros que recojan el testigo de todos estos
anos de esfuerzo y dedicacién, para que continden
cuidando de nuestra asociaciéon y de nuestros socios.

Que quienes se sigan acercando a nosotros en-
cuentren una primera respuesta a sus dudas y quieran
unirse a nosotros en nuestra labor.

Pienso que los principios y valores de nuestra aso-
ciacion deben seguir siendo la informacién continua
sobre nuestra enfermedad, el encuentro entre los
afectados y la suma de esfuerzos para combatirla. Me
enorgullece comprobar que nuestros valores se han
fortalecido en estos anos.

Y para finalizar, me gustaria expresaros a todos mi
mas sincero agradecimiento. Mi reconocimiento a to-

das aquellas personas que se han unido a esta “gran
familia” que somos las personas que padecemos esta
y otras enfermedades de la retina, cuyo apoyo nos
ha impulsado a seguir trabajando dia a dia, a pesar
de las adversidades y los obstaculos encontrados en
este arduo camino,y han querido unir sus fuerzas a las
nuestras, para combatir esta enfermedad y mantener
la esperanza de que algun dia podamos hablar de ella
en pasado.

Agradecer también el apoyo constante de mi fami-
lia, sin cuyo esfuerzo, no habria sido posible andar este
camino.

Deciros que me enorgullece haber estado al frente
de la Asociacion y a vuestro lado todos estos afnos.

Muchas gracias a todos

Audifacio Reyes Falder

EL DIA MUNDIAL DE LA RETINOSIS
PIGMENTARIA EN ALBACETE

na vez mas, hemos llevado a buen término
el Dia Mundial de la Retinosis con gran éxi-
to de asistencia y en un marco incompara-
ble,como es uno de los salones del Hotel San An-

tonio de Albacete, el pasado dia 22 de septiembre.

Hemos adelantado la fecha para poder asistir el
dia 29 de este mismo mes al XXVIIl dia regional de
ONCE en Quintanar de la Orden, conviviendo con
todos los miembros de la Organizacién Nacional
de Ciegos y pasando una velada entrafnable con
esta organizacién a la cual, tarde o temprano, to-
dos tendremos que ingresar.

El acto resulté con gran brillantez, no solo por la
gran calidad tanto humana como profesional de la
ponente, Dra Maria Almudena Velasco Arranz, del
Instituto de Neurociencia de Castilla y Ledn, sino
también por haber sido apoyados tanto por las ins-
tituciones locales como regionales. Fue un placer y
un auténtico lujo poder compartir estos momentos
con ésta excelente investigadora, que consiguio

ganarse a un publico totalmente volcado con ella.

Agradecemos su exposicion “Terapias para recupe-
rar la Vision"y el haber sido tan clara con un publico
avido por saber cada dia mas y por estar siempre a
disposicién de las Asociaciones de Retina.
Contamos con la presenciay el apoyo de nuestro
Consejero de Sanidad en la persona de la respon-
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sable de Sanidad en Albacete, D2 Blanca Hernandez
Dominguez.La Universidad fue representada por la
Directora Académica de Investigacion Amaya Zala-
cainy por laVicedecana de Medicina, nuestra admi-
rada Dra.Elena Caminos, quien representaba al lImo.
Sr.Decano de la Facultad de Medicina.Este respaldo
institucional de la Universidad nos hace mas fuer-
tes y nos da gran visibilidad en el ambito académi-
co. Este apoyo personal y asociativo es digno de ser
resaltado, ya que nos sentimos apoyados por esta
maravillosa investigadora de Retina que vela por
nosotros, nos brinda su apoyo y sus energias en pro
de la Retinosis Pigmentaria y, a nivel de investiga-
Cién nos congratulamos por haber tenido también
a la Dra.Zalacain en nuestro acto.Sirvan estas lineas,
estimado lector, para transmitirles nuestra gratitud.



El alcalde de Albacete fue representado por
el concejal D. Federico Pozuelo, que transmitio el
apoyo de nuestro alcalde. Asimismo, contamos
con el Presidente del Consejo Territorial de ONCE,
D. José Martinez, quien transmitié al auditorio la
perfecta conexion que existe entre ONCE y nues-
tro colectivo de Discapacitados. De hecho, al acto
asistio la persona que mas nos ayuda en ONCE de
Albacete, nuestra Cristina Abarca, asistente Social
de ONCE y pano de lagrimas para todos los afec-
tados que van perdiendo la vision

Ademas, se ha contado con el apoyo institucio-
nal de la Excma. Diputacion de Albacete, la cual
nos ha proporcionado un afio mas los carteles de
la charla sin coste alguno para el exiguo bolsillo
de nuestra asociacion.

Como colofén de autoridades, y para no de-
morar nuestra admiracién por la ponente, cerré
el turno el subdirector del drea Quirargica de
la Direccién de Gerencia y Atencidn Integrada,
Dr.Miguel Segura Martin, en representacion del
director, D. Ibrahim Hernandez, a quienes des-
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de aqui, les transmito mi mas sincero agrade-
cimiento.

Ha merecido la pena nuestro esfuerzo a la hora de
traer a esta investigadora, la Dra.Velasco,que se gand al
publico con su magistral exposicion. Fue un auténtico
placer escucharla, ganandose al publico con su gran
maestria y diligencia. Con una charla muy didactica,
implicé a todo el publico logrando un clima 6ptimo
para la concienciacion sobre nuestra enfermedad.

Tras el acto, se llevo a cabo la tradicional comi-
da de hermandad entre afectados e investigado-
ra en el mismo hotel de la charla, con un menu
tipicamente manchego.

Este acto ha tenido una gran difusion media-
tica, apareciendo en muchisimos medios de co-
municacion escritos, digitales,sonoros y visuales,
por lo que agradecemos la excelente cobertura
medidtica que ha ayudado a la difusion del Dia
Mundial. Enumerarlos a todos no nos parece
conveniente, no obstante desde estas lineas ma-
nifestamos nuestra gratitud a todos los que nos
han dado voz para poder seguir en la brecha.

NO TODO ES LA VISION

egun los investigadores, sobre un 80% de la
informacion la recibimos por la vista,y la ver-

dad, a dia de hoy y segun va evolucionando

la sociedad, creo que se queda corto. Las nuevas
tecnologias, las nuevas formas de comunicacién,
las redes sociales, etc. cada vez mds nos empujan
a consumir formatos audiovisuales, sobre todo vi-
suales.Es una informacion rapida, continua,inme-
diata, pero creo que al final, es excesiva. Tenemos,
en cualquier momento, cualquier tipo de infor-
macion al alcance de nuestra mano, cualquiera y,
sobre todo, mucha. Ante cualquier suceso que se
haya producido tenemos o buscamos otros igua-
les o similares, y hay inmensidad de videos, fotos,
reportajes... que nos saturan y nos hacen perder
el sentido real de esa informacién primaria: sentir.
Cuando vamos a planear un viaje, por ejem-

plo, la torre Eiffel, buscamos todo lo que podamos
encontrar para ver o hacer, y sin darnos cuenta, ve-
mos multitud de imdgenes, videos... para hacernos
una idea, la torre desde un lado, desde el otro, desde
abajo, las vistas panoramicas desde arriba... Cuan-
do llegamos alli nos asombramos de tan magnifica

construccién, pero ya no nos impacta lo que debe-
ria, ya lo hemos visto antes. Subimos en el ascensor
y sentimos un pequefio nudo en el estdmago de la
emocion, pero ;es la vista lo que lo estad proporcio-
nando? Una vez arriba miramos las bonitas vistas de
Paris pero, seguramente ya las habias visto.Pero sien-
tes el viento, el frio hierro al tocarlo con la mano, las
conversaciones de las personas que te rodean, el olor
caracteristico del lugar. Si, sientes, percibes, experi-
mentas sensaciones que la vista no es capaz de apor-
tar.Lamentablemente ya has visto casi todo antes de
estar alli,el asombro ha sido mucho menor de lo que
tenia que haber sido. Para otro viaje, busca hotel y
déjate impresionar por lo que la vista te proporciona
viéndolo por primera vez, tu que puedes.

