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Editorial

Union real

os buenos deseos, las

buenas intenciones y los

buenos propésitos se que-
dan muchas veces en meros
pensamientos o palabras. Ter-
mina 2023 y comienza un nuevo
ano. Es momento de hacer ba-
lance y también de fijar nuevos
objetivos, asi como de renovar los
animos y, por qué no admitirlo,
corregir los errores cometidos y
afrontar, de una vez por todas, las
asignaturas pendientes.

Hasta aqui, muchas frases he-
chas, tal vez demasiadas. Toca
pasar a la accién y transformar
las ideas y los propésitos en he-
chos, ponerse a trabajar y, sobre
todo, hacerlo en equipo. Resulta
facil decirlo o escribirlo, pero cum-
plirlo es otra cosa bien distinta.

La revista que sostiene entre
sus manos, que lee en formato
pdf en su pantalla o que escucha
en nuestra version de audio con-
tiene numerosos llamamientos a
trabajar juntos y en permanente
colaboracién. El camino se hara
menos cuesta arriba y los logros
estaran mas cerca.

Nuestro presidente de
FARPE, David Sanchez, centrd
buena parte de su discurso en las
XXV Jornadas de Investigacion
Fundaluce en la relevancia de se-
guir siendo la familia que ha sido
nuestra federacion desde que se
cre6 hace mas de tres décadas.
También incidié en que solo me-
diante la estrecha colaboracién
continua de pacientes, profesio-

nales e investigadores consegui-
remos avanzar y mejorar los bue-
nos resultados que ya se estan
dando como fruto de esta fusion.
Asi ha sido en la aplicacion de un
primer tratamiento para las distro-
fias de retina a decenas de pa-
cientes sin trabas de las

Solo mediante
la estrecha
colaboracion
continua de
pacientes,
profesionales e
investigadores
conseguiremos
mejorar
los buenos
resultados
que ya se
estan dando
Administraciones Publicas, pese
al elevado coste de la terapia,
como resalté la responsable del
area de Genética de la Fundacion
Jiménez Diaz, la doctora Carmen
Ayuso, en estas mismas jorna-
das. Y asi esta siendo en la proli-
feracion de ensayos clinicos cada
vez mas avanzados y mas que
prometedores. Tanto Ayuso

como el resto de intervinientes en
el evento destacaron que trabajar

unidos es lo mejor para todos.

También la CEO de Retina In-
ternacional, Avril Daly, subraya en
la entrevista que publicamos
unas paginas mas adelante, que
si queremos que la salud visual
sea una prioridad para los siste-
mas publicos sanitarios de todo el
mundo, debemos reclamarlo jun-
tos, para tener mucha mas fuerza
en la reivindicacion.

Hemos logrado unirnos para
que gran parte de los rincones de
toda Espana luzcan de noche los
colores verde y azul que hemos
escogido para conmemorar el
Dia Mundial de la Retina. Y lo
hemos hecho en tiempo récord.
Que esa luz se mantenga encen-
dida todo el afio en nuestra fede-
racion y en nuestras asociaciones
para trabajar en lo que nos une,
que no es otra cosa que procurar
la mejor vida posible a las perso-
nas que sufren por las enferme-
dades de la retina y de sus
familias. Sin protagonismos, sin
buscar aplausos ni mas recom-
pensa que la satisfaccién de ayu-
darnos mutuamente y sin mas
discusiones de las necesarias
para el buen entendimiento y la
busqueda del consenso.

Suficientes barreras nos en-
contramos ya en nuestro dia a
dia, como para tropezar también
con las que nos ponemos entre
nosotros. Emprendamos el ca-
mino hacia una unién mas nota-
ble y, sobre todo, hacia una unién
real.
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Opinion

I a segunda parte del afo
2023 ha venido cargada
de actividades para

nuestra federacion y funda-

cion y también para todas las
asociaciones que conforman
esta gran familia de la Fede-
racion de Asociaciones de

Distrofias Hereditarias de Re-

tina de Espafia (FARPE).

En septiembre, con motivo
del Dia Mundial de la Retina,
iluminamos Espafia de azul y
verde para concienciar y lla-
mar la atencioén sobre todas
las patologias que tienen que
ver con la retina. Todas las
asociaciones de la familia
FARPE se volcaron y, pese al
poco tiempo que tuvimos para
organizarlo todo, fue un ver-
dadero éxito, gracias al
enorme trabajo de todos. En
2024, volveremos a iluminar
Espana.

A lo largo de esta segunda
parte del afio, muchas entida-
des han organizado diferentes
charlas, jornadas y congresos
para mantener perfectamente
informados a los afectados y
sus familias. Hemos de agra-
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El presidente dice

UN FUTURO
LLENO DE LUZ

David Sanchez Gonzalez
Presidente de FARPE y FUNDALUCE

decer el compromiso de los in-
vestigadores y profesionales
gue han intervenido a lo largo

Hemos de
agradecer el
compromiso de
investigadores
y profesionales
que intervienen
a lo largo de
la geografia
nacional para
acercar las
novedades
a nuestros
asociados y a
todo el que ha
querido estar
con nosotros

de toda la geografia nacional
para acercar las ultimas nove-
dades a nuestros asociados y

a todo aquel que ha querido
estar junto a nosotros. Felici-
tamos, también, a la Asocia-
cion Retina Catalunya por su
35 aniversario.

Y el broche de oro a todas
estas actividades y eventos lo
vivimos el pasado 1 de di-
ciembre en el Aula Magna del
Instituto de Investigacién de la
Fundacion Jiménez Diaz de
Madrid, donde nos reunimos
para celebrar las XXV Jorna-
das de nuestra fundacién y
entregar la ayuda econdmica
a los investigadores Francisco
Javier Diaz Corrales y Silvia
Hernandez Ainsa, correspon-
diente a la convocatoria del
ano 2022.

Fue una tarde muy especial
para mi, como presidente de
la Fundacioén de Lucha Contra
la Ceguera (FUNDALUCE).
Una fundacién que brillé6 con
luz propia para celebrar un
cuarto de siglo en el que las
personas afectadas estamos
luchando contra la ceguera y
cuando, ahora si, parece vis-
lumbrarse un futuro esperan-
zador.



Actualidad

Actualidad

de Farpe

El puente de hierro de Coria, en la provincia de Caceres, iluminado de verde y azul por el Dia Mundial de la Retina.

Luces que inspiran

Un centenar de edificios y monumentos de toda Espafa se iluminan
de verde y azul para conmemorar el Dia Mundial de la Retina

Revista Vision

n centenar de edificios
publicos y monumentos
de toda Espania se ilumi-

naron la noche del pasado 24 de
septiembre de verde y azul. Son
Is colores que nuestra Federacion
de Asociaciones de Distrofias He-
reditarias de Retina de Espaina
(FARPE) escogi6 para su primera
campafna ‘Luces que inspiran:
Espafa ilumina la retina’ para
conmemorar el Dia Mndial de la
Retina.

Numerosos ayuntamientos de
casi todas las provincias se su-

maron a la iniciativa de FARPE
en un emotivo gesto de solidari-
dad- El objetivo era visibilizar y
concienciar a la soeciedad sobre
las enfermedades de la retina y
expresar nuestro apoyo y el de
las instituciones a las personas
que las padecen.

FARPE animé a los ayunta-
mientos a iluminar sus edificios
emblematicos y fachadas con los
colores azul y verde, simbolos de
esta causa. La respuesta fue un
éxito, realmente abrumadora.

Agradecemos a los ayunta-
mientos su participacion activa en
esta importante campafa de con-
cienciacion, asi como a todas las

personas que contribuyeron com-
partiendo sus fotos de los edifi-
cios iluminados en las redes
sociales.

FARPE y FUNDALUCE des-
empefan un papel vital en la in-
vestigacion, el apoyo a pacientes
y asociaciones, y la promocion de
la educacion sobre la retina y sus
afecciones. El trabajo incansable
se traduce en avances médicos y
en la mejora de la calidad de vida
de quienes luchan contra estas
enfermedades.

Todas las fotos de la

campana en nuestra
web retinosisfarpe.org
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rlandesa, originaria de la
I ciudad de Cork, vive en

Dublin desde hace 30
anos. Le diagnosticaron Reti-
nosis Pigmentaria a los 23
anos, pero hace solo 5 anos
se enterd de su mutacion ge-
nética. “Fue una experiencia
muy interesante y me hizo
valorar no solo la importancia
de las pruebas genéticas
para los afectados, sino tam-
bién su importancia en la in-
vestigacion y la innovacion”.




AVRIL DALY

Antes de trabajar para Retina Internacional, donde,
actualmente, ocupa el cargo de CEO, fue directora
ejecutiva de Fighting Blindness Ireland

“Debemos unirmos

para hacer de la salud
visual una prioridad de
salud publica global”

ormada en Comunicacion
Fy Relaciones Internacio-
nales, ha trabajado en
salud e investigacion, promo-
cion y desarrollo de politicas sa-

nitarias durante mas de veinte
anos.

¢Qué responsabilidades
tiene el CEO de Retina In-
ternational?
Como CEO, trabajo con el Con-
sejo de Administracion para
desarrollar los objetivos estraté-
gicos de la organizacion e im-
plementar  sistemas  para
alcanzarlos. En otras palabras,
soy responsable de cumplir los
objetivos de la organizacion
asegurandome de que tenemos
capacidad interna y capacidad a
través de nuestro personal con-
tratado, pero también de que

nuestros miembros son consul-
tados en todos los programas
de trabajo y de que los resulta-
dos de nuestro trabajo se pue-
den utilizar eficazmente a nivel
local. Soy responsable de ga-
rantizar que los fondos necesa-
rios para llevar a cabo nuestros
programas estén asegurados y
se administren adecuadamente.
También vigilo que RI cumple
con todas las regulaciones y le-
gislaciones pertinentes. Ade-
mas, represento a Rl en foros y
paneles a nivel internacional
para ser la voz de nuestra co-
munidad cuando sea apropiado.

Y como es su dia a
dia?
Como la mayoria de la gente, mi
dia a dia ha cambiado desde la
pandemia de covid. Trabajo solo

dos dias en la oficina y tres en
casa. Sin embargo, viajo mucho,
por lo que mi semana laboral
depende de esto. Un dia normal
comenzaria con una llamada de
zoom a las nueve de la manana
con mi asistente Katharina, que
vive en Alemania. Ella me ayuda
a mantener mi agenda maneja-
ble y se asegura de que esté al
tanto de los plazos que se acer-
can. A continuacién, nos pon-
dremos en contacto con otros
miembros del equipo de Retina
Internacional a través de zoom
para discutir trabajos especifi-
cos. Preparar nuevos proyectos
y hacer un seguimiento de los
existentes. Si viajo, me gusta
usar el tiempo en aviones para
planificar. jEs una excelente
manera de distraerme de mi
miedo a volar!

VISION -7



Actualidad

¢Como afectan sus limi-

taciones visuales a su
responsabilidad en Retina
International?
Desarrollé cataratas bastante
rapido durante la pandemia de
covid. Esto me causo problemas
y tuve que confiar mucho en el
equipo de RI para obtener
apoyo, especialmente, con los
detalles. Después de la cirugia,
mis ojos tardaron un poco en
adaptarse, pero ahora estan
bien. La experiencia me ensefio
que esta bien pedir ayuda. Las
personas que viven con pérdida
de vision tienen que trabajar
mas duro y durante mas tiempo
debido a nuestros problemas de
vision, siempre tuve miedo de
pedir ayuda. Me causaba
mucho estrés. Ahora pregunto.
Incluso empecé a pedir ayuda
en los aeropuertos y la diferen-
cia es increible. Utilizo mi bastén
simbalico y sigo adelante. Ahora
estoy aprendiendo a usar la tec-
nologia adaptada: no soy un ex-
perto en tecnologia como
muchos de mis compainieros,
ipero estoy segura de que lo
conseguiré!