Que la mayoria de la informacién entra por la
vista, pues si, pero la mayoria de las emociones entran
por los demas sentidos. Cada vez mas estamos per-
diendo la capacidad de emocionarnos o sobrecoger-
nos ante una informacion debido al exceso de ésta,
sobre todo la visual, olvidandola rapidamente. Pero
cuando experimentamos sensaciones por los demas
sentidos éstas las recordamos mucho mads tiempo,
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Asociaciones

Castillay Ledn / Cataluna

el olor a la hierba recién cortada, a tierra mojada, al
café de por las mananas, el llanto de un bebé, los true-
nos de una tormenta de verano, el bullicioso trafico
en hora punta, las caricias de tu pareja, los besos de
una madre, los abrazos de un ser querido... esto no
lo vemos, lo sentimos. Por eso os invito a sentir mas y

ver menos porque ya que el ser humano tiene esta
extraordinaria capacidad, vamos a aprovecharla sin
perdernos en la exagerada cantidad de informacién
gue nos bombardea.

Pedro Herrero

LA ASOCIACION DE CATALUNYA CAM-
BIA SUNOMBRE COINCIDIENDO CON SU
TRIGESIMO ANIVERSARIO

de la Asociacién de Afectados de Retinosis

Pigmentaria en Catalufa, se ha decidido
cambiar su denominacién por la de “Associacio
Retina Catalunya” El cambio de nombre esta
motivado con el fin dar mas visibilidad a nues-
tra actividad y para que cualquier afectado de
distrofias de retina pueda verse identificado con
la asociacién. El anuncio tuvo lugar en el acto
de conmemoracion del trigésimo aniversario de
nuestra asociacion, el pasado 9 de junio, en el
Auditorio ONCE Catalunya de Barcelona, al que
asistieron cerca de 200 personas.

Los actos conmemorativos del aniversario de
nuestra asociacion se dividieron en dos partes princi-
pales.La primera parte, que consistié en parlamentos
institucionales y de ponencias cientificas, contd con
la participacion del Sr. Jordi Pala Vendrell, presidente
de la “Associacié Retina Catalunya; del Sr. Enric Boti
Castro de la Pena, presidente del Consejo Territorial
de la ONCE Catalunya, del Dr. Josep Torrent-Farnell,
responsable del Area del Medicamento del Servei Ca-
tala de la Salut y del Sr.Rafael Ribé i Massé,“Sindic de
Greuges” (defensor del pueblo) en Catalunya y presi-
dente de la“Fundacié Ulls del Mén formando parte
todos ellos de la mesa institucional y de bienvenida.

T ranscurridos treinta anos desde la creacion
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Para las ponencias cientificas contamos con
cuatro ponentes de gran nivel. El Dr. Jaume Ca-
tala Mora es oftalmologo especialista en retina
infantil y distrofias retinianas de la Unidad de
distrofias retinianas del Hospital Sant Joan de
Déu y del Institut Oftalmologic del Pilar de Bar-
celona nos expuso su ponencia que llevé por
titulo: “Distrofias retinianas en la edad pedia-
trica: del diagnéstico precoz a los futuros tra-
tamientos” El apartado genético corrié a cargo
de la Dra. Marina Riera Gibernau, investigadora
postdoctoral del Departamento de Genética del
Institut de Microcirurgia Ocular, y su ponencia
fue:“Tres décadas de avances en el diagndstico
genético de las distrofias hereditarias de retina’
Para hablarnos de investigacién conflamos en
la Dra. Maria Berdasco Menéndez, investigado-
ra Sénior Asociada del Instituto de Investigacién
Biomédica de Bellvitge (IDIBELL). Nos expuso su
ponencia:“Mas alla de los genes: Epigenética en
la Retinosis Pigmentaria” Las ponencias cienti-
ficas finalizaron hablando sobre vision artificial



y tuvimos la suerte de contar con la exposicidon
del Dr. Borja Corcostegui Guraya, director médi-
co del Instituto de Microcirugia Ocular de Barce-
lona. Por su parte la Sra. Carolina Camino Pons,
en su calidad de responsable del departamento
de baja visién del IMO, nos explicé el proceso de
rehabilitacién del Sr. Francisco Mulet, que es un
implantado con el dispositivo Argus II. El propio
Sr. Mulet nos explicé sus vivencias durante el
tiempo que tuvo implantado el dispositivo de
vision artificial.

Asociaciones

Cataluna / Extremadura

El acto se clausur6 con la intervencion de nues-
tro vicepresidente, Albert Espanol, en la que hizo un
breve repaso de la trayectoria de nuestra asociacion
y Nos animo a tener esperanza en que todas las in-
vestigaciones que estan en marcha actualmente den
sus frutos en breve.

Acabamos el dia celebrando una comida de herman-
dad con todos los socios, colaboradores y ponentes.

Desde la junta directiva queremos agradecer a to-
dos los que han hecho posible que la asociacion haya
cumplido treinta afos. Gracias a todos;

La Asociacion De Retinosis Pigmenta-
ria Extremena (ARPEX), celebra el dia in-
ternacional de la retinosis pigmentaria
con la entrega de la hucha solidaria por
parte de Carlos Alvarez Zambrano

dia Internacional de la Retinosis Pigmenta-

ria. Nuestra Asociacién lo ha celebrado con
la entrega por parte de Carlos Alvarez, Director
del Curso de Natacién de la Piscina Municipal de
Fuente del Maestre, de la hucha de un Proyecto
Solidario que ha hecho a lo largo de este verano,
habiendo decidido que todo lo recaudado vaya
para nuestra Asociacion, que lo ingresara inte-
gro en FUNDALUCE (Fondo de Investigacion a
nivel Nacional).

La recaudacion de las pulseras solidarias y el regalo
del mp3 ha alcanzado la cantidad de 600 € (ARPEX se
ha hecho cargo de los gastos de estas pulseras y Car-
los ha regalado el mp3 acuatico) Carlos ha hecho un

E | domingo 30 de septiembre se celebro el

gran trabajo, esa hucha solidaria la ha paseado por la
piscina, por las calles de La Fuente... Pero os aseguro
que no pesaba tanto como cuando yo la cogi, pues
no contenia solo el dinero, sino ademas, todo el carifio
y los aplausos de todas las personas que padecemos
esta patologia llamada Retinosis Pigmentaria y que
en la actualidad no tiene curacion. Carlos, te agrade-
cemos este Proyecto Solidario que has trabajado con
tanta ilusion, y que ha obtenido tan gran rendimiento
y visibilidad. Te doy y te damos mil veces gracias por-
gue una persona como tu,que no tiene que ver con la
Retinosis Pigmentaria, te hayas acordado de nosotros
y has dado con tu gesto, visibilidad a nuestra patologia.
Este Dia Internacional de la Retinosis Pigmentaria en
EXTREMADURA ha tenido un buen regalo. Gracias de
corazén por tu solidaridad.

También en este dia hemos difundido, a través
de los medios de comunicacion, redes sociales... el
Manifiesto 2018. Destacando la gran labor y apo-
yo que Radio Lafuente realiza siempre con nuestra
Asociacién. Canal TV EXTREMADURA, radios y pe-
rioddicos de la Comunidad nos han dedicado parte
de su tiempo para difundir este dia tan importante
para nosotros.

Puri Zambrano (Presidenta de ARPEX)
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Asociaciones

Madrid

Actividades de Retina Madrid

Actos benéficos
* Cena benéfica en Ecocentro:Cena Benéfica afa-
vor de Fundacion Retina Espaia en el Restauran-

te Gourmet Ecocentro, el dia 22 de enero de 2018.

Hicimos una subasta benéfica gracias a la ayuda
de entidades que habitualmente colaboradoras
con Fundacion retina Espana y sus fines con los
objetos donados para tal causa.

+ Recital de piano benéfico. El pasado 14 de abril
la Fundacion Retina Espana ha organizado un
recital benéfico de piano con la eminencia D. Mi-
guel ltuarte.

Actividades de sensibilizacion
+ Sensibilizacion ~ Universidad ~ Complutense
Madrid: Con motivo del dia mundial de las en-
fermedades raras (28 de febrero), se realiz6 en
la Facultad de Trabajo Social de la Universidad
Complutense de Madrid una jornada de sen-
sibilizacién 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 insercion de las personas con
baja vision en la sociedad. Se ubicd en el hall de la
facultad un stand coninformacion y diversas ayu-
das dpticas. Ademas, se llevd a cabo el Taller de
sensibilizacion:“Mira con nuestros ojos, formado

por un conjunto de actividades para los alumnos.

+ Sensibilizacion Colegio Liceo Europeo: El pasa-
do 7 de marzo de 2018 sellevo a cabo un acto de
sensibilizacion sobre las Distrofias Heredo dege-

nerativas de la Retina en el Colegio Liceo Europeo.

+ Sensibilizacion biblioteca publica Maria Moli-
ner:14 de marzo.Con motivo de la celebracion de
la XIX Jornada por la Integracion de las personas
con discapacidad,organizada en la Biblioteca Pu-
blica Maria Moliner de Villaverde Alto, la Asocia-
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cién Retina Madrid junto con la Fundacién Retina
Espanfa desarroll6 el pasado dia 14 de marzo de
2018 un taller de sensibilizacion. Este acto estuvo
organizado por el Foro de Minorias-

+ Sensibilizacion biblioteca publica Maria Moli-
ner: 19 de abril. La Asociacion Retina Madrid in-
tervino el pasado jueves 19 de abril de 2018, en
el encuentro que se celebra anualmente en la
Biblioteca Publica Maria Moliner denominado
“Leemos juntos’En este acto se explic la impor-
tancia que tienen las nuevas tecnologias y su ac-
cesibilidad para las personas con distrofias here-
ditarias de la retina.

+ Sensibilizacion Colegio Pedro Duque Vicalvaro:
5 de junio de 2018.Realizamos una jornada edu-
cativa sobre la baja vision, las distrofias heredita-
rias de retina y la accesibilidad tecnoldgica para
discapacidad visual impartido en tres cursos es-
colares diferentes.

+ Sensibilizacion Villaverde: 7 de junio 2018. La
asociacion Retina Madrid participd por segundo
ano consecutivo en la fiesta de la salud de Villa-
verde junto con diversos recursos y entidades de
la zona.

+ Sensibilizacion en la biblioteca publica Ivan de
Vargas por el dia mundial de la retinosis pigmen-
taria del 27 de septiembre 2018.

Visitas Culturales

* Visita guiada a la exposicion“El mundo de Gior-
gio de Chirico. Sueno o realidad’ El viernes 2 de
febrero de 2018.

+ Visita guiada a la exposicion“Mundo medieval:
visigodos y Al-Andalus”El martes 20 de febrero
de 2018.

+ Visita guiada a la exposicion “Poetas del cuerpo:
La danza de la edad de plata’El lunes 5 de marzo
de 2018.

+ Visita guiada al edificio“Espacio FundaciénTele-
fonica’El viernes 9 de marzo de 2018.En esta ac-
tividad tuvimos la posibilidad de tomar contacto
de las herramientas interactivas del Espacio FT.

« Visita guiada a la “Ermita Virgen del Puerto’ El
martes 20 de Marzo de 2018.

+ Visita guiada a la“Imprenta Municipal. Artes del
libro”El jueves 12 de abril de 2018.

+ Visita guiada al“Museo de arte contemporaneo
del vidrioEl viernes 27 de abril de 2018.



+ Visita guiada al“Palacio de Cibeles” el jueves 27
de septiembre de 2018.

+ Visita guiada a la exposicién “Cortés. Retrato y
estructura”el viernes 5 de octubre de 2018.

Jornadas cientificas y ayudas técnicas

« Actividad de las gafas ORCAM. El pasado 14 de
marzo,el grupo Audioptica presentd informacion
sobre las gafas ORCAM, un dispositivo que permi-
te a personas ciegas o con deficiencia visual leer
en tiempo real o reconocer caras conocidas. Su
funcionamiento es posible gracias a una cdmara
conectada a un altavoz que convierte la informa-
cion visual en audio a tiempo real.

Asociaciones

Madrid / Murcia

« Jornada cientifica. El dia 26 de abril de 2018
tuvo lugar una jornada cientifica organizada
por la ARM y la FRE. En esta jornada particip6
la Doctora Inés Contreras, quien hablé de la
Terapia Génica para las Distrofias Hereditarias
de la Retina. A su vez, contamos con la parti-
cipacion de DreamGénix, cuya ponente fue
Marta Vifeiro y hablé de “El diagnoéstico ge-
noémico de la ceguera hereditaria puede reve-
lar sindromes ocultos y opciones terapéuticas
personalizadas” Marta trabaja en el Instituto
de Medicina Oncoldgica y Molecular de Astu-
rias IMOMA) y es especialista en bioquimicay
biologia molecular.

EXITO DEL PRIMER CONGRESO NACIO-
NAL RETINA MURCIA

Mas de 150 personas participan en el evento organizado por RETIMUR

lebrado los dias 5 y 6 de octubre en el Hospital

Morales Meseguer ha resultado un éxito de par-
ticipacion y ha servido para actualizar toda la informa-
cion que existe actualmente sobre la investigacion y
los posibles tratamientos actuales o futuros contra las
distrofias de retina.

Mas de 150 personas se sumaron al congreso entre
los que habia médicos, estudiantes, investigadores, 6p-
ticos y, por supuesto, afectados y sus familiares. El salén
de actos del centro hospitalario se llené para no perder
detalle del nutrido programa organizado por la Asocia-
cién Retina Murcia (RETIMUR), cuya directiva quedé ple-
namente satisfecha con la participacién de todos.

El congreso conté con la implicacion de los mejo-
res profesionales y especialistas del pais, que ofrecie-
ron el resultado de sus investigaciones y desvelaron
por donde pueden ir los tratamientos para frenar o
curar las distrofias de retina de cara al futuro. También
se sumaron a las ponencias del congreso épticos y op-
tometristas, que presentaron las ultimas herramientas
que se han desarrollado para tratar de paliar los efec-
tos de la pérdida de visién progresiva que conllevan
estas enfermedades. Asimismo, el evento también
sirvié de punto de encuentro de otras asociaciones de
afectados de retina de todo el pais, que compartieron
sus experiencias e iniciativas tanto para buscar fondos
como para aportar su granito de arena a la investiga-

E | primer Congreso Nacional Retina Murcia, ce-

cién,como de actividades
encaminadas a ayudar a
los socios y a sus familia-
res a hacer frente a la en-
fermedad. Asi como para
hacerles llegar toda la
informacion relativa a las
distrofias de retina. Ade-
mas, se presentaron tam-
bién los ultimos avances
en nuevas tecnologias que contribuyen a facilitar la
rutina diaria de las personas con dificultades visuales.
RETIMUR también agradece la implicacion en el
Congreso de instituciones como el Gobierno regional,
la consejeria de Salud, el Ayuntamiento de Murcia y la
Universidad de Murcia,asi como el apoyo de los patro-
cinadores,entre los que se encuentran Oftalvist, la Fun-
dacion Hefame, Novartis y la Fundacion Cajamurcia.
La Asociacion Retina Murcia resalta que la organi-
zacion de este congreso y del resto de actividades que
desarrolla persiguen fundamentalmente hacer mas
visible las distrofias de retina, ya que la mayor parte de
ellas estan consideradas enfermedades raras y, sobre
todo, ayudar a los afectados y a sus familiares a man-
tenerse informados, asi como a dotarles de un lugar
donde se sientan atendidos y entendidos.
(Mas informacion sobre el congreso en el préoximo
numero de la revista Vision).
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Articulo Técnico

Aplicaciones maviles para baja visiéon

Aplicaciones moviles que facilitan
la vida a personas ciegas y con
baja vision

Por Jaime Franco Baquedano

Fisioterapeuta y afectado de una retinosis pigmenta-
ria que no le permite ver nada mas que luz,a Jaime le
encantan las nuevas tecnologias.Es uno de los admi-
nistradores / editores de dos paginas web relaciona-
das con la tiflotecnologia:“InfoTecnoVision, que trata
sobre avances médicos y tecnoldgicos relacionados
con la cegueray la baja vision, y “BuscaApps; un bus-
cador colaborativo de aplicaciones accesibles para
el colectivo de personas con diversidad funcional
visual. Ademas, participa activamente en dos grupos
de Barcelona relacionados con el mundo Apple y la
accesibilidad:"SucDePoma”y“CucsDePoma’”

Jaime os invita a que visitéis www.infotecnovision.
com y www.buscaapps.com.

as personas ciegas y con baja vision siem-
pre hemos tenido que realizar un esfuerzo
extra para poder acceder a la informacién a
través de las nuevas tecnologias.Siempre hemos
ido un paso por detrds. Ocurrié en los primeros
anos de la informatica, luego con los primeros
moviles que aparecieron, y posteriormente con
los smartphones, cuando a partir del nacimiento
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del primer iPhone en el 2007, se popularizaron
los moviles con pantallas tactiles.

Afortunadamente han ido apareciendo herra-
mientas de accesibilidad que han permitido la
adaptacién de nuestro colectivo a esa constante y
frenética evolucion tecnoldgica. Herramientas que,
en el caso de los smartphones, que sin duda son los
dispositivos que mds han evolucionado en estos ul-
timos anos, no tan sélo han favorecido su uso, sino
que también han propiciado la aparicion de multi-
tud de aplicaciones que han transformado a estos
verdaderos ordenadores de bolsillo en una inesti-
mable y versatil herramienta de asistencia.