¢Cuales son los retos a
corto y medio plazo?
Rl pas6 de ser una entidad
suiza a una organizacion bené-
fica registrada en Irlanda en
2022 y la carga administrativa
fue significativa para el equipo y
la junta directiva. Y también ha
pasado de ser una organizacion
solo de voluntarios a una con
personal contratado, lo que re-
quiere mucha adaptacion. Es

VISION - 8

una nueva forma de trabajar
para nuestros miembros. RI
existe para ser la voz de sus
miembros y para comprome-
terse con las organizaciones a
fin de buscar sus puntos de vista
en temas que les importan. Es-
tamos trabajando con Laura,
nuestra Coordinadora de Mem-
bresia y Participacion, y David
Sanchez, quien es presidente
de nuestro Subcomité de Divul-
gacion, para revisar nuestra es-

Me causaba
mucho estrés
pedir ayuda.
Ahora, la pido
hasta en los
aeropuertos
y la diferencia
es increible.
Utilizo mi
baston y
sigo adelante

tructura de membresia y hacerla
mas accesible, para que mas or-
ganizaciones se unan a nos-
otros. La financiacién es un reto
continuo. RI es una organiza-
cion ajustada, como organiza-
cion paraguas, estamos
limitados en nuestras fuentes de
ingresos y, por lo tanto, hace-
mos todo lo posible para maxi-
mizar nuestros resultados.

¢Qué ofrece Retina In-

ternational a sus miem-
bros?

Una red. Ser parte de una co-
munidad global y trabajar en co-
laboracion para abordar los
desafios que nos afectan a nivel
global. Rl lleva a cabo investiga-
ciones sobre la experiencia vi-
vida, estudios economicos
sobre la carga de morbilidad y
utiliza estos datos en su labor de
promocion. Nuestro Centro de
Educacion y otros programas de
desarrollo de capacidades per-
miten a nuestros miembros par-
ticipar en todas las discusiones
sobre nuestra atencion y el ac-
ceso a terapias emergentes. Ba-
sicamente, al ser miembro de
RI, las organizaciones tienen la
oportunidad de dar forma a las
politicas mundiales, regionales y
nacionales y de elevar el perfil
de nuestra comunidad en gene-
ral.

<Y qué pueden aportar
los miembros a Retina In-
ternational?
De nuevo, una red. Una comu-
nidad. Pueden compartir sus ex-
periencias y aprender unos de
otros. Los retos a los que nos
enfrentamos son importantes y
globales. Por lo tanto, necesita-
mos una accion global para
abordarlos con éxito.

La investigacion sobre
las distrofias de retina pa-
rece estar en marcha.
¢Qué expectativas tie-
nen?

Hay mucha esperanza y mu-
chas terapias en desarrollo. Sin



embargo, existen desafios para
llevar las terapias a la clinica,
como vimos con los retrasos en
el acceso a Luxturna. Estamos
trabajando con nuestro SMAB,
ERN EYE (Red Europea del
Ojo) y la EMA (Agencia Europea
del Medicamento) para abordar
estos problemas. Es importante
no alejarse de la investigacion
basica. Todavia hay mucho que
aprender sobre los mecanismos
tanto de las distrofias heredita-
rias de retina (DHR) como de las
formas de DMAE.

¢Qué puede hacer Re-
tina International para
moverse mas rapido?
Continuar trabajando con los
miembros, SMAB, la industria y
los responsables politicos para
identificar los desafios y encon-
trar soluciones.

Cada vez son mas las
personas que sufren pro-
blemas de vision. ;Cual
cree que es la razén de
esto y como se puede de-
tener este progreso?
Quizas se esta diagnosticando
mas a las personas con DMAE y
también con las DHR. El
problema en muchos
paises es la falta de
atencion integral
para las personas
que viven con pér-
dida de vision en en-
tornos de atencion
meédica. Hay pocas
acciones  politicas
sobre oftalmologia y
los servicios a me-

Actualidad

nudo carecen de fondos sufi-
cientes. RI cree que un Marco
Europeo para la Salud Visual es
una necesidad urgente y que
debemos trabajar juntos para
garantizar que la

salud visual

se con-

vierta
e n
una prio-
ridad de
salud pu-
blica.

En este mundo globali-
zado, ;como trabaja Re-
tina International para
llegar a los afectados de
todo el mundo?

El trabajo es global. Tenemos
miembros en todos los conti-
nentes y una junta direc-
tiva representativa a
nivel mundial. Espe-
ramos que nuestra
nueva estructura
de membresia
en R anime a
nuevos miem-
bros, espe-
cialmente,
de paises
que actual-
mente no
estan repre-
sentados en
RI, para que
podamos lograr
nuestros objeti-
vos colectivos
mucho mas ra-
pido y para no
dejar a nadie
atras.
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Actualidad

Elva Ior de avanz

ar

juntos

Las XXV.Jorhadas FGNDALUCE refué_fzan la certeza de que los resultadés
mejoran si pacientes, medicos e investigadores trabajamos unidos

na cifra tan redonda
Ucomo la de las XXV
Jornadas de Investiga-
cion FUNDALUCE, respalda-
das por la farmacéutica
Janssen no podia tener mejor
escenario que el aula magna
del Hospital de la Fundacion
Jiménez Diaz de Madrid, no
solo porque este centro sea un
auténtico referente nacional e
internacional en la atencion e
investigacion de las distrofias
hereditarias de retina, sino
porque como dijo la propia
subdirectora médica del com-
plejo, Marta Cremades, “esta-
mos entre amigos”. Una
amistad que se ha forjado de
la mano del trabajo y la dedi-
cacion a las personas a lo
largo de mas de tres décadas
y que ha servido para consta-
tar que asi, unidos mediante
una colaboracién estrecha de
pacientes, especialistas e in-
vestigadores, los resultados
son mejores.
Asi lo constataron las per-
sonas que intervinieron, que
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resaltaron que estos treinta
afos de servicio a los pacien-
tes de la Federacion de Distro-
fias Hereditarias de Retina de
Espafa (FARPE) han creado
una familia. Tanto la doctora
Cremades, como la vicepresi-
denta de la ONCE, Imelda Fer-
nandez; el presidente de
FARPE y FUNDALUCE, David
Sanchez; la directora general
de Humanizacion y Seguridad
del Paciente, Celia Garcia Me-
néndez; o la presidenta del
Comité Asesor de Expertos de
Fundaluce, Carmen Ayuso in-
cidieron en el valor de esa
unién parra avanzar en la in-
vestigacion.

Todos felicitaron a los galar-
donados. Primero, a la doctora
Ana Méndez Zunzunegui, pre-
miada en la edicion anterior. Y,
después, a los doctores Fran-
cisco Javier Diaz Corrales y
Silvia Hernandez Ainsa, distin-
guidos en esta ocasion por su
proyecto ‘Desarrollo de un
nuevo vector no viral poliva-
lente para terapia génica de

Distrofias Hereditarias de Re-
tina (DHR) NeurAll Project,
gue expusieron su trabajo tras
recibir la ayuda de Fundaluce.
Previamente, los pacientes
Rodrigo Lanzén y Encarnacion
Salvador narraron su expe-
riencia con la enfermedad-

La doctora Ayuso fue la en-
cargada de hacer un balance
de la jornada y comenzd por
destacar la presencia de nu-
merosos investigadores. Se-
nalé que el trabajo de tantos
anos ha resultado un éxito,
porque ha permitido tener un
grupo de pacientes perfecta-
mente caracterizados, porque
sabemos que en Espafia hay
pacientes con mutaciones en
192 genes de distintos que
causan distrofias hereditarias
de retina, con mas de dos mil
variantes patogénicas diferen-
tes y que estan preparados
para que, cuando los desarro-
llos que parten de la investiga-
cién preclinica pasen a una
fase clinica, se puedan incor-
porar rapidamente, como ha



sido el caso con los ensayos
clinicos que se llevan a cabo
en nuestros pais y fuera de
nuestro pais.

“La investigacion basica es
fundamental. Sin ella, nunca
habra posibilidad de ensayos
clinicos ni de avanzar hacia te-
rapias y tratamientos. Por eso
es tan importante que Funda-
luce haya disefiado unos pre-
mios enfocados a esos
desarrollados basicos. Esta
apuesta de Fundaluce es una
inversion segura , porque
siempre ayudais a que otros
sigan el camino”, subrayo la
doctora Ayuso, quien resalto
que las Administraciones han
hecho frente a la aplicacion del
primer tratamiento contra una
DHR a pesar de su coste.
Ayuso concluyé que “todo lo

Actualidad

Fecha:

undaluce
PUNDACION LUCIKS CONTRR LA CEGIERA
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Rafael Bascon, Los doctores Diaz Corrales y Hernandez y David Sanchez.

que hemos avanzado en los
ultimos afos nos van ayudar a
que esta enfermedad sea de-
tectable, sea prevenible y sea
tratable”.

La clausura corrié a cargo

del vicepresidente de la aso-
ciacion de Cataluia, Albert Es-
panyol, quien incidié en la
necesidad y la obligacion de
luchar todos juntos contra la
ceguera.
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“HEMOS ESTUDIADO
A 7.000 PACIENTES
| 5.000

QUE HAY EN ESPANA

DE LOS

CON RETINOSIS”

Comunida de Madrid
“MAS QUE MEDICOS
Y PACIENTES
SOMOS PERSONAS
TRATANDO
A PERSONAS””

MARTA »CELIA GARCIA DAvID IMELDA
CREMADES MENENDEZ SANCHEZ FERNANDEZ
Dtra. Gral. de Humaniza-
Subdirectora de la cion, Atencion y Seguri- Presidente de FARPE Vicepresidenta
Fundacion Jiménez Diaz | dad del Paciente de la y FUNDALUCE de la ONCE

“TENDEMOS LA MANO
A TODOS PARA AVAN-
ZAR TODOS JUNTOS
Y ACABAR CON
LA CEGUERA”

“QUEREMOS DAR UN
PASO MAS Y CREAR
UNA FUNDACION
PARA LAS PERSONAS
CON BAJA VISION”
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yeguas blancas a las que no les
distingue bien las delimitaciones
de sus siluetas. Porque a esa en-
fermedad se le sumo otra cono-
cida con el nombre de sindrome
de Charles Bonnet, una afeccion
que padecen las personas que
pierden parte o toda su vision.
Cuando el sistema visual no ge-
nera nuevas imagenes, es el
cerebro el que rellena ese
vacio, creandolas o rescatan-
dolas de la memoria. En este
sindrome se puede decir
que su sintoma principal es
el de tener alucinaciones.
Varia en cada individuo,
pero en muchos casos
se relata los patrones
repetitivos de lineas,
puntos o figuras geo-
métricas; paisajes,
personas o animales;

I libro ‘Mingo, el Fulla'y Mi-
guel, el chino: Una carrera

hacia lo desconocido’
esta disponible desde julio de
2023, publicado por Ediciones
Idea. La parte destinada a los au-
tores por su venta, José Antonio
Amador Fernandez y José Sa-
muel Garcia Herrero, sera do-
nada a la Asociacion de Distrofias
Hereditarias de Retina Canarias.
En su nifez, José Domingo
Rodriguez Alvarez desconocia
que padecia una enfermedad
que se iba gestando en su interior
y no entendia su dificultad de vi-
sion nocturna. Pero se daba
cuenta de que no era como otros
ninos de su entorno, que se des-
envolvian bien a cualquier hora.
Por eso, en su juventud, sigui6
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tando a los suyos esa falta de
vista, para no ser el muchacho al
que se le lanzan las dagas de la
burla. No lo consiguio. Siempre
intentaba llegar a casa antes de
que cayera la noche, pero lo des-
cubrieron balanceando sus bra-
Zos para orientarse, ayudandose
con una rama recogida del suelo,
alli donde posaba su incertidum-
bre, buscando la tenue luz que
desprendia una farola para que le
indicara el camino de regreso que
solia recorrer.