Tanto fuera como dentro del hogar, hoy dia nues-
tros smartphones nos pueden proporcionar una
ayuda totalmente impensable hace unas décadas.
Gracias a ellos disponemos de una gran cantidad
de aplicaciones que nos ayudan a ser mucho mas
autosuficientes a la vez que mejoran enormemente
el acceso a la informacién, contribuyendo a nuestra
inclusién educativa, laboral, cultural y social.

Ahora bien, esta abundancia de aplicaciones
a veces nos puede llegar a abrumar y complicar
la elecciéon de la herramienta que mejor se puede
adaptar a nuestras necesidades. Por ello, desde In-
foTecnoVisidn os hemos elaborado una selecta re-
copilacion de aplicaciones imprescindibles y total-
mente accesibles que ayudan a convertir a nuestros
smartphones e incluso tablets en unas herramien-
tas sobradamente capaces de ofrecernos una ines-
timable asistencia en multitud de situaciones.

{Qué? ;A que os interesa el tema? Pues vamos
alla, pues hay mucho que contar.



1. Lectores de pantalla, Magnificadores y
Lupas.

Bien. Empezamos por lo basico. Es decir, por las
herramientas de accesibilidad que permiten que las
personas ciegas y con baja vision podamos emplear
los smartphones y las tablets.

1.1.Google TalkBack (Android).

Lector de pantalla que viene instalado por defecto
en la mayoria de los smartphones y tablets Android.
Proporciona respuesta de voz que nos lee el conte-
nido de la pantalla a la vez que nos ofrece mensajes
y notificaciones habladas (también emite sonidos y
vibraciones dependiendo de las acciones que reali-
cemos).

TalkBack nos permite interactuar con nuestro
dispositivo a través de diversos gestos que se rea-
lizan en la pantalla con uno o mas dedos, y a partir
de la version 8 de Android se puede usar el sensor
de huellas digitales para cambiar los ajustes de este
lector (esta opcién hay que activarla primero en los
ajustes de TalkBack).

Nota: En Ajustes / Accesibilidad / TalkBack / Ajus-
tes de TalkBack, podemos encontrar un tutorial para
aprender los gestos de este lector de pantalla.

Para activar este lector basta con realizar una pul-
saciéon mantenida durante tres segundos en las dos
teclas de volumen, presiondndolas a la vez. Si esta
accion no funciona, entonces precisaremos la ayuda
de una persona que vea y que vaya a Ajustes / Acce-
sibilidad / TalkBack para activarlo. Ahl, y ya puestos,
gue en Ajustes / Accesibilidad / TalkBack / Ajustes
nos active la opcion “Combinacién de teclas para
suspender y reanudar TalkBack] para que en sucesi-
vas ocasiones, al presionar los dos botones de volu-
men se pueda activar / desactivar este lector.

En el caso de que sea la primera vez que confi-
guremos un dispositivo recién comprado, podemos
activar TalkBack nada mas encender el movil, desde
la pantalla de configuracién, presionando la pantalla
con dos dedos y manteniendo la presion hasta que
el lector empiece a hablar.Entonces se habilita un tu-
torial que nos explica el funcionamiento de TalkBack.
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1.2.Voice Assistant (Android-Samsung).

Lector de pantalla que viene instalado por defec-
to en algunos smartphones y tablets Samsung. Es
una version modificada de TalkBack, por lo que,aun-
que incorpora algunos gestos y funciones distintas,
Su uso es muy similar.

Se puede activar yendo a Ajustes / Personal / Ac-
cesibilidad / Visiéon, aunque en los ajustes de este
lector también se puede seleccionar un inicio rapi-
do consistente en una triple pulsacién en la tecla de
inicio. En esta misma ubicacion también encontra-
mos un tutorial que permite practicar los gestos de
este lector o activar algunas funciones, como pan-
talla oscura (una cortina que oscurece la pantalla),
entrada de tecla rapida (para escribir pulsando una
sola vez en las teclas en vez de dos veces), etiqueta
de voz (para crear grabaciones de voz en etiquetas
NFC que proporcionen informacion sobre objetos),
aumentar el tamano de los textos, gestos de amplia-
cion, lupa, escala de grises, colores negativos, ajustes
de los colores, acceso directo de accesibilidad (que
permite activar rapidamente estas funciones reali-
zando diversos gestos seleccionables), asi como se-
leccionar el motor de voz que usara este lector (el
Samsung TTS o la sintesis de voz de Google), y mo-
dificar la velocidad de la voz.

1.3.VoiceOver (iOS).

Lector de pantallaque
viene por defecto en los
iPhone e iPad, y que per-
mite obtener respuesta
de voz del contenido de
la pantalla a la vez que
ofrece mensajes y notifi-

caciones habladas.También emite distintos sonidos
dependiendo de las acciones realizadas. La forma
gue nos ofrece este lector para interactuar con el
dispositivo es a través de la realizacion de distintos
gestos en la pantalla con uno o mas dedos.

Nota: En Ajustes / General / Accesibilidad / Voi-
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Aplicaciones maviles para baja visiéon

ceOver / Practica de VoiceOver, podemos practicar
los gestos de este lector de pantalla (esto también
podemos hacerlo en cualquier momento realizan-
do dos pulsaciones con cuatro dedos en la pantalla).

Para activar este lector basta con realizar una tri-
ple pulsacion en el botén de inicio. Si este gesto no
funciona, entonces se precisa la ayuda de una per-
sona que vea y que vaya a Ajustes / General / Ac-
cesibilidad / VoiceOver para activarlo. Luego, en las
opciones de accesibilidad, en “Funcion rapida; hay
que verificar que esa triple pulsacion active / desac-
tive VoiceOver.

1.4.Magnificador de Android (Android).
Funcién que viene
por defecto en la mayo-
ria de los smartphones
y tablets Android y que
se activa en Ajustes / Ac-
cesibilidad. Permite por
medio de distintos ges-
tos sobre la pantalla acercar y alejar la imagen, des-
plazar laimagen magnificada y modificar el nivel de
zoom, todo ello de forma temporal o permanente.

1.5.Zoom (iOS).

Funcién que viene por
defecto en los iPhone e
iPad y que se puede ac-
tivar en Ajustes / General
/ Accesibilidad / Zoom.

Aunque también se pue-

de configurar para que se

active en cualquier momento realizando una triple
pulsacion en el boton de inicio (dentro de “Funcién
rapida”del apartado de accesibilidad).

Esta aplicacion permite ampliar el contenido
de la pantalla del dispositivo, modificar el zoom y
desplazar el foco realizando diversos gestos en la
pantalla. También ofrece opciones de seguimiento
del foco, escritura inteligente, mostrar los controles
del zoom en pantalla, configurar la regién del zoom,
seleccionar filtros de colores, y seleccionar el nivel
maximo de zoom entre 1,2xy 15x.

1.6.Lupa (iOS).

Herramienta que trae
por defecto los iPhone e
iPad que permite ampliar
lo que se ve a través de la
camara trasera de estos dis-
positivos. Se puede activar
yendo a Ajustes / Accesibi-
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lidad / Lupa, aunque también podemos configurar
en Ajustes / Accesibilidad / Funcion rapida que se
active automaticamente tras realizar una triple pul-
sacion en el boton de inicio.

Esta lupa no tiene nada que envidiar a cualquier
telelupa de bolsillo. Permite aumentar el zoom des-
de 1,0x hasta 15,0x, activar la linterna, bloquear el
enfoque, congelar la imagen, aplicar cinco distintos
filtros de colores, graduar el brillo y el contraste, asi
como invertir el filtro aplicado.

1.7.SuperVision Mini (i0OS y Android).
Aplicacion  gratuita
que transforma a nues-
tro smartphone o tablet
en una telelupa de bol-
sillo. Se puede controlar
El zoom, el contraste y el
modo de color de la ima-
gen (tres modos de color
natural y seis modos de color sintético). También se
puede activar el flash para usarla en entornos con
poca luzy congelar laimagen.
Ambas versiones, tanto la de iOS como la de An-
droid son perfectamente compatibles con los lecto-
res de pantalla VoiceOver y TalkBack.

1.8. Opciones de accesibilidad para mejorar
la experiencia de uso en personas con baja
vision.

Aparte de las herramientas de magnificacion de
pantalla presentes de serie tanto en iOS como en An-
droid, ambos sistemas operativos ofrecen distintas
opciones para mejorar la visibilidad de la pantalla:

® En iOS, en Ajustes / Accesibilidad, encontra-
mos ajustes de visualizacidon que permiten in-
vertir los colores de una forma inteligente sin
que ello afecte a las fotografias, activar filtros
de color, desactivar el brillo automatico o re-
ducir la intensidad de los colores vivos. Tam-
bién podemos aumentar el tamafo de letra,
activar texto en negrita, ponerle un contorno
a los botones, mejorar el contraste reducien-
do transparencias y oscureciendo los colores,
y reducir el movimiento y los efectos de la
interfaz. Ah! y muchas de estas funciones se
pueden configurar en Ajustes / Accesibilidad
/ Funcién rapida, para que se activen automa-
ticamente tras realizar una triple pulsacién en
el botén de inicio.

¢ En Android, dependiendo de la version del
sistema operativo, en Ajustes / Accesibilidad
encontramos opciones que permiten escu-



char en voz alta el item o el texto selecciona-
do, configurar la apariencia de los subtitulos,
aumentar el tamano del texto, activar texto
en alto contraste, verbalizar las contrasefnas e
invertir colores.

2.Reconocimiento de imagen y OCR.
Ahora os presento una amplia recopilacion de las
aplicaciones mas utiles para ayudarnos a reconocer
distintos elementos: textos, imagenes, objetos, bille-
tes, colores, fuentes luminosas, incluso ayuda a tra-
vés de video chat por parte de voluntarios. En todo
ello el reconocimiento se lleva a cabo a través de la
camara trasera de nuestro smartphone o tablet.

2.1.Be My Eyes (iOS y Android).

Aplicacién gratuita que
ofrece ayuda a las personas
ciegas y con baja vision en
directo a través de video
chat (por lo tanto, necesita
conexién a Internet). Fun-
ciona como una red social

en la que voluntarios videntes nos asisten en aque-
llos problemas que se nos puedan presentar en el
dia a dia (identificar objetos, leer textos, saber cuan-
do un semaforo se pone en verde, ayuda para mo-
vernos por sitios desconocidos, etc). Es muy sencilla
de manejar, se puede emplear las 24 horas del dia
y la asistencia se puede recibir en espanol o en el
idioma que deseemos. Ademas, la version para iOS
es compatible con el asistente Siri,de forma que po-
demos llamar a uno de los voluntarios empleando
este asistente.

2.2.Boop Light Detector (iOS).
Identificador gratuito de fuen-
tes luminosas. Avisa de la intensi-
dad de la luz a través de sonidos,
vibraciones e incluso verbalizan-
do el porcentaje de la fuente lu-
minosa (todo ello seleccionable a
nuestro gusto). Para funcionar no
precisa conexion a Internet.

2.3.Freemotion detector de luz (Android).

Aplicacién gratuita que tiene la do-
ble funcién de identificar fuentes lumi-
nosas y detectar los movimientos que
se producen en el entorno del usuario.
Puede avisar mediante sefal sonora, vi-
bracién o voz. El tono de la sefal acus-
tica y la duracion de la vibracion varian
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en funcion del nivel de luminosidad o de los cam-
bios de movimiento detectados. Para funcionar no
precisa conexion a Internet.

2.4.Qué Color (iOS).

Identificador gratuito de colores que permite sa-
ber el color de los ob-
jetos o superficies en-
focadas. Resulta ideal
para saber el color de
las prendas de vestir.La
identificaciéon no preci-
sa conexion a Internet
y es instantanea, sin ne-
cesidad de realizar una
captura de imagen. La
Unica pega es que Voi-
ceOver no verbaliza al instante y en voz alta el color
identificado. Hay que hacer un par de flicks hacia la
derecha (un deslizamiento horizontal breve con un
dedo en medio de la pantalla) hasta llegar al final de
la pantalla para saber el color del objeto enfocado, y
al enfocar otra cosa, la reconoce al instante, pero ten-
dremos que hacer de nuevo flick hacia la izquierda y
volver a la derecha para saber qué color es.

Al igual que con otras aplicaciones que identi-
fican colores, se debe usar con buena iluminacién
para que el reconocimiento sea adecuado. Aun asi,
no es fiable al 100%, sobre todo con prendas de ves-
tir con estampados, pero es bastante orientativo.

Hay un botén llamado “Add’ que es para ana-
dir el color de algun objeto que no se identifica
bien. Tras pulsarlo, se dispara la cdmara y pode-
mos anadir ese nuevo color a la base de datos
para que lo identifique adecuadamente en suce-
sivas ocasiones.

2.5.Detector de color (Android).

|dentificador gratuito de colores que permi-
te saber el color de los objetos enfocados como
prendas de vestir. La identificaciéon es instanta-
nea, no precisa conexion a Internet y si se activa
la opcién que aparece en pantalla de “Sonido au-
tomatico’ el lector TalkBack verbalizara el color
identificado.

Comentar que, tras instalarla, la encontraremos
con el nombre de “Habla Co-
lorque tarda unos pocos se-
gundos en verbalizar el color,
y que para que sea efectiva
se ha de usar con muy buena
luz (aun asi, no es muy fiable
gue digamos).
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2.6.1dentif1 (i0S).
Aplicacion gratuita que
reconoce objetos y descri-
be imagenes a partir de una
fotografia tomada al instan-
te o perteneciente al carre-
te de fotos. A diferencia de
otras aplicaciones similares,
también incluye un OCR (re-
conocimiento oéptico de caracteres) que permite
reconocer y verbalizar en voz alta el texto incluido
por ejemplo en el envase de un producto. Esta apli-
cacion necesita conexion a Internet.

2.7.TapTapSee (i0OS y Android).

Reconocedor gratuito de imagenes que permi-
te reconocer los objetos capturados por la camara
trasera del movil. Precisa conexion a Internet y tam-
bién permite reconocer las fotografias almacenadas
en nuestro smartphone. Reconoce todo tipo de
objetos, como por ejemplo billetes, envases de ali-
mentos y medicamentos... y es especialmente util
para identificar el color de las prendas de vestir, ya
que aparte de decirnos qué tipo de prenda es, tam-
bién dice su color. Antiguamente habia un limite de
capturas mensuales, a partir de las cuales se podian
comprar bonos con mas capturas, pero en la actua-
lidad no hay limite.

A partir de la version 3.3, también permite reco-
nocer videos en movimiento de hasta 10 segundos
de duracién.

2.8.Nant Money Reader (iOS).

Identificador gratuito
de billetes que funciona
sin conexion a Internety
que detecta al instante,
sin necesidad de presio-
nar ningun botdn, hasta
un total de 21 tipos dis-
tintos de billetes (entre

ellos los euros). No reconoce monedas, tan solo
billetes.

Aunque la aplicacion se llama NantMobile Mo-
ney Reader, al instalarla la encontraremos en el
escritorio y en los ajustes con el nombre de “Lec-
tor de dinero’
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2.9.MCT Money Reader (Android).
Identificador gratuito de
billetes que funciona sin co-
nexion a Internet. Puede de-
tectar al instante o realizando
una captura manual distintos
tipos de billetes (entre ellos
los euros). No reconoce mo-
nedas, tan sélo billetes.
Aunque la aplicacion se llama MCT Money Rea-
der, al instalarla la encontraremos en el escritorio y
en los ajustes con el nombre de“Lector de dinero”

2.10.Eye-D (iOS y Android).
Aplicacién especialmen-

te disefiada para personas

ciegasy con baja vision que

incluye varias funciones:
* Fotos de camara
frontal - Selfie: para tomarnos un selfie de for-
ma accesible mediante guiado de voz.
¢ Donde estoy:anuncia la ubicacion del usua-
rio y muestra un listado de elementos cerca-
nos, obteniendo incluso guiado GPS para ir
caminando a cualquiera de ellos.
¢ Modo de viaje: nos verbaliza cada pocos
segundos e incluso en segundo plano y con
la pantalla bloqueada en qué ubicacion esta-
mos mientras vamos caminando.
¢ A mi alrededor; para obtener un listado de
elementos cercanos ordenados por catego-
rias y en un radio configurable, obteniendo in-
cluso guiado GPS para ir a cualquiera de ellos.
* Ver objeto de la imagen: para obtener una
descripcién de objetos tomados por la cdma-
ra, existentes en fotografias almacenadas en
el movil o importadas desde otras aplicacio-
nes como WhatsApp.
e Leer el texto de laimagen:sencillo OCR que
nos permite leer el texto capturado por la ca-
mara, el existente en fotografias almacenadas
en el moévil o importadas desde otras aplica-
ciones como WhatsApp.
® Leer el texto sin conexién: OCR que no pre-
cisa de conexion a Internet.
¢ OCR avanzado: OCR que precisa de cone-
xién a Internet pero que es mas fiable.
® Lector de color:identificador de colores.