A Mingo se le fue reduciendo
su campo visual periférico hasta
que perdio la vista de su ojo iz-
quierdo con 40 afnos, y la de su
ojo derecho, cuatro afos des-
pués. Ya no ve, o ve puntos de
luz, personas u objetos que re-
produce su memoria, como un
carruaje de época tirado por dos

gente con disfraces de
tiempos pasados o, incluso, cria-
turas imaginarias.

El libro que hemos publicado
cuenta en sus capitulos con la
voz de dos narradores en primera
persona, Mingo el Fulla y Miguel
el Chino, su amigo incondicional.
Afronta estos y otros hechos rele-
vantes de sus experiencias forja-
das principalmente en Palo
Blanco, en el municipio de Los
Realejos. En este lugar de origen
agricola en la isla de Tenerife,
Mingo y Miguel retoman de nuevo
su pasion por el atletismo, que ya
los habia hermanado en su ju-
ventud. Pero esta vez, Miguel
hace un esfuerzo inconmensura-
ble atandose la mufieca a Mingo
para hacer de guia en una nueva
aventura que los sumerge en
este deporte adaptado.

De la depresién a la alegria,
desde los montes a las pistas, de



Mingo, con el libro.

las caidas a las victorias. Esta es
una historia de lucha y supera-
cion, siempre de la mano de la
amistad y de la familia, que son
el complemento perfecto para
que la motivacion y la perseve-
rancia consigan objetivos llenos
de esperanza.

La Asociacion de Distrofias
Hereditarias de Retina de Cana-
rias colabora con otras de la
misma indole a traves de
FARPE, que nace para buscar
respuestas sobre las enfermeda-
des de laretina y dar apoyo a las
necesidades de los afectados,
entendiendo que la labor cienti-
fica es fundamental.

Por ello, se crea FUNDA-
LUCE, cuyo fin es el manteni-
miento y gestion de un Fondo
Ncional de Investigacion. ¢ Hasta
donde pueden llegar Mingo y Mi-
guel? ;A qué batallas psicolégi-
cas seenfrenta una persona que
pierde la vision? ;Podrias hacer
una carrera con la ayuda de un
guia si te vendaras los 0jos? Aun-
que la mente nos juegue malas
pasadas, es en ella donde reside
la fortaleza.

Actualidad

Espacio abierto

A la familia Farpe
y Fundaluce

Eduardo Aya Ramos
Trabajador social

Cuando comencé mi an-
dadura en FARPE a fina-
les de 2016, no podia
imaginar la magnitud de la expe-
riencia que me esperaba. En
estos anos, he tenido el honor de
conocer a tres presidentes dife-
rentes y trabajar con sus respec-
tivas juntas directivas. Cada uno
aportd una perspectiva unica y
enriquecedora, dejando una hue-
lla imborrable en mi desarrollo
profesional y personal.

La vida en la Federacion ha
sido un mosaico de momentos:
algunos felices y otros mas difici-
les, como suele suceder en cual-
quier relacion prolongada vy
significativa. Estos afnos han sido
un reflejo de la vida misma, con
sus altibajos, pero siempre mo-
viéndose hacia adelante con de-
terminacion y esperanza.

Mi rol inicial como trabajador
social se expandio con el tiempo,
brindandome la oportunidad de
adquirir conocimientos y habilida-
des que trascienden los limites
de mi formacion original. Con-
fieso que fue duro, al principio,
enfrentarme a desafios descono-
cidos y salir de mi zona de con-
fort. Pero, retrospectivamente,
puedo decir que cada desafio ha
sido una invaluable leccion de
vida, convirtiéndome en un pro-
fesional mas completo y versatil.

Sin embargo, lo mas valioso
que me llevo de FARPE no son

b . e N WO
Eduardo Aya, en Tromsg (Noruega).
solo las habilidades aprendidas o
los logros alcanzados, sino las
relaciones forjadas. Mas que
companeros, jefes 0 meros con-
tactos en un movil, he encon-
trado una nueva familia. Cada
uno de vosotros ha dejado una
huella en mi corazén, y creo fir-
memente que el carifio es mutuo.

Ahora, mientras me embarco
en una nueva aventura profesio-
nal, quiero expresar mi mas pro-
fundo agradecimiento y mejores
deseos a todos en FARPE vy
FUNDALUCE. El trabajo que re-
alizais es mas que una profesion;
es una mision imprescindible
para mejorar la vida de miles de
personas afectadas por distrofias
hereditarias de la retina. Com-
promiso y dedicacion que son
una fuente de inspiracion cons-
tante. Os deseo todo lo mejor en
el futuro, sabiendo que seguiréis
marcando la diferencia en la vida
de muchas personas.

Aunque me voy, parte de mi
siempre permanecera con VoS-
otros. Gracias por los recuerdos,
las lecciones aprendidas y, sobre
todo, por el honor de haber sido
parte de esta gran familia.
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Se acabo pedir ala
carta a ciegas

La web y la app restaurantesparatodos.org permite
saber los menus sin que nos lo lea un acompafante

rantesparatodos.org, un directorio
de cartas de restaurantes accesi-
bles para las personas con disca-
pacidad visual.

La Asociacion Restaurantes
Para Todos la componemos
Jorge del Bosque, Leire Gorro-
chategui y Teresa Muhnoz.
Jorge y Leire somos ma-
tematicos y nos en-
canta
investi-

Leire Gorrochategui, Jorge
del Bosque y Teresa Muhoz

n este ar-
ticulo
quere-

mos dar a cono-
cer la
Asociacion

Restaurantes
Para Todos y
su  pagina

web, que
tiene ape-
n a s

y
medio de vida,

pero que esta te-

niendo muy
buena acogida.
Se trata de restau-
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gar y aprender. Jorge tiene una
discapacidad y quiza, por eso,
somos mas conscientes de las di-
ficultades que viven las personas
con discapacidad. Con este pro-
yecto queremos aportar nuestro
granito de arena para conseguir
una sociedad mas inclusiva.

Nos gusta mucho viajar y lle-
vabamos tiempo pensando en
crear un directorio con cartas de
restaurantes en distintos idiomas,
pero nunca lo llegamos a mate-
rializar. Sin embargo, durante la
pandemia, para evadirnos un

poco de todo lo que estaba pa-
sando, decidimos retomar
esta idea y empezamos
a plantearnos mas seria-
mente crear una pagina
web con cartas de res-

taurantes y los
alérgenos
de

cada
plato, ya que
Tere es celiaca.

Pero para

PRESENTES EN MAS
DE 700
RESTAURANTES

Baleares13

Canarias 06



poder construir la pagina web
vimos cursos sobre diversos
temas y nos llamo6 mucho la aten-
cidn uno sobre accesibilidad web.
Cuando terminamos de ver ese
curso, decidimos que nuestra
web tenia que ser accesible para
las personas con discapacidad vi-
sual y asi es como nacié la Aso-
ciacion  Restaurantes Para
Todos. En mayo de 2022, estre-
namos la web con unos pocos
restaurantes. A dia de hoy, ya
contamos con la informacion de
mas de 700 establecimientos que
colaboran con nosotros para
tener su carta accesible para per-
sonas con discapacidad visual.

La pagina web restaurantes-
paratodos.org esta pensada para
el publico en general. Es un di-
rectorio de restaurantes en el que
se puede encontrar la informa-
cién actualizada de sus cartas,
con un buscador que permite fil-
trar por ubicacion y tipo de cocina.
También se pueden ver las valo-
raciones de cada restaurante. Al
crear la estructura y al desarrollar
la web y sus formatos, hemos
puesto toda nuestra atencion en
la navegacion mediante lector de
pantalla. Por eso, nuestras cartas
incluyen algunas funcionalidades
que facilitan la navegacion me-
diante lector de pantalla, aunque
algunas de ellas no se aprecian a
simple vista. Ademas, todas las
cartas tienen el mismo formato, lo
cual simplifica también la nave-
gacion.

Lo que hemos tratado de
hacer con el formato que hemos
dado a nuestras cartas es que
una persona que navega con un
lector de pantalla lo pueda hacer
de la forma mas parecida posible
a como lo hariamos nosotros.

Articulos

Los hosteleros
que quieran
tener su carta
adaptada solo
tienen que
pasar una copia
por mail o por
Whatsapp para
que la hagan
accesible sin
ningun coste
para ellos

Para ello, lo primero que hace-
mos al adaptar las cartas es iden-
tificar sus secciones. Al inicio de
cada carta, se encuentra la lista
de secciones y se puede acceder
a la seccidn que queramos. Den-
tro de cada seccion, cada plato es
independiente, por lo que se
puede saltar de plato sin necesi-
dad de leerlo completamente. Al
final de cada secciéon se puede
continuar con la siguiente o volver
a la lista de secciones. Ademas,
en las secciones largas, cada
cinco platos hay una opcion que
permite volver a la lista de sec-
ciones de la carta.

También se incluye un menu
para facilitar la navegacion a las
personas con otros problemas de
accesibilidad. Este menu permite
cambiar el contraste, resaltar en-
laces, ampliar el tamano del texto
y el espaciado entre caracteres y
lineas o cambiar a fuentes ami-
gables para la dislexia.

Este desarrollo lo han testeado
personas con ceguera y baja vi-
sion, que nos han ido haciendo

sugerencias que han ayudado a
mejorar la web. Estamos cono-
ciendo mucha gente maravillosa
que nos apoya, nos ayuda y nos
guia. Hemos contactado con mu-
chas personas, con discapacidad
visual y sin ella, que nos han ayu-
dado de forma totalmente al-
truista. Entre ellas se encuentran
deportistas de élites con discapa-
cidad visual, como los surfistas
Carmen Lépez y Juanma Ra-
majo, los escaladores Guille Pe-
legrin y Javier Aguilar, la atleta
Nagore Folgado y los judokas
Marta Arce y Daniel Gavilan.
También nos apoyan otras per-
sonas con discapacidad visual
como la cantante Laura Diepstra-
ten, y otras personas sin discapa-
cidad visual, como la divulgadora
Lucia o la especialista en turismo
accesible Maria Quijano. Tene-
mos muchas ideas en mente
para seguir avanzando. Entre
ellas se encuentran la impresion
de cartas en braille, la inclusién
de los alérgenos enlas cartas y el
facilitar el acceso a las cartas a
otros colectivos, como por ejem-
plo a las personas con autismo.
La ultima novedad es que se ha
creado una version parea app
que ya esta disponible para los
dispositivos de Apple y también lo
estara para los de Android.