Comentar que en el momento de la redaccién

de este articulo la versién para iOS aun no esta tra-

ducida al espanol (la de Android si), que ahora mis-

mo hay menos funciones disponibles en esta plata-

forma y, que algunas funcionalidades son gratuitas,



otras se obtienen al adquirir la versiéon Pro y otras
hay que comprarlas por separado (pero los precios
son bastante razonables y de un solo pago, es decir,
sin cuotas mensuales).

2.11.Google Lens (Android).

Aplicacion gratuita
que se puede instalar
de forma independien-
te pero que va asociada
al Asistente de Goo-
gle y a Google Fotos, y
que contiene multitud

de funciones: descripcion de imagenes a partir de
las fotos guardadas en nuestra galeria o tomadas al
instante por la cdmara trasera de nuestro movil, re-
conocimiento de todo tipo de objetos (incluso bus-
ca informacion de estos en Internet por si deseamos
comprarlos), reconocimiento de monumentos y
edificios (podemos buscar informacién sobre ellos),
identificacion de plantasy animales, e interaccién con
lainformacién de los textos capturados (por ejemplo,
se puede traducir, copiar y pegar el texto capturado,
extraer informacion de carteles de espectaculos, ana-
dir eventos al calendario, llamar a un teléfono, mirar
como se puede llegar a un sitio...). Todo ello en un
continuo aprendizaje basado en la inteligencia artifi-
cial del gigante de Google, por lo que la aplicacion va
mejorando con el transcurso del tiempo a la hora de
ofrecer los resultados. Por supuesto, esta aplicacion
precisa de conexion a Internet.

Se instala como una aplicacion independiente
(la encontraremos en el escritorio con el nombre de
“Lens”), pero previamente tenemos que tener insta-
lado el asistente de Google, pues al ejecutarla se nos
abrira este asistente desde donde podremos dispa-
rar la captura de la cdmara.

Tan sélo es compatible a partir de Android 6.0 y
de momento el resultado de la captura no es ver-
balizado por la voz del Asistente de Google, sino
que tenemos que leerlo con el lector de pantalla
TalkBack. En un futuro se prevé que llegue también
al Asistente de Google en dispositivos iOS (de mo-
mento tan sélo esta disponible en Google Fotos
cuando esta aplicacion esta instalada en estos dis-
positivos).

2.12.Seeing Al (iOS).
Completisima aplica-
cién gratuita basada en
inteligencia artificial que
incorpora multiples fun-
ciones de reconocimien-
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to llamadas “Canales”: reconocimiento de textos
cortos en tiempo real sin necesidad de tocar nin-
gun botén (Short text), reconocimiento de texto
OCR clasico que precisa realizar captura de imagen
(Document), reconocimiento de cédigos de barra
(Product),, descripcion e identificacion de perso-
nas (Person), identificacion de billetes (Currency),
descripcién de imagenes y escenas (Scene), iden-
tificacion de colores (Color), reconocimiento de es-
critura manuscrita (Handwriting) e identificacion /
medicién de fuentes de luz (light).

Ademas, permite importar imagenes desde cual-
quier aplicacion como WhatsApp para reconocer el
texto que pueda haber en ellas, obteniendo a la vez
una descripcién de lo que aparece en la imagen (de
momento las descripciones se realizan tan sélo enin-
glés),y sivamos al botén“menu”de la pantalla princi-
pal de Seeing Ai,encontraremos “Browse Photos,que
nos permite obtener el mismo tipo de reconocimien-
to/ descripcion de todas las fotografias de nuestra fo-
toteca. Ahl,y aqui mismo, dentro de “Menu; también
estd la opcion“Face Recognition;que nos permite to-
mar fotos a personas (hay que tomar tres en distintos
angulos) para agregarles luego su nombre y poder
reconocerlas posteriormente de forma automatica
cuando estamos en el canal“Person”

Estd creada por Microsoft y aunque en la actua-
lidad tan solo esta disponible para el sistema iOS y
en inglés, en un futuro se prevé que estarad también
disponible para Android y en espanol. No obstante,
el reconocimiento de texto lo realiza en espanol, ya
que el texto lo reconoce en ese idioma y lo pode-
mos leer con VoiceOver.

Comentar que esta aplicacién consume bastante
bateria mientras se usa, por lo que no os extranéis si
el nivel de bateria de vuestro dispositivo baja rapido.
Por otro lado, hay algunas funciones que requieren
Internet y otras no, por ejemplo, el reconocimiento
rapido de texto, la identificacion de colores, billetes
y fuentes luminosas no la requieren.

2.13 Vhista (i0S y Android).
Aplicacion parcialmen-
te gratuita especialmente
diseflada para personas
ciegas y con baja vision
que nos ayuda a recono-
cer todo lo que hay en
nuestro entorno. Esta ba-
sada en inteligencia artificial, por lo que,aunque aho-
ra mismo el reconocimiento suele fallar bastante, se
prevé que con el tiempo vaya mejorando y sea mas
fiable.
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La version para iOS es mas completa que la de
Android, pues tiene un modo de reconocimiento en
tiempo real en el que nos describe lo que hay delan-
te sin necesidad de pulsar ningun botén de captura
de imagen. Basta con enfocar la cdmara trasera de
nuestro movil hacia donde queramos para obte-
ner al instante la descripcién, obteniendo incluso
informacion verbal de a qué distancia se encuentra
el elemento reconocido,y ademas, de forma gratui-
ta y sin necesidad de conexion a Internet. Luego, si
deseamos obtener una informaciéon mas especifica
sobre algo, como por ejemplo alimentos, bebidas,
marcas, animales, paisajes, mobiliario, ciudades, au-
tomoviles, o incluso para saber cémo es el rostro y
el estado animico de una persona o de varias a la
vez, entonces ya si que podemos hacer una captura
deimagen que precisa de conexién a Internety que
es de pago (suscripcion mensual). Por otro lado, la
versidon de Android, de momento, no tiene el reco-
nocimiento en tiempo real, pero si tiene esta otra
segunda opcidn que precisa captura de imagen,
que en esta plataforma es completamente gratuita
(al menos por el momento).

2.14.KNFB Reader (iOS y Android).

Efectivo y muy comple-
to reconocedor 6ptico de
caracteres (OCR) que per-
mite escanear cualquier
documento impresoy con-
vertirlo a voz,o navegar por
éste por frases, palabras o
caracteres. Incorpora ayu-

da hablada para enfocar correctamente el documen-
to y resulta ideal para saber el contenido de menus
de restaurantes, cartas, carteles, la pantalla de nues-
tro ordenador cuando el lector de pantalla de éste
se “cuelga”... Incluso permite importar y reconocer
archivos jpg que incorporen texto y archivos pdf en
texto pero creados como imagen.

Es de pago, y no precisamente barato, pero es
muy eficaz y completo. Ademas, no necesita cone-
xién a Internet para reconocer los textos.

2.15.0ffice Lens (iOS y Android).
Efectivo y gratuito reco-
nocedor éptico de caracte-
res (OCR) creado por Micro-
soft que permite escanear
cualquier documento im-
preso, o lo que aparece en la pantalla del ordenador,y
convertirlo a texto editable de forma que lo podamos
leer con el lector de pantalla de nuestro mévil o tablet.
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La versiéon para iOS es mas accesible y usable
que la de Android, pues incluye ayuda en tiempo
real por medio de la voz de VoiceOver para poder
enfocar el texto que deseamos escanear. Ademas,
incorpora una funcién llamada “Lector Inmersivo”
con la que podemos acceder a una pantalla en la
gue nos encontraremos con el texto reconocido y
unos botones tipicos de reproduccién para poder
reproducirlo. Funciones que no estan presentes en
la versién de Android, en la cual tan sélo estd dispo-
nible la opcién de enviar el texto escaneado a Mi-
crosoft Word para Android.

Precisa conexion a Internet, y aunque es gratuito,
para poder usarlo deberemos iniciar sesiéon con una
cuenta de Microsoft (desde el mismo programa po-
demos crearnos una en caso de que no la tengamos).

2.16.Prizmo Go (iOS).

Reconocedor éptico de
caracteres (OCR) basado en
redes neuronales, que no
precisa conexion a inter-
net y que es muy sencillo
de usar. Basta con pulsar el

botdn fisico de bajar el volumen del iPhone para ob-
tener ayuda a la hora de enfocar el texto (por medio
de la voz de VoiceOver),y para disparar la captura del
texto tan sélo hay que presionar el boton de subir el
volumen. Ademas, podemos reproducir el texto re-
conocido a través de una barra de botones de repro-
duccion.

La version basica es gratuita y reconoce bastante
bien cualquier documento impreso o pantallas de
ordenador, pero luego hay paquetes de compra y
un servicio de suscripcion premium mensual que
liberan funciones como el reconocimiento online
que mejora aun mas la precision, el reconocimiento
de texto manuscrito (de momento tan sélo en in-
glés), asi como la traduccion y la exportacion / inte-
raccion del texto reconocido.

2.17.Textifi (Android).
Reconocedor éptico de ca-
racteres (OCR) disenado espe-
cialmente para personas ciegas
y con baja visidn. Es Gratuito,
emplea la realidad aumentada,
no precisa conexién a internet
y es muy sencillo de usar, pues
basta con colocar el movil delante de cualquier tex-
to tanto impreso, manuscrito o pantallas de ordena-
dor, y pulsar el botén que inicia el escaneado para
reconocerlo y que se empiece a leer en voz alta.



La aplicacion se encuentra en inglés, pero su uso
es tan sencillo e intuitivo, que ello no representa
ningun impedimento.

3.Movilidad y transporte.

Ahora os muestro un listado de aplicaciones es-
pecialmente utiles para desplazarnos y orientarnos
tanto por exteriores como en interiores.

3.1.Apple Maps (iOS).

Es el navegador GPS que
viene por defecto en los smar-
tphones iPhone. Es gratuito
y precisa conexion a Internet.
Permite establecer rutas tan-
to de forma manual como a
través del asistente Siri, pre-
guntandole cémo llegar a tal

sitio o pidiéndole que nos muestre por ejemplo que
restaurantes hay mds cercanos para guiarnos poste-
riormente al que queramos ir.La ruta se puede seguir
tanto de forma visual como guidndonos a través de
la voz del sistema. Por supuesto, las rutas visuales no
son accesibles, pero el guiado por voz paso a paso es
muy util y todo el proceso para establecer rutas es
perfectamente accesible. También hay mapas de in-
teriores, como de aeropuertos o centros comerciales,
pero lamentablemente sin guiado por voz y sin dis-
ponibilidad por el momento en Espaia.Otra pega es
gue de momento, en nuestro pais tan sélo hay guia-
do en rutas en transporte publico en Madrid.

3.2.Google Maps (iOS y Android).

El navegador GPS por
excelencia, compatible
con cualquier platafor-
ma. Permite calcular ru-
tas tanto de forma ma-
nual como a través de
voz, esto ultimo usando el Asistente de Google (no se
puede emplear con Siri en los iPhone). También permi-
te buscar elementos cercanos como restaurantes, far-
macias, hospitales, etc. El guiado se puede seguir tanto
visualmente en el mapa,como a través de voz.

A diferencia de Apple Maps, Google Maps si ofre-
ce guiado en el transporte publico en las principales

iu 1 ,aunqu u
ciudades espafnolas, aungque no en un“paso a paso”

por voz como en las rutas a pie o en vehiculo, sino
que simplemente nos muestra un listado en texto
con el paso a paso.No obstante, es una funcién que
esta a punto de llegar a Android y posteriormente a

Articulo Técnico

i0S.Incluso avisara cuando nos tengamos que bajar
en la parada adecuada.

También se pueden consultar mapas interio-
res de aeropuertos, centros comerciales y estadios,
pero todo ello inaccesible y sin guiado por voz.

Es un servicio gratuito que precisa conexion a In-
ternet, aunque se pueden descargar mapas de ciu-
dades concretas por si vamos a ir de vacaciones a al-
gun sitio y queremos usar este servicio sin Internet.

3.3.BlindSquare (iOS).

Aplicacion de pago disefiada especialmente para
personas ciegas y con baja vision que utiliza el GPS
y la brdjula de nuestro movil para ayudarnos a des-
plazarnos por la ciudad y a reconocer algunos de los
elementos que hay a nuestro alrededor, informacion
gue extrae tanto desde Foursquare (una especie de
red social / guia en la que se pueden encontrar todo
tipo delocalesy negocios de interés) como de la base
de datos de los mapas del callejero. Precisa conexion
a internet y se puede usar por si misma o en combi-
nacion con otras aplicaciones GPS.

Cuando vamos caminando nos va informan-
do de todos los elementos que hay en nuestro
entorno (locales, negocios, restaurantes, paradas
de metro y autobus, etc), asi como de las inter-
secciones de las calles. También hay un listado
de elementos organizado por categorias, donde
se muestra todo lo que hay a nuestro alrededor
en un radio que se puede configurar. Se pueden
obtener los datos de contacto, asi como realizar
o consultar recomendaciones de cualquiera de
esos elementos e iniciar el guiado a su ubicaciéon
usando nuestro navegador GPS preferido.

3.4.Lazarillo App (i0OS y Android).

Aplicacién gratuita disefada especialmente
para personas ciegas y con baja visién que nos
ayuda en los desplazamientos por la ciudad y
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Aplicaciones maviles para baja visiéon

a reconocer algunos de los elementos que hay
a nuestro alrededor. Emplea la brujula y el GPS
de nuestro smartphone, precisando conexién a
Internet. Se puede usar por si misma o en com-
binacién con otras aplicaciones GPS o de trans-
porte publico como Google Maps, Apple Maps,
Moovit...

Si se usa sola, a medida que vamos caminan-
do, nos va verbalizando los distintos elemen-
tos que hay a nuestro alrededor (restaurantes,
supermercados, hospitales, paradas de metro
y autobus, etc), asi como las intersecciones de
las calles que tenemos por delante. También
se puede acceder a un listado de los elemen-
tos que hay a nuestro alrededor en un radio
bastante amplio, ordenados por categorias. Y
si deseamos ir a algun sitio de ese listado, o a
alguna direccién que queramos introducir ma-
nualmente, la aplicacién nos enlaza con otras
aplicaciones GPS y de transporte publico para
obtener las indicaciones precisas que nos lle-
ven a ese sitio.

3.5.Blind Explorer (Android).

Aplicaciéon gratuita disenada especialmente
para personas ciegas y con baja vision que ofre-
ce navegacion y guiado sensorial en entornos
abiertos mediante sonidos 3D. Para ello usa el
GPS, la brajula y unas rutas o traks que se pue-
den descargar, o que incluso podemos grabar
un dia nosotros mismos en compahia de una
persona, para luego poder realizar ese mismo re-
corrido nosotros solos. Se puede usar incluso sin
GPS cuando vamos por caminos rurales anchos,
pero si se usa con él, la seguridad y la precisién
son mas elevadas, y si se emplea con un GPS ex-
terno conectado por bluetooth, la exactitud aun
es mas alta. Por lo tanto, puede funcionar con o
sin conexidén a Internet, dependiendo de si usa-
mos el GPS de nuestro movil.

El guiado que obtenemos es a través de unos
sonidos en 3D configurables que nos ayudan a
mantenernos dentro de la ruta que estamos si-
guiendo.Por lo tanto, hay que usar esta aplicacion
con auriculares, preferiblemente de conduccién
Osea, de forma que nuestros oidos permanezcan
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libres y podamos escuchar nuestro entorno sin
ningun impedimento.

La aplicacion también nos ofrece informacion
sobre puntos cercanos de interés, una brujula
propia e incluso nos permite solicitar ayuda en
caso de accidente por medio de un SMS que in-
forma de nuestra ubicacion. Esta uUltima opcidn,
al igual que la de que nuestros familiares puedan
saber en todo momento nuestra localizacién, son
de pago.

La versidn de esta aplicacidon para iOS esta en
desarrollo.

3.6.Beepcons (i0OS y Android).

Aplicacién gratuita especialmente disefada
para facilitar a las personas ciegas y con baja vi-
sion la identificacion, localizacién y obtencién
de informaciéon de objetos y servicios cercanos
a los que se les ha asociado previamente una
baliza llamada BEEPCON. Estas balizas funcio-
nan por medio de bluetooth low energy y son
capaces de almacenar informacién local y tras-
mitirla por Bluetooth, sin necesidad de cone-
xiéon a Internet.

Actualmente se usa en algunos hoteles, res-
taurantes, estaciones, museos, exposiciones, fe-
rias, convenciones y en algunas delegaciones de
la ONCE.

3.7.NaviLens (iOS y Android).

Sistema gratuito de guiado y obtencién de
informacién del entorno a través de etiquetas
ddTags. Actualmente se utiliza en edificios y en
paradas de metro, autobus y tranvia, en las que
se puede incluso obtener informacién en tiempo
real sobre incidencias y ho-
rarios de llegada.