Es importante que hables de
nosotros cuando vayas a un res-
taurante. Tan solo necesitamos
tener el consentimiento del esta-
blecimiento para copiar el conte-
nido de su carta en nuestra web.
Nosotros nos encargamos del
resto, de forma gratuita. Se puede
contactar con nosotros a través
de Instagram (@restaurantespa-
ratodos) o por email (unete@res-
taurantesparatodos.org).
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ASOCIACION

RETINA
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Un ano ralentizando
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la pérdida de vision

El nutracéutico Retiprotek ha sido seleccionado por
Lanzadera, la aceleradora del Presidente de Mercadona

e cumple un afo de la
presentacion oficial e ini-
cio de comercializacion de

Retiprotek en el Congreso Inter-
nacional de Retina celebrado en
Murcia el aino pasado, fruto de
anos de esfuerzo e investigacion
de cientificos espafioles y de la
perseverancia y trabajo de fami-
liares de afectados de retinosis en
la busqueda de un nuevo trata-
miento que pueda retrasar la pér-
dida de la funcion visual hasta
encontrar una solucion definitiva
de la que cada vez estamos mas
cerca. Durante este afo, Biotech
and Nutrition Research SL, em-
presa que elabora Retiprotek fue
seleccionada, gracias a esta ini-
ciativa, por la aceleradora del pre-
sidente de Mercadona en su
apuesta por la salud, lo que ha fa-
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cilitado la consolidaciéon del pro-
yecto y poder llegar a mas de 500
afectados por esta enfermedad
en este poco espacio de tiempo.

Retiprotek esta basado en un
estudio clinico donde, tras dos
afos de suplementacion en un
grupo de pacientes con RP, se
concluye que la administracion de
suplementos nutracéuticos antio-
xidantes a largo plazo podria ra-
lentizar el deterioro visual y
mejorar el estado redox ocular.
Ademas, Retiprotek puede em-
plearse en un amplio abanico de
pacientes con RP, como los aso-
ciados al Sindrome de Usher, lo
gue supone una ventaja en una
enfermedad con una heteroge-
neidad genética tan elevada.

Es importantedestacar que
Retiprotek no esta recomendado

en los pacientes con alteraciones
en el metabolismo de la vitamina
A como la enfermedad de Star-
gardt (gen ABCA4).

“Retiprotek es un nutracéutico
disefiado para complementar las
necesidades diarias de nutrientes
con propiedades antioxidantes
que ayudan al funcionamiento de
nuestra vision. La retina es un te-
jido muy susceptible al dafio oxi-
dativo, y el aporte de
carotenoides, asi como de vitami-
nas A, B6 y B9, y de los oligoele-
mentos selenio, zinc y cobre,
ayuda al mantenimiento de la vi-
sion y puede contribuir a regular
la respuesta inflamatoria ocular”,
detalla la Doctora Regina Ro-
drigo.

Con numerosos ensayos clini-
cos de terapias génicas en mar-
cha es crucial mantener nuestra
salud visual a través de habitos
saludables. Factores importante
para mantener niveles optimo de
estado REDOX son el cuidado de
los ciclos de suefo, la calidad y
horas de descanso, la buena ges-
tion del estrés, mantener un estilo
de vida activo combinado con la
practica de ejercicio fisico regular,
cuidar la exposicion regular al sol
y la luz azul de pantallas y sobre-
todo mantener una dieta sana,
especialmente los nifos, los cua-
les no pueden apoyarse en una
suplementacion como Retiprotek
para recibir esos nutrientes en
cantidades importantes.

Por ultimo, apuntar que el
frasco de Retiprotek incluye 60
capsulas, el tratamiento para un
mes y se puede adquirir en su
web (www.retiprotek.com) donde
los asociados de FARPE cuentan
con un descuento del 15%.
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Dia mundial de la vision

» El evento conmemorativo del Dia Mundial de la Vi-
sion, organizado por la Fundacion de la Sociedad Es-
pafola de Oftalmologia, se llevé a cabo de manera
presencial, el pasado 19 de octubre, en la Fundacién
ONCE en Madrid, marcando un retorno esperado
después de tres anos de ediciones virtuales. Eduar-
do Aya, trabajador social, representd a FARPE-FUN-
DALUCE, con una ponencia.

»El presidente de FARPE-Fundaluce, Davod San-
chez, acompafnio al presidente de la Federaciom Es-
pafola de Enfermedades Raras (FEDER), Juan Ca-
rrion, a Nueva York para solicitar en la Reunién de
Alto Nivel en la ONU sobre Enfermedades Raras bajo
el lema «Involucrar a Naciones Unidas y a los Estados
miembros para lograr la Cobertura Universal de la Sa-
lud para las personas con enfermedades raras”.

Reforzamos relaciones con ONCE

»El pasado 14 de septiembre, se llevd a cabo una
fructifera reunion entre la nueva Junta Ejecutiva de
FARPE-Fundaluce y representantes de la ONCE. Se
establecié una colaboracion estrecha con el objeti-
vo de trabajar en diversos proyectos. Por Farpe, es-
tuvieron David Sanchez, Alfredo Toribio y Federico
Torralba. Por parte de la ONCE, estuvieron Imelda
Fernandez:y Ana Belén Morejon:

Presentes en el congreso de la SEO
A4

»El presidente de la Asociacion Andaluza de Reti-
nosis Pigmentaria, Rafael Bascon, representé a nues-
tra federacion en la reunion satélite de FARPE en el
99 Congreso de la Sociedad Espafiola de Oftalmo-
logia. Los doctores Juan Manuel Cubero y el Dr En-

| rique Rodriguez de la Rua, con él, en la imagen.
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DMAE: claves y ensayos

La degeneracion macular asociada a la edad es la principal causa de discapacidad visual
entre los mayores y a medida que la poblacion envejece su prevalencia va en aumento

Retina

.
®r

B International

equipo de Retina International (RI) con-
memoraron el Dia Mundial de las Perso-
nas Mayores, el pasado 1 de octubre,
sumandose a la llamada global a la solidaridad
intergeneracional y al cumplimiento de la Decla-
racion Universal de los Derechos Humanos de
las Personas Mayores. Y lo hicieron a través de
un escrito con las siguientes reflexiones:

Se espera que la poblacion mundial de 65

I a doctora Petia Stratieva y el resto del

anos o mas se duplique para 2050, alcanzando
los 1.600 millones, con un aumento aun mayor
entre las personas de 80 afios o mas. Este cam-
bio demografico subraya la urgente necesidad de
priorizar la salud y el bienestar a lo largo de la
vida.

La degeneracion macular asociada la edad
(DMAE) es la principal causa de discapacidad vi-
sual entre las personas mayores y afecta a mas
de 200 millones de personas en todo el mundo,
incluidos 10 millones con DMAE avanzada. A
medida que nuestra poblacién mundial envejece,
la prevalencia de la DMAE va en aumento.

La DMAE, en su ultima etapa, afecta al bien-
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estar y la productividad, lo que genera importan-
tes cargas economicas. Nuestros datos revelan
que problemas como la baja visién, la ansiedad
y la depresion afectan a una parte sustancial de
la poblacién con DMAE.
El empleo también
se ve profunda-
mente afec-
tado, ya que
una parte
importante
de los pa-
cientes
con DMAE
avanzada
sufre pérdi-
das de empleo
y reduccion de
horas de trabajo.
En junio de 2023, RI
llevé a cabo una consulta
en la que participaron mas
de diez organizaciones
que representan a pacien-
tes con DMAE en todo el
mundo. Los representan-
tes de los pacientes identifi-
caron tres prioridades clave:

- Bienestar mental. El apoyo
emocional y la orientacion psicologica para
pacientes y cuidadores fueron reconocidos
unanimemente como maximas priorida-
des.

- Acceso a servicios de rehabilitacion
y educacioén. La mayoria de los encuesta-
dos enfatizaron la importancia del acceso a
servicios de rehabilitacion, educacién digital
para personas mayores con baja vision y dispo-
nibilidad inmediata de terapia después de la
aprobacion regulatoria con financiacion publica.

- Inclusién en el mercado laboral. Garanti-
zar la inclusion de los pacientes con discapaci-
dad visual en la fuerza laboral, junto con el
acceso sin barreras a los espacios publicos, el
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apoyo de los empleadores y las modificaciones
en el lugar de trabajo surgieron como preocupa-
ciones criticas.

Una llamada a la accion.“Como gerente de
Politicas de Retina International, propongo que
hagamos un llamamiento a los gobiernos y las
partes interesadas para que prioricen el bienes-
tar mental de las personas mayores, en particu-
lar de la comunidad con DMAE. Al involucrar
activamente a las personas mayores en el des-
arrollo de politicas, en consonancia con la
agenda 2030 de las Naciones Unidas para el
desarrollo sostenible y la década de las Nacio-
nes Unidas para el envejecimiento saludable, po-
demos salvaguardar su bienestar y su
productividad durante toda su vida. Juntos,
aboguemos por un futuro en el que la
salud de la retina prospere, en el que
las personas mayores tengan poder
y en el que nuestros esfuerzos co-
lectivos creen un mundo mas salu-
dable e inclusivo para todos”,
concluye el escrito de la doctora
Stratieva.

El encuentro EURE-
TINA. Por otra parte, la
reunion de Euretina de
este afno se celebro
en Amsterdam, Pa-
ises Bajos, con la
asistencia presen-
cial de ocho mil
inscritos. El en-
cuentro es uno de
los mayores con-
gresos de retina de
Europa. El equipo de
Retina International tuvo
una participacion activa en la
conferencia con la presencia de dos miembros:
el Dr. Nabin Paudel y Avril Daly.
El equipo de RI presentd un articulo narrado
en audio sobre la carga del paciente y el cuida-
dor en la DMAE avanzada.



Nuestra directora ejecutiva, Avril
Daly. Fue invitada como oradora junto con emi-
nentes medicos, investigadores, reguladores y
expertos de la industria, incluidos el profesor Bart
LeRoy el Daniel Chung, la doctora Jane Mose-
ley y el profesor Rob McLaren, en una sesion ti-
tulada ‘Desafios regulatorios para terapias
innovadoras para trastornos he-
reditarios de la retina’. Avril pro-
porciono la perspectiva de los
pacientes sobre los criterios de
valoracion actuales en los ensa-
yos clinicos para las DHR y
hablo sobre lo que se considera
significativo para los pacientes
dado el hecho de que las DHR

“Juntos,
aboguemos por
un futuro en
el que la salud
de la retina
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que en los primeros 6 meses del estudio GALE,
hubo menos eventos adversos en el grupo con
inyecciones cada dos meses en comparacion
con los de cada mes. Con respecto a los eventos
adversos graves hasta la fecha, el profesor Holz
sefalé que, hasta ahora, se han reportado diez
casos de vasculitis: seis pacientes han recupe-
rado la vision total o parcial-
mente, tres tienen una
discapacidad visual grave que
es poco probable que se re-
suelva y el resultado de un pa-
ciente esta pendiente. El
patrocinador identificé el uso de
la aguja de calibre 19 como la
razon de estos eventos adver-

son enfermedades heterogé- prospere, s0s, pero no se ha establecido
neas y la tasa de progresion en el que las una asociacion causal.
varia dentro de las enfermeda- personas

des con fenotipo/genotipo simi-
lar.

En Euretina, se presentaron
muchas investigaciones intere-
santes en relacién con el diag-
nostico y el tratamiento de la
DMAE seca (atrofia geografica)
y humeda (neovascular).

El profesor Frank G.
Holz. Presento los resultados
del estudio GALE, que fue una
extension del estudio OAKS vy
DERBY financiado por Apellis
Pharmaceuticals. EI estudio
GALE analizé la eficacia de
Pegcetacoplan para la atrofia
geografica a los 30 meses. En
este estudio, los participantes
que estaban en el grupo de con-
trol recibieron tratamiento y se
agruparon en los que se ponian
la inyeccion cada mes y los que se la ponian
cada dos meses. Se demostré que hubo una re-
duccién de hasta el 31% en el crecimiento de la
lesion de AG a los 30 meses en el grupo de tra-
tamiento. Una cuestion de particular importancia
es la ocurrencia de eventos adversos. Se informé

mayores tengan
poder y en el
que nuestros
esfuerzos
colectivos
creen un mundo
mas saludable
e inclusivo
para todos”,
concluye
el escrito de
la doctora
Stratieva

La doctora Magda Me-
ester. Del Centro Médico Eras-
mus de los Paises Bajos.
Presento la biodisponibilidad de
la luteina y la zeaxantina en los
suplementos de DMAE utili-
zando dos tipos diferentes de
capsulas e informé de que las
capsulas de gelatina blanda pro-
porcionaban mas biodisponibili-
dad que los comprimidos de
revestimiento duro que suelen
recetar los profesionales de la
vision. Esto se debe a que las
capsulas de gelatina blanda tie-
nen mayor estabilidad contra la
oxidacion. La doctora Meester
sugirié que los fabricantes, los
medicos y los pacientes debe-
rian estar al tanto de este ha-
llazgo. Cabe sefialar que este
hallazgo se bas6 en una pe-
quefa muestra de participantes sanos, por lo que
pueden ser necesarios mas estudios.

El doctor Paolo Lanzetta. De la Univer-

sidad de Udine (ltalia). Presento los resultados
de 60 y 96 semanas del ensayo PULSAR, un en-
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Imagen de una revision oftalmolégica.

sayo clinico de fase 3 que analiza la eficacia de
la inyeccion intravitrea de 8 mg. de Aflibercept en
pacientes con degeneracion macular neovascu-
lar asociada a la edad. El estudio compar? la efi-
cacia de tres regimenes: 2 mg. de Aflibercept
cada 8 semanas, 8 mg. de Aflibercept cada 12
semanas y 8 mg. de Aflibercept cada 16 sema-
nas. El estudio encontré que la ganancia de agu-
deza visual y el perfil de seguridad de los tres
grupos de tratamiento fueron similares. Si se
aplica en la practica, este hallazgo tiene implica-
ciones en la reduccion de la carga de tratamiento
de los pacientes con DMAE.

El profesor Frank G. Holz. Presento los
resultados de un seguimiento de 24 meses en un
ensayo de fase 1 para JNJ-81201887 (JNJ-
1887), un tratamiento de terapia génica para la
atrofia geografica (AG), administrado a través de
una sola inyeccién intravitrea. El tratamiento fue
bien tolerado en todas las cohortes de dosis,
mostré un perfil de seguridad manejable y de-
mostrd una reduccién potencial en la tasa de cre-

VISION - 22

cimiento de la lesion de GA, lo que destaca la ne-
cesidad de una mayor investigacion sobre el far-
maco como una opcion de tratamiento viable
para la AG secundaria a la DMAE seca.

La profesora Anat Lowenstein. Del
Centro Médico de Tel Aviv (Israel). Presenté los
resultados del programa del barémetro nAMD (la
mayor iniciativa mundial que trabaja para abor-
dar el impacto de la DMAEnN) de 77 clinicas de
24 paises, en las que participaron pacientes, pro-
veedores y personal clinico. La encuesta reveld
que los tratamientos regulares contra el VEGF,
si bien son efectivos, son onerosos, lo que con-
duce a la falta de adherencia y, posteriormente,
afecta negativamente los resultados visuales a
largo plazo. Los hallazgos clave indican la nece-
sidad de ampliar los intervalos de tratamiento,
mejorar la educacion de los pacientes y aumen-
tar la capacidad clinica para mejorar la adheren-
cia y manejar la DMAE de manera mas eficaz.

La doctora Diana Do. De EE.UU. Pre-
sento los resultados del estudio LIGHTSITE llI,
que evaluo la seguridad y eficacia de la terapia
de fotobiomodulacién (PBM) de multiples longi-
tudes de onda utilizando el sistema de suminis-
tro de luz LumiThera Valeda® para Ila
degeneracion macular asociada a la edad
(DMAE) seca. El ensayo se llevo a cabo en diez
centros clinicos de EE.UU. Durante un periodo
de 24 meses, cien personas con DMAE seca se
sometieron a un tratamiento con PBM o a un pro-
cedimiento simulado activo, revelando una me-
jora estadisticamente significativa en la agudeza
visual mejor corregida (AVMC) a los 13 meses,
con una ganancia de 5,4 letras desde el inicio
después del tratamiento con PBM, y una ganan-
cia de 5,9 letras a los 24 meses. El estudio con-
cluyé que la terapia PBM de multiples longitudes
de onda de Valeda se muestra prometedora
como una opcidn de tratamiento no invasiva para
la DMAE seca, demostrando mejoras clinicas y
anatomicas sostenidas, una reduccién en la pro-
gresion a la atrofia geografica y manteniendo un
perfil de seguridad favorable. Este es un des-
arrollo muy emocionante en el area de la enfer-
medad de atrofia geografica.
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@0Ojoconlaciencia

: El parpadeo es una funcion esencial del ojo que ayuda a limpiar la superficie del ojo. Aunque nosotros de manera na-
tural lo hacemos de forma voluntaria, algunos animales, como por ejemplo las tortugas, parpadean cada ojo de ma-
nera independiente del otro.

Con los ojos bien abiertos

El mayor enemigo de una buena foto es un reflejo que tenemos todos, el parpadeo.
Basta con ponerte delante de una camara y seguuro que alguna foto te pillara parpadeando

abado, 13.30 horas. Tenéis invitados en
3casa y habéis preparado un arroz con co-
nejo de categoria. Cuando ya te ves victo-
rioso celebrando una comida exquisita, te das
cuenta de que te falta el toquecito clave: el limon.

¢, Como puedes no tener en casa ni un solo limén?

Lo ultimo que quieres es arruinar la comida, asi que
rapidamente, antes de que lleguen tus invitados, te
vistes, te pones tu plaquita de ‘Tengo baja vision’ y
vas decidido hacia la tienda. Pero el destino tiene
otro plan para ti.

De camino y justo cuando pasabas por la puerta
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de unaiglesia, te paran para pedirte un favor. No es
un favor cualquiera, es un sefior favor porque de tu
actuacion va a depender algo tan importante como
cuantos likes consigan en Instagram o cémo re-
cuerden la comunion del nifio, si, justo ese nifo que
te sonrie vestido de marinero en
medio del grupo y que podria
comer sopa sin abrir la boca de lo
mellado que va. Te piden que le
hagas una foto de familia. jCasi

Este proceso
de parpadear
es como la

perfectamente. Basta con ponerte delante de una
camara y te aseguro que alguna foto te pillara par-
padeando. En los hasta 400 milisegundos que dura
un parpadeo, la mala suerte hara que salgas con
cara de estar a punto de estornudar.

Este proceso de parpadear es
como la respiracion, semivolunta-
rio. Se puede forzar un parpadeo
igual que puedes forzar inspirar y
expirar, pero por lo general, su ac-

nada! Aqui, te entra un dilema = =z cidn no es consciente, tu cuerpo
nada sencillo. res_plracmnz lo hace sin que ni siquiera pienses
Por un lado, una parte de ti semivoluntario. enelo. Quizas note hayas dado

quiere aprovechar el momento
para hacer pedagogia por la
causa: “Claro, le echo la foto sin
problemas, pero sepa usted que
tengo baja vision, por lo que entre
el sol que hace, que tiene usted
la pantalla con el brillo al minimo
y que son 20 personas... pues
quizds me cueste un poco mas
de la cuenta asegurar que tomo

Se puede forzar
un parpadeo
igual que puedes
forzar inspirar y
expirar, pero por
lo general, su
accion no es

cuenta, pero es probable que
hayas parpadeado unas 25 veces
en el tiempo que has tardado en
leer hasta aqui.

El parpadeo es, sin duda, ne-
cesario para mantener tu ojo lim-
pio y protegido. Es por eso, que
en determinadas situaciones la
frecuencia con la que parpadea-
mos se incrementa ¢ Hace mucho

la foto en el.r’nomento adecyad.o”. consciente viento y’hay polvo en el airg? Par-
A esta opcidn, hay que anadirle padearas mas. ¢, Notas tu ojo algo
varios minutos de responder co- El Parpadeo es seco? Parpadearas mas. ¢ Un ob-
mentarios sacados del mismi- necesario jeto se aproxima rapidamente a

simo manual del cufado,
comentarios tan inteligentes y
apreciados por todos como:
“Pues no pareces ciego” o “Anda,
si para lo que hay que ver, mejor
no ver nada, ¢no?” que te retra-

para mantener
tu ojo limpio y
protegido. Es

por eso, que en

tus ojos? Parpadearas mas. Y lo
que nos interesa a nosotros, ¢ Te
van a hacer una foto que no pue-
des repetir? Probablemente, sélo
por fastidiar, también parpadea-
ras mas.

san en la tarea que parecia sen- determinadas Y ahi estas tu, delante de la fa-
cillisima, pero se ha acabado - - milia, veinte personas que parpa-
complicando de comprar un situaciones dean cada una cuando les viene
limon. la frecuencia en gana (ya se podrian poner de

Por otro lado, tienes la opcion acuerdo para eso0), con una ca-
de usar la ciencia a tu favor. Tu, con la que mara de fotos en la mano, tus in-
como aparte de hacer un arroz parpadeamos vitados de camino a casa y tu

con conejo buenisimo, lees la re-
vista Visidn eliges usar la ciencia.
¢Dbnde esta el problema? ;No
podéis aguantar sin parpadear un minutito nada
mas?

El mayor enemigo de una buena foto es un re-
flejo que tenemos todos, el parpadeo. De esto no
se libran ni los que tienen baja vision ni los que ven
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se incrementa

arroz con conejo, sin limoén. Pue-
des intentar sugerirles a todos
gue no parpadeen y mantengan
los ojos completamente abiertos, pero no duraran
mas de unos segundos, y claro... sucumbiran a
este reflejo cada uno en un momento diferente.
Nada, esta estrategia no nos ayuda. Otra opcion
que te puedes plantear es pedirle a todos que cie-



Articulos

Las fotos familiares son las peores, es imposible que todo el mundo salga bien.

rren los ojos y los abran cuando estés terminando
tu cuenta atras para echar la foto, pero claro, es un
pOCo raro y van a pensar que te vas a fugar con la
camara.

Menos mal que tenemos las matematicas, una
ciencia capaz de calcular la circunferencia de la
Tierra o de medir exactamente la distancia entre un
cometa que viaja por el espacio y nosotros, pero
también capaz de calcularte cuantas fotos tienes
gue hacer para asegurarte que nuestros 19 invita-
dos y el comulgante salgan perfectos en su retrato.

La solucion cientifica, “a lo bruto”
La solucion cientifica consiste en lo siguiente, en
vez de comprobar la foto que has echado, ir cara
por cara verificando que no salga el primo con un
ojo cerrado, o la abuela mirando hacia la esquina,
echar tantas fotos que te asegures que en alguna
saldra todo bien. Sé que parece una solucion poco
elegante y hasta brusca para ser cientifica, pero
nadie dijo que fuese a ser de otro modo. La pre-
gunta es 4, Cuantas fotos son suficientes? ; Me vale
con 37?

La solucion a este enigma se la debemos a los
investigadores australianos Nic Svensons y Pier
Barnes. Ojala os pudiese decir que se les ocurrid

mientras echaban fotos en una comunién, pero la
verdad es que desconozco dénde estaban. Estos
cientificos australianos decidieron desarrollar una
ecuacion que incluyese todas las variables que in-
fluyen en el parpadeo y en la captura de la foto para
determinar cuantas fotos hay que hacer para no fa-
llar.

Como buenos cientificos, antes de comenzar su
modelo estadistico, tuvieron que aclarar dos as-
pectos clave del parpadeo. Primero, aunque pa-
rezca evidente, los parpadeos entre personas son
independientes entre si, es decir, si un grupo de
personas mira a la camara, que uno parpadee no
va a influir en la posibilidad de que otro miembro
del grupo parpadee.

Y segundo, que los parpadeos son relativa-
mente aleatorios, no ocurren cada un intervalo
exacto de tiempo. Esto significa que, si una per-
sona parpadea 15 veces por minuto, no va a ocu-
rrir un parpadeo exactamente cada 4 segundos.

Estos dos supuestos hacen que estemos calcu-
lando la probabilidad de que un evento aleatorio (el
parpadeo), con una frecuencia determinada (par-
padeos por minuto), ocurra en un momento deter-
minado (tiempo que tardas en darle al botén de
echar la foto, y que ésta se echa). Eso si suena a
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matematicas ¢Verdad?

¢ Cuantas fotos tengo que hacer para asegu-
rarme que todo el mundo sale con los ojos abier-
tos? No te voy a mentir, la férmula que encontraron
no era sencilla. No es cuestion de sacarse la cal-
culadora y teclear numeros cuando te estan espe-
rando, unos para comer ese arroz con conejo, y
otros para echarse una foto.

Asi que, como aplicar a diestro y siniestro una
férmula matematica no es tan sencillo, te puedes
quedar con esta regla aproximada que te permitira
saber cuantas fotos necesitas tomar para capturar
a la gente con los ojos abiertos. En este caso para
20 personas.

« Si la iluminacion es buena (no hay sol de frente,
no hay mucha ni poca luz...): Divide el nUmero de
personas fotografiadas entre dos para casi asegu-
rarte el éxito. Ejemplo: Para un grupo de 20 perso-
nas, haria falta realizar 10 fotos.

« Si la iluminacién es mala: Divide el numero de
personas entre tres y multiplica por 2. Ejemplo:
Para nuestro grupo de 20 personas, harian falta 14
fotos.

Con esa sencilla regla, te aseguraras al 99%
que alguna foto estara bien, sin explicaciones ni
chistes de cuhado.

Oye ;Y esto también es ciencia?

Puede que te haya parecido un articulo raro de Ojo
con la Ciencia, pero si, esto también es ciencia. En
ningun texto y ningun lado, dice que la ciencia debe
ser aburrida. La verdad es que la formula para de-
terminar cuantas fotos hay que hacer para que el
nifo de la comunion salga bien se parece bastante
a otras formulas que predicen cosas mucho mas
‘serias’, por asi decirlo, como la posibilidad de que
un pajaro tenga problemas al pasar demasiado
cerca de un molino de viento.

Es lo que yo llamo la ‘Ciencia |diota’, aquella
ciencia que te hace primero reir porque es aparen-
temente absurda, pero luego te hace pensar vy re-
flexionar. La ciencia que te hace preguntarte ¢ Pero
de verdad alguien se ha planteado esto?

Es una pena que, algo tan interesante como la
ciencia, que explica como funciona el mundo que
nos rodea se perciba como algo aburrido y com-
plejo. Espero que las historias que lees cada 6
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El libro Ciencia Idiota relata 40 historias como esta, apa-
rentemente absurdas y que nos hacen sonreir, pero que
por el camino también te dejan un aprendizaje o una refle-
xion cientifica. el mundo salga bien.

meses en esta revista te ayuden a desafiar esa per-
cepcion tradicional y a pensar que la ciencia no
tiene por qué ser numerosas palabras complejas
puestas juntas en un texto infumable, que al leerlo
te acabe produciendo dolor de cabeza.

Sin duda, este vocabulario ultra preciso y farra-
goso es necesario entre profesionales, pero debe
quedarse en ese ambito. Si no esperas la misma
explicacion de la vida, la muerte o por qué el cielo
es azul en una clase de 1° de Primaria que a los
alumnos de 3° del Grado de Fisica, ¢,por qué ofre-
ces una misma explicacion de un fenémeno cienti-
fico a todo el mundo? A veces, es importante ser un
poco idiota y, sobre todo, no olvidarnos de las
cosas importantes: porque tenemos un arroz con
conejo esperandonos, y aun nos falta el limon.
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Los miembros de la pefia ‘La Abadia’ de Viana de Cega.

La pena solidaria

El colectivo ‘La Abadia’, del pueblo vallisoletano Viana de Cega, celebra sus
bodas de plata colaborando con las distrofias hereditarias de retina

a no recordamos si era jueves 0 martes.
/% YEra uno de esos dias en los que abrimos la
asociacion y nos bajamos a tomar anima-
damente un café. El comentario de ese dia era un
correo que acababamos de recibir en ReCyL, y la
conclusion es que no deja de sorprendernos la ge-

nerosidad y el altruismo de algunas personas bue-

Retina Castilla y Ledn
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nas. Pensamos que era una broma de algun grupo
de adolescentes. No ibamos tan desencaminados,
no era una broma, pero si era un grupo de adoles-
centes, al menos un grupo 35 adolescentes que lo
fueron hace ya 25 afos, pero que mantienen su
buen humor y tratan de unir diversion y colabora-
cion social.

Nos hacia gracia que 'La abadia del vicio’ se pu-
siese en contacto con una asociacion de pacientes
como ReCyL, ofreciéndonos su colaboracién. Salvo
el nombre, todo parecia muy serio, y asi resulto ser.
En adelante, nombraré solo a ‘La Abadia’ y al pue-
blo castellano leonés, concretamente de Valladolid,
al que hace honor esta pefia de antiguos y serios
maduros adolescentes, Viana de Cega y su fiesta
patronal de San Roque.

En las bodas de plata de La Abadia, sus socios
han querido ayudar a nuestro colectivo y Retina
Castilla y Ledn da las gracias por ello. No solo han
conseguido una generosa ayuda econdémica, sino
que ademas han ayudado a visibilizar un conjunto
de enfermedades, nuestras Distrofias Hereditarias
de Retina. Han aportado su granito de arena y ya
sabemos, “un grano no hace granero, pero ayuda al
comparnero...”.

Una calurosa tarde de agosto, los vianeros y
todo aquel que quiso acercarse hasta este simpa-
tico pueblo, pudo participar en la plaza del pueblo
de cuantas actividades habian preparado los ami-
gos de La Abadia. Repartiendo vino dulce y me-
diante unas gafas de realidad virtual que simulaban
nuestros problemas visuales, todo aquel que lo de-
seaba podia participar y colaborar en dar visibilidad
a una enfermedad poco frecuente.

Nos cuentan que pasaron una tarde divertida y
con unos recuerdos que seran dificiles de olvidar.
La experiencia de sentir como falla nuestra visién
dejara huella en cuantos lo probaron y jamas se po-
dran olvidar ya de que existen unas enfermedades
gue te cambian la vida.

La Abadia repartié huchas por el pueblo y con-
siguio donativos que sin duda ayudaran a la inves-
tigacion en Distrofias Hereditarias de Retina. Los
vecinos de Viana de Cega y sus visitantes han de-
mostrado generosidad y han ayudado a que en un
futuro mas o menos cercano, las DHR desaparez-
can. Todo el agradecimiento que podamos demos-
trar desde Retina Castilla y Ledn nos parece poco
para este grupo de vianeros, generosos y altruistas,
divertidos y solidarios. GRACIAS con mayusculas.

Treinta anos en servicio

Queremos reconocer publicamente la dedicacion de José Manuel
Henarejos Reyes, excelente tesorero y gran amigo

Asociacion de
Castilla-La Mancha de
Retinosis Pigmentaria

n la eleccion de la fotografia que debe
Eacompaﬁar nuestra colaboracion han pri-
mado mas las razones de reconocimiento a
una labor callada en pro de los afectados de nues-
tra Comunidad durante este periodo que otro tipo
de razones. Contabamos con miles de fotos, pasa-

das tanto por nuestro Ayuntamiento, que las com-
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parti6 en Facebook, como las fotos que nos hizo
nuestro fotégrafo Andujar y las que nos proporcioné
el fotégrafo de La Tribuna de Albacete. Pues bien,
en justicia deberian haber aparecido los dos ami-
gos y colaboradores, Gémez y su José, Presi y el
“sefor de las perras”, que tanto lucharon en pro de
esa erradicacion, llamada plaga de una ceguera se-
gura, que como muy bien argumentaba nuestro
fundador: “A mi no me llegara”.

De ahi, que senale, estimado lector, que a He-
narejos se le debe mucho, y, por tanto, en la cele-
bracion de ese dia Mundial, que debo celebrar ya
siempre en octubre para que no interfiera en la ce-
lebracién de ONCE, he querido hacer algo de lo que



Conchita Gomez y José Manuel Henarejos.

mi padre estara satisfecho en ese trocito de Cielo
donde esta: Reconocer publicamente la dedicacion
de D. José Manuel Henarejos Reyes, excelente Te-
sorero y gran amigo, por lo cual en estas lineas no
incluimos las fotos que he comentado, en un princi-
pio, del investigador ni de las personalidades que
vinieron al acto del dia 7 de octubre en el Hotel San
Antonio de Albacete capital. La charla fue un au-
téntico éxito, tanto de publico presente como de par-
ticipantes en la plataforma de Zoom, en la cual
tenian cabida 500 participantes. La conferencia del
Dr. Escribano, catedratico de Genética de la Facul-
tad de Medicina de Albacete UCLM, verso con bri-
llantez sobre “Medicina personalizada y edicion
gendmica en enfermedades hereditarias de la re-

Asociaciones

tina: La luz al final del tunel”. Después del acto, ter-
minamos la Jornada con una comida de Herman-
dad entre afectados e investigadores en los salones
del hotel San Antonio, con un menu tipicamente
manchego. Desde aqui también agradecemos al di-
rector del hotel, el Sr. Inclan, por su excelente dis-
posicion a la hora tanto de cedernos los salones
como de ayudarnos en todo lo que le demandamos

Asimismo, desde estas lineas también manifes-
tamos nuestro agradecimiento a las instituciones
gue se volcaron en el acto, asistiendo la nueva de-
legada de Sanidad, D? Juani Alcaraz; el presidente
del Consejo Territorial de ONCE, D. José Martinez;
su Vicepresidente D? Cristina Abarca y represen-
tando al Excmo. Ayuntamiento de Albacete D. Ju-
lian Garijo Ortega, al cual la presidente le agradecio
publicamente la acogida por parte de Alcaldia de la
iniciativa a nivel nacional de iluminar con los colores
de la Retinosis, con el titulo ‘Luces que inspiran’, el
pasado domingo 24 de septiembre, Dia Mundial de
la Retinosis Pigmentaria.

El Ayuntamiento iluminé con los colores verde y
azul los dos edificios mas emblematicos de la ciu-
dad: el Museo de la Cuchilleria y el antiguo Ayunta-
miento, hoy dedicado a Museo Municipal de la
ciudad.

Con respecto a las relaciones institucionales que
se mantienen a nivel universitario, destacamos la
invitacion, que hemos aceptado, a la celebracién del
25 aniversario del Grado de Medicina de la Univer-
sidad de Castilla-La Mancha en Albacete, a la cual
asistira nuestra presidente el proximo 3 de noviem-
bre en el Aula Magna de la Facultad de Medicina
de Albacete.

Visibilizando las DHR

La incorporacion de una trabajadora social, las pulseras solidarias, la difusion
en radio y la presencia en la marcha ciclista nos ayudan a darnos a conocer

Asociacion
Andaluza
de Retinosis
Pigmentaria
(AARP)

soramiento y acompafamiento en la gestion
y consecuencias del diagndstico es la tarea
que mas tiempo requiere a las personas que estan
al frente de la Asociacién Andaluza de Retinosis
Pigmentaria. Al equipo directivo de la entidad, se

I a atencion a las personas afectadas, el ase-
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ha unido, desde mediados de afo, una trabajadora
social para dar una nueva dimension y un impulso
necesario a la organizacion frente a las entidades
publicas y privadas, para conseguir recursos y apo-
yOS que sirvan para poner en marcha nuevos pro-
yectos e iniciativas encaminadas a la
sensibilizaciéon social y a la visibilizacion de las
DHR.

En este sentido, la asociacion ha llevado a cabo
a lo largo del aino 2023, diferentes iniciativas para
dar a conocer las patologias hereditarias de la re-
tina. Por un lado, aprovechando el tirén y la buena
acogida de las pulseras solidarias, se han realizado
nuevas tiradas que se han ido vendiendo en las di-
ferentes provincias andaluzas, tanto a nivel parti-
cular como en bodas, a modo de regalo solidario.
Con ellas, ademas de informar sobre la baja vision
y las diferentes patologias englobadas dentro de la
Retinosis Pigmentaria, se consigue recaudar do-
nativos para el fondo de investigacion de la asocia-
cion andaluza.

Pulseras internacionales

Estas pulseras también se han internacionalizado
con una version en italiano, como regalo a los invi-
tados a la boda en ltalia de Julio y Beatrice, asi
como a otras partes de Europa y del mundo, con
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imagen de la entrevista de Rafael Bascon y Enrique Rodriguez de la Rua en Canal Sur Radio.

una version en inglés destinada a los jovenes in-
vestigadores que participaron en el XXth Interna-
tional Simposium on Retinal Degeneration, que
tuvo lugar del 23 al 27 de octubre en Torremolinos
(Malaga).

Otra forma de informar sobre las DHR ha sido
participando en entrevistas y programas de radio y
television. Asi, La tarde de Canal Sur Radio con
Marilé Maldonado, ha vuelto a hacer un hueco a las
patologias retinianas, con motivo del Dia Mundial
de la Retina, participando, en su seccion de Salud,
el Dr. Enrique Rodriguez de la Rua, jefe del servi-
cio de Oftalmologia del Hospital Virgen Macarena
de Sevilla y Rafael Bascon presidente de la AARP,
donde pudieron hablar de la Retinosis Pigmentaria,
sus sintomas, afecciones y los tratamientos e in-
vestigaciones que se estan llevando a cabo.

Por ultimo, otro afio mas, las DHR estuvieron
presentes en Albox (Almeria), en esta ocasion, en
la decimocuarta edicion de la Marcha Ciclista de Bi-
cicleta de Montafia BTT Nocturna Albox-El Saliente
“Memorial Ginés Pérez Mateos”, celebrada el pa-
sado 3 de noviembre. Una cita deportiva que ade-
mas de sensibilizar y dar a conocer la Retinosis
Pigmentaria, destino la mitad del precio de las ins-
cripciones al fondo de investigacion de la Asocia-
cion Andaluza de Retinosis Pigmentaria.



3 . PREMIO 35+ ANIVERSARIO
S

Imparte: Treg mil ewros (3,000, AN €)

Asociaciones

E A -
Retina.

Clasificar la retinosis

Aragon entrega su premio 35 aniversario a un proyecto para determinar queé
mutaciones de esta enfermedad causan mayor pérdida de la calidad visual

Asociacion
Aragonesa
de Retina
(AAR)

O)~4R

| salon de actos de CaoxaForum de Zara-
Egoza acogio el pasado viernes, 17 de no-

viembre de 2023 el Acto de Entrega del
Premio a la investigacién médica en distrofias he-
reditarias de la retina ‘35° Aniversario AAR — Yan-
guas Opticos BV, organizado por la Asociacion
Aragonesa de Retina y dotado con 3.000€.

El Comité de Expertos, presidido por la doctora
Isabel Pinilla, catedratica de la Facultad de Medi-
cina de la Universidad de Zaragoza, ha asignado el
premio al trabajo titulado ‘Calidad visual y mutacio-
nes geneéticas en pacientes con retinosis pigmenta-
ria’, elaborado por el doctor Francisco de Asis
Bartol Puyal junto a su equipo de investigacion,
adscritos al Hospital Universitario Miguel Servet, de
Zaragoza, siendo sus componentes, los siguientes:
Dra, Silvia Méndez Martin, Dra. Elisa Viladés Palo-
mar, Dra, Beatriz Corddn Ciordia, Dra, Nieves Par-
dinas Baron y Dr. Oscar Ruiz Moreno

En el acto, intervinieron, junto al Presidente de la
AAR, Federico Torralba, y al Director de Yanguas
Opticos BV, Angel Yanguas, patrocinador del Pre-
mio, la Dra. Isabel Pinilla, en calidad de presidenta

del Comité de Expertos y la Directora Gerente del
Servicio Aragonés de Salud, Ana Cristina Castillo
Forniés, quien cerro este evento.

El Dr. Bartol expuso a la audiencia el contenido
de su trabajo, comentando que “se trata de una pro-
puesta de investigacion en la que se pretende es-
tudiar la calidad visual en pacientes con retinosis
pigmentaria y relacionarla con las diferentes muta-
ciones genéticas responsables de la enfermedad.
Se espera poder determinar qué mutaciones cau-
san una mayor afeccién de la calidad visual. En el
estudio, se incluiran a pacientes con retinosis pig-
mentaria sindromicas y no sindromicas, mayores de
edad y cuya mutacion genética se haya detectado
previamente. A estos pacientes, se les realizaran
tanto pruebas subjetivas de calidad visual, como ob-
jetivas no invasivas”.

Con la convocatoria de este Premio, dentro de
los actos del 35° aniversario de la Asociacion Ara-
gonesa de Retina y gracias a la colaboracion eco-
némica de Yanguas Opticos BV, se pretende
incentivar la investigacion médica en distrofias he-
reditarias de la retina, permitiendo asi mismo, la pu-
blicacion del trabajo ganador,,en revistas de
maximo prestigio internacional.

Al finalizar el acto, se compartio entre los mas de
150 asistentes, un vino espanol, que permitio inter-
cambiar comentarios acerca del trabajo ganador,
asi como incrementar la difusion de nuestra Aso-
ciacion Aragonesa de Retina.
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Deporte: ; por donde empezar?

La iniciativa Relevo Paralimpico conoce a la persona interesada en la practica
del deporte, sus capacidades e intereses y contacta con clubes adaptados

PETINA MADRS Asociacion Retina
RM W Madrid (ARM)
o ‘ .,
y Fundacion

Retina Espana

ienes una disca-
I pacidad y quieres hacer deporte pero no
sabes por dénde empezar? Sigue leyendo,
que esto te interesa. Miembros de la Asociacion Re-
tina Madrid (ARM) y Fundacion Retina Espana
(FRE) asistimos el pasado 9 de octubre al | En-
cuentro organizado por Relevo Paralimpico de la
Comunidad de Madrid, en las instalaciones del Cen-
tro Superior de Deportes, donde pudimos escuchar
los testimonios de dos atletas paralimpicas desta-
cadas en sus respectivas disciplinas. Alli pudimos
observar y participar en las diferentes actividades a
modo de pequefos juegos Y retos con el objetivo
de acercar la practica deportiva a las personas con

todo tipo de discapacidad.

Esta iniciativa lleva en marcha desde el afio 2016
en la Comunidad Valenciana y continda extendién-
dose por las distintas comunidades del territorio na-
cional. Un asociado de ARM y FRE estuvo presente
en el evento organizado en el hospital Consuelo de
Valencia el pasado 26 de octubre, donde habia
equipamiento para poder practicar actividades
como ciclismo, remo o tiro con arco.

Muchas veces, las personas con discapacidad
visual no nos animamos a la practica del deporte
por no saber por donde empezar. Esta iniciativa
quiere facilitar el acceso y fomentar la practica de-
portiva y, para ello, el primer paso es conocer a la
persona interesada en la practica del deporte, sus
capacidades y sus intereses. Con esa informacién
hacen de intermediarios y dirigen al interesado a
clubes deportivos adaptados para personas con
discapacidad del deporte elegido.
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Nacho Gonzalez en la presentacion del proyecto del Co-
mité Paralimpico Espaiiol en Madrid.

En el caso personal de un asociado, tiene resto
de vision en un ojo, que le permite tener una cierta
vision espacial y los médicos le recomiendan evitar
cualquier tipo de impacto por pequefio que pueda
ser, por las consecuencias que puedan acarrear a
las retinas. Se traslada esta informacion a las per-
sonas coordinadoras de Relevo Paralimpico des-
cartando, inmediatamente, deportes como goalball
0 judo, por los posibles golpes. También descar-
tangron actividades como atletismo o las distintas
modalidades de salto por los impactos al rebotar
con el suelo.

Lo indicado para tus caracteristicas
Se estimd que sus caracteristicas fisicas se adap-
tan mejor a deportes como remo o ciclismo (en tan-
dem) y ya se ha mantenido un primer contacto con
clubes adaptados a la hora de escribir estas lineas,
dejando abierta la posibilidad de probar otros de-
portes como tiro o lanzamiento de disco o peso.
Desde ARM y FRE animamos a todas las per-
sonas a la practica de actividad fisica en la medida
de sus posibilidades. Para obtener mas informacion
y unirte a nosotros en esta campana, puedes con-
tactar en los correos electronicos trabajosocial@re-
tina.es e info@retina.es o bien a los numeros de
teléfono 91 521 60 84 y 615 36 23 57.
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Entrenamiento de personas asociadas de Retina Alicante practicando marcha nérdica.

Inclusion en marcha

La escuela Nordikplus de marcha nérdica colabora con Retina CV Alicante
y crea un equipo de competicio con tres miembros deportistas de la asociacion

RETINA COMUNIDAD VALENCIANA

<

ASDCIACTON DE PERSONAS AFECTADAS POR
DISTROFIAS DE LA RETINA

Asociacion Retina
Comunidad Valenciana

€ que he perdido el amarillo y el negro y
s pienso en esos imposibles colores como no

piensan los que ven. (‘Posesion del Ayer’,
Jorge Luis Borges). En esencia, la marcha nérdica
consiste en caminar con unos bastones que te im-
pulsan. Su origen se remonta a los afos 30 del pa-
sado siglo, cuando unos esquiadores de fondo de
los paises nordicos sacaron sus bastones de la
nieve para entrenar en los campos y senderos du-
rante los meses de estio. Desde ese tiempo, no ha
parado de crecer en todo el mundo, primero como
una forma de entrenamiento, mas tarde como dis-
ciplina deportiva.

Como sabemos, el deporte lleva implicito com-
petir, cabe decir, unas normas sobre la correcta eje-
cucion y un reglamento que sefiala cuando, cdmo
y quiénes ganan las pruebas. El Consejo Superior
de Deportes espariol reconoce la marcha nérdica
en el afo 2016 y son las diferentes federaciones de
montafa, nacional y autonémicas, las encargadas
de su gestién, desarrollo y promocion, y de redac-
tar el reglamento de las competiciones. El que
ahora tenemos, aprobado a finales de 2022, incluye
la categoria de marcha nérdica para personas con
discapacidad visual, estableciendo dos grupos en
funcion del grado de vision:

- B1: Personas “totalmente o casi totalmente cie-
gas; desde no percepcion de luz a percepcion de
luz pero inhabilidad para reconocer la forma de una
mano’”.

- B2: Persona “capaz de reconocer la forma de
una mano hasta una agudeza visual de 2/60 o un
campo visual de menos de 5 grados”.

El reglamento también establece los requisitos
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para participar en las competiciones, destacando en
nuestro caso dos indicaciones:

- El equipo de participacion estara compuesto por
una persona como guia y un o una deportista con
discapacidad visual.

- El dispositivo de guiado consiste en sendos cin-
turones unidos por dos varillas de guiado a la altura
de la cadera que permiten a la persona ciega o con
discapacidad visual seguir el movimiento del o de
la guia.

En febrero de 2023, Nordikplus, escuela de mar-
cha nordica, inicia los entrenamientos con personas
de la Asociacion Retina CV de Alicante, y poco
tiempo después organiza el equipo de competicion,
con Fran, Vicente y Victor como deportistas y Lucia,
Maria e Ignacio como sus guias. En este periodo
hemos participado en el campeonato Autonémico
de la Comunidad Valenciana celebrado en Alcoy,
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el equipo Nordikplus al completo en Cartagena, Murcia junio 2023.

Ayuntamiento

Cartagena

Alicante; en dos pruebas de la copa en Alicante y
Paterna, Valencia, organizadas por la federacién de
montafia de la Comunidad Valenciana (FEMECV),
en una prueba de la liga murciana en Cartagena y
en el campeonato regional de Murcia celebrado en
Coy, Lorca, organizadas por la federaciéon de mon-
tafa de la region de Murcia, (FMRM). Ademas, bus-
cando mejorar la seguridad de nuestros deportistas,
desde Nordikplus trabajamos con la empresa Kine-
thic (web: www.kinethic.com), especializada en el
disefio, fabricacion y venta de material para depor-
tistas invidentes y con baja vision, en nuevos dise-
nos de las barras de guiado mas ligeros y
resistentes.

Marcha nérdica, deporte inclusivo, pero, s en qué
se diferencia del deporte adaptado? Deporte adap-
tado es aquel que se ajusta al colectivo de personas
con discapacidad o condicién especial de salud,



modificando espacios, reglamentos y/o materiales,
y técnicas. Deporte inclusivo implica la practica con-
junta de deportistas con y sin discapacidad, ajus-
tando, en su caso, el reglamento a las posibilidades
de los deportistas, pero siempre mantenido sus ob-
jetivos. Las diferencias sobre los dos modos de par-
ticipacidn genera ciertas controversias y suelen ser
motivo de polémica: qué es mejor, me busco un
grupo de deportistas con discapacidad para hacer
deporte, 0 me incluyo en un grupo de deportistas,
asociacion o club, y entreno y compito con y contra
ellos? Nosotros pensamos que la segunda opcion
es la mejor; por eso, la escuela Nordikplus patro-
cina y promociona la marcha nérdica como deporte
inclusivo formando deportistas para que puedan
competir en igualdad de condiciones en los campe-
onatos oficiales; Pero, sera mejor que nuestros de-
portistas nos cuenten lo que sienten al volver a la
competicion después de algunos afos fuera de los
circuitos:
»Fran, ciclista y marchador. Tras perder la
vision, mi vida se habia convertido en un quehacer
de rutinas basicas. Nunca pensé que la marcha nor-
dica me activaria hasta tal punto de volver a practi-
car mi gran pasion, el deporte al aire libre. La
marcha nordica, para mi, es volver a caminar solo.
»Vicente, jugador de balonmano, entre-
nador y marchador. La marcha nérdica me ha
cambiado mi dia a dia, no soélo en los entrenamien-
tos y competiciones, las ganas de superacion, tam-
bién en mi quehacer diario.
P Victor, futbolista y marchador. Seguridad,
confianza, bienestar fisico y mental, esto me aporta
la marcha nérdica.
»Lucia, instructora de marcha nérdica y
guia. Como guia de una persona con discapaci-
dad visual no encuentro palabras que expresen lo
que siento. Emocidn, gratitud, ayuda.... solidaridad,
ilusién por hacer posible que tus suefios y los de
quien acompanas vayan cogidos de la mano.
»Maria, instructora de marcha nordica y
guia. Con la marcha nérdica con personas invi-
dentes he aprendido mas de lo que he podido ofre-
cer. Su generosidad y capacidad de adaptacion es
impresionante.

Conviene aclarar que la marcha nordica no sélo
es competicion. A los detalles técnicos sobre la mar-
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Imagen de una competicion.

cha nordica deportiva, debemos afadir las bonda-
des y posibles efectos terapéuticos de su practica
diaria: mejoria fisica (aumenta la capacidad pulmo-
nar, la movilidad, el tono muscular, el equilibrio, co-
rrige la postura...), psiquicas (es un reto mas:
superacion, mejora la concentracion, mayor con-
fianza en mis posibilidades, se pierden los miedos
salir, ilusién, seguridad...), y sociales (interactuar
con la naturaleza, relacionarse con todo tipo de per-
sonas...). Ojala la cronica del préximo afo sobre
esta actividad incluya siete, diez o veinticinco testi-
monios mas de deportistas con problemas de vision
compitiendo en los circuitos nacionales, los vues-
tros. Y es que, bien mirado, no hay obstaculo impo-
sible de sortear si confias, te entrenas y cuentas con
las gafas adecuadas para la ocasion; haz deporte,
ponte en marcha, ya.
Ignacio Martinez-Ridruejo
Director de la escuela Nordikplus
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IV Simposio

Imagen de los participantes en el simposio organizado por la asociacion de Canarias.

de Canarias

El evento analizo la estrategia terapéutica de las distrofias hereditarias
de retina y las claves del presente y el futuro para restaurar la vision

Asociacion de
Distrofias
Hereditarias
de Retina
Canarias
(ADISHREC)

ADISHREC
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Retina Canarias, en colaboracién con la

Fundacion Canaria de Museo de la Ciencia
y Tecnologia de Las Palmas de Gran Canaria or-
ganizo el pasado 15 de septiembre el IV Simposio
de Canarias: Terapia Génica de las Distrofias He-
reditarias de Retina: Estrategia terapéutica, pre-
sente y futuro de las claves para restaurar la vision.
La celebracion tuvo lugar en el Museo Elder, contd
con la asistencia de la Directora General de Pro-
gramas Asistenciales, DAa. Antonia Maria Pérez
Pérez y se dividio en cuatro grandes bloques.

El primero de ellos en torno a la apertura y bien-
venida institucional, contando con Antonia Maria
Pérez Pérez, Directora General de Programas
Asistenciales del Servicio Canario de la Salud;
Dulce Maria Gutiérrez Gonzalez, Directora General
de Discapacidad de la Consejeria de Bienestar So-
cial, lgualdad, Juventud, Infancia y Familias; José
Gilberto Moreno Garcia, Director de la Fundacion

I a Asociacion de Distrofias Hereditarias de
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Canaria de la Ciencia y la Tecnologia de Las Pal-
mas de Gran Canaria; Carmen Ayuso Garcia, Jefa
del Servicio de Genética del Hospital Universitario
Fundacién Jiménez Diaz, Directora cientifica del
[IS-FJD y Subdirectora de Investigacion FJD. Tam-
bién presidio la mesa Anna Maria Claudia \WWagner,
Directora del Instituto Universitario de Investigacio-
nes Biomédicas y Sanitarias de la ULPGC y Ger-
man Lopez Fuentes, Presidente de la Asociacion
de Distrofias Hereditarias de Retina Canarias -
ADISHREC-.

Acto seguido, se emitid un video introductorio
sobre las Distrofias Hereditarias de Retina que fue
la antesala de una ponencia magistral de la Dra.
Ayuso sobre el abordaje de estas patologias de la
investigacion a la practica clinica.

Posteriormente, tuvo lugar una mesa sobre in-
vestigacion enfocada a restaurar la vision mode-
rada por el Dr. Francisco Cabrera Lopez. Jefe del
Servicio de Oftalmologia del Complejo Hospitalario
Universitario Insular-Materno Infantil de Gran Ca-
naria, Profesor Asociado Oftalmologia ULPGC. En
ella intervinieron los doctores Alfredo Santana Ro-
driguez y Maria Angeles Betancor Perdomo, junto
a Gloria Magdalena Santana Miranda, que pre-
sentd la voz de los pacientes.

Por ultimo, German Lopez cerrd la jornada y pre-
sento las principales conclusiones de la misma.
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Socios que brillan

La implicacion de afectados, familiares y amigos ha sido la mejor férmula para
que los Ayuntamientos iluminaran sus edificios por el Dia Mundial de la Retina

Asociaciéon
de Retinosis
Pigmentaria
Extremena
(ARPEX)

I as luces azules y verdes que iluminaron
los monumentos de toda Espafa para
conmemorar el Dia Mundial de la Retina

a finales del pasado mes de septiembre nos

han ensefiado que en Extremadura que lo que

realmente brilla son los socios. Os contamos el
proceso de preparacion de esta campana que
llevamos a cabo para explicarnos.

Primero, buscamos en Internet los e-mail de
todos los ayuntamientos y les mandamos un
documento solicitando su colaboracion. Algu-
nas de las direcciones ya no existian y, en
otros casos, nos devolvian el mensaje. De los
que llegaron, en algunos casos, nos pidieron
que enviaramos la solicitud por sede electro-
nica; en otros, no contestaron, pero no sabia-
mos si colaborarian o no en la campafna. Solo
unos pocos respondieron con un si 0 con un
no.

Al acercarse la fecha, nos pusimos en con-
tacto por teléfono con muchos ayuntamientos,
para asegurarnos de su participacion. Nos en-
contramos con todo tipo de respuestas, desde
el trato cordial, respetuoso y empatico con
nuestra asociacién y nuestras patologias,
hasta no ser capaz de hablar con el responsa-
ble de dar la orden para que se iluminatan los
edificios pubicos y monumentos de verde y
azul, porque desde la centralita, nos pasaban
de un departamento a otro, donde nos decia:
“Lllame mas tarde, vuelva a mandar la peticién
o le llamaremos”. También nos decian que era
dificil porque el Ayuntamiento habia cambiado

I Ayuntamiento de Fuente del Maestre, en Extremadura,
iluminado por el dia Mundial de la Retina.

de signo. O que no podian por el Impacto de
contaminacion luminica. Incluso nos respon-
dieron que no tenian luces de colores.

Se nos ocurrid, entonces, implicar a los so-
cios, familiares y conocidos para que fueran
personalmente a los ayuntamientos a pedir la
colaboracion en la campania para visibilizar las
distrofias de retina. Ademas, los propios so-
cios serian los encargados de hacer la foto de
los monumentos iluminados y de compartirla.

Fue una gran decision, pues los socios se
implicaron de lleno y cada uno de ellos acudié
a su ayuntamiento a reclamar el apoyo. El éxito
fue rotundo. Nos consta que algunos ayunta-
mientos hasta compraron las luces. Otros, apo-
yaron la campana dandole difusion en prensa,
radio y redes sociales.

Creemos que esta es la féormula ideal para
los préximos afos, porque implicamos a un
mayor numero de personas. Para nosotros ha
sido la mas efectiva y la mas facil. Y asi con la
luz propia de los socios que brillan podremos
implicar a todos los pueblos de Espafia y del
mundo.
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Aniversario dulce

Retina Catalunya celebra sus 35 afos de trabajo, de entrega y de logros

7N o
. 9% Retina Associacié
A Catalunya Retina

Catalunya

a cabo las siguientes actividades durante
este semestre tan lleno de eventos y com-
promisos:

I a Asociacion Retina Catalunya ha llevado
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Jornada por el Dia Mundial de la Vision
en el Hospital Vall D’Hebron

Retina Catalunya colabora como representante
de pacientes, con el departamento de Oftalmo-
logia del Hospital Vall d’Hebron.Con motivo del
Dia mundial de la Vision, el Hospital catalan llevo
a cabo una campana de concienciacion y pre-
vencion, para que los usuarios del centro sanita-
rio se hagan revisiones oftalmologicas
regularmente y asi se pueda prevenir y mejorar
en el diagndstico y la atencion de las patologias
oculares.



Mil pacientes de DHR atendidos

El CSUR (Centro de Servicios y Unidad de Re