Las etiquetas se pueden
localizar en movimiento, a
gran distancia y con un an-
gulo muy amplio entre és-
tas y la cdmara, por lo que
son bastante faciles de lo-
calizar por personas ciegas



y con baja vision. Ademas, verbaliza en voz alta
toda la informacién asociada a la etiqueta, asi
como la distancia a la que se encuentray nos guia
hacia ella.

La aplicacion no precisa de GPS ni conexion a
Internet, pero en algunos casos si que necesitara
acceder a informacién actualizada online, como
por ejemplo en paradas de autobus o tranvia,
para saber los horarios de llegada y posibles inci-
dencias.

3.8.Moovit (iOS y Android).

Aplicacién gratuita para el transporte publico.
Permite saber las estaciones de metro, autobus,
tranvia y cercanias que hay a nuestro alrededor,
asi como planear rutas que podemos guardar
como favoritos. Emite sefales tanto acusticas
como vibratorias y verbales avisandonos de la
parada en la que nos tenemos que bajar (nos avi-
sa con bastante antelacion). Ademas, actualiza en
tiempo real posibles anomalias en el servicio, en-
viandonos alertas, e incluso avisa del tiempo de
llegada de los autobuses, metro y cercanias (tan
solo en ciudades en las que este servicio esté dis-
ponible).

Emplea GPS para saber nuestra ubicacion, y
por lo tanto precisa conexion a Internet. De to-
das formas, nos podemos descargar las distintas
lineas de transporte en archivos PDF para poder
consultarlas sin necesidad de conexion a Internet.

3.9. Mytaxi (i0OS y Android).

Aplicaciéon gratuita que nos permite pedir de
forma rapida y sencilla un taxi. También nos per-
mite reservar uno con hasta cuatro dias de ante-
lacién. Incluso nos permite seleccionar el modo
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de pago, ya sea en efectivo o a través de la propia
app sin necesidad de llevar dinero encima. Pode-
mos saber de forma aproximada cudnto nos cos-
tara el trayecto antes de solicitar el servicio (para
pagar a través de la aplicacion antes hay que in-
troducir los datos de una tarjeta de crédito, débi-
to o nuestra cuenta de Paypal).

La aplicacion emplea GPSy por lo tanto precisa
conexion a Internet, ya que tiene en cuenta nues-
tra localizacion para que siempre se nos envie el
taxista mas préximo. Incluso podemos seguir en
tiempo real el recorrido del taxi que nos va a venir
a buscar para saber cuando va a llegar (esto no es
accesible). Ademas, si queremos, podemos tener
algun taxista favorito y que sea éste el que nos
venga a buscar, aunque claro, esto es mas util si
reservamos con antelacion el taxi.

A la hora de pedir o reservar el taxi, aparte de
introducir en la aplicacion las direcciones de re-
cogida y destino, tenemos un cuadro de edicién
para introducir los detalles de la reserva. Aqui
podemos poner un mensaje comentando que
SOmos una persona ciega y de esta forma el con-
ductor ya va prevenido de ello.

El servicio estd disponible en mas de 70 ciu-
dades europeas, incluyendo Madrid, Barcelona,
Valencia y Sevilla.

4.Buscador de aplicaciones accesibles.

Finalmente os comparto la direccion de un
buscador web en el cual podréis encontrar todas
las aplicaciones que aparecen en este articulo y
muchisimas otras totalmente accesibles. Todas
ellas con los enlaces de descarga, con descripcio-
nes mas completas e incluso notas sobre su fun-
cionamiento.Y es que en estas lineas tan sélo os
he mostrado una seleccién de aplicaciones que
nos facilitan la vida y que representan una ayuda
directa a nuestra ceguera o baja vision, pero hay
muchisimas otras aplicaciones que nos permiten
acceder a informacién, relacionarnos por redes
sociales, acceder a audiolibros o peliculas audio-
descritas, convertir libros y textos a voz... y las
podréis encontrar en esta web.

Se trata de un buscador gratuito, colaborati-
vo y en espainol en el que no tan sélo se pueden
buscar aplicaciones por distintos parametros
(sistema operativo, seccién, grado de accesibili-
dad, gratuitas o de pago...), Sino que todo aquel
que lo desee puede compartir con la comunidad
cualquier aplicacién accesible que conozca y que
considere interesante.

www.buscaapps.com
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FARPE: Federacion de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espana
C/ Montera, 24 - 4°) 28013 Madrid.Tel. 915 320 707- Fax:915 222 118

E-mail: farpe@retinosisfarpe.org Web: www.retinosisfarpe.org

Presidente: Almudena Amaya Rubio

Fundaluce: Fundacion Lucha Contra la Ceguera

C/ Montera, 24 - 4°J 28013 Madrid Tel. 915 320 707- Fax: 915 222 118
E-mail: fundaluce@retinosisfarpe.org Web: www.retinosisfarpe.org
Presidente: Almudena Amaya Rubio

Retina International

Ausstellungsstrasse 36, CH-8005 Zurich (Suiza)

Tel.:+41 (0)44 444 10 77 Fax:+41 (0)44 444 10 70

E-mail: cfasser@e-link.ch Web: www.retina-international.org
Presidenta: Christina Fasser

Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria

C/ Resolana, 30. Edificio ONCE C.P.:41009 Sevilla

Tel.:954 370 042 / 696 804 996

E-mail: asociacion@retinaandalucia.org Web: www.retinaandalucia.org
Presidente: Rafael Bascon Barrera

Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria
Paseo Echegaray y Caballero, 76.- 22 Planta

Teléfono:976 282477.Ext. 112057

E-mail: mtmelero@gmail.com

Presidente: José Luis Catalan Sanz

Asociacion de Afectados de Retinosis Pigmentaria de la Comunidad
de Canarias (AARPCC)

Avenida Primero de Mayo, 10 - 4° Edif. ONCE).

35002 Las Palmas de Gran Canaria

Tel.:928 932 552/ M6vil: 650 883 390 - Fax: 928 364 918

E-mail: asociacion@canariasretinosis.org y german@canariasretinosis.org

Web: www.canariasretinosis.org

Presidente: German Lépez Fuentes

Asociacion de Castilla-La Mancha de Retinosis Pigmentaria
Centro Municipal de Asociaciones.C/ Doctor Fleming 12-2°

02004 Albacete Tel.: 967 221 540

E-mail: manchega@gmail.com

Presidenta: Concepcién Gémez Sdez

Asociacion Retina Madrid

C/ Carretas, 14 - 42 - G1

28012 Madrid.

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

web: www.retina.es

Presidente: José Maria Regodon Cercas



Asociacion Castellano Leonesa de Afectados por Retinosis
Pigmentaria (ACLARP)

C/ Dos de Mayo, 16, Pasaje de la Marquesina (Edif. ONCE)

47004 Valladolid Tel.: 983 394 088 Ext 117/133 Fax.983 218 947
E-mail:info@retinacastillayleon.org

Presidente: Alfredo Toribio Garcia

ASSOCIACIO RETINA CATALUNYA
C/ Sepulveda, 1,32 Planta 08015 Barcelona
Tel.392381 111

Web: www.retinacat.org

Correo electrénico: info@retinacat.org
Presidente: Jordi Pala Vendrell

Asociacion de Retinosis Pigmentaria Extremena (ARPEX)
C/ Alhucemas, 44,06360 Fuente del Maestre - Badajoz

Tel.:659 879 267

Presidenta: Purificacion Zambrano Gémez

E-mail: retinosis.extremadura@hotmail.com

RETIMUR - Asociacion de Afectados de Retina de la Region de Murcia
Centro Cultural de Churra.C/Mayor, 22

30110 Churra. Murcia

Tel.672 347 282

E-Mail:info@retimur.org

Web: http://www.retimur.org

Presidente: David Sanchez Gonzdlez

Retina Comunidad Valenciana
Avda.Baron de Carcer, 48 - 7°-J,46001 Valencia
Teléfono/Fax:963 511 735 Movil: 608 723 624
E-mail:info@retinacv.es Web: www.retinacv.es
Presidenta: Maria de la Aimudena Amaya Rubio

Asociaciones en Latinoamérica

Fundacion Argentina de Retinosis Pigmentaria

San Lorenzo 4082000 San Miguel de Tucuman, Tucuman-Argentina
Tel./Mo6vil: 54 381 4353747 54 381 154642547 E-mail: retinosisp@hotmail.com
Presidente: Francisco Albarracin

entidad de ()
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“Miremos con Optimismo los
Avances en la Investigacion”
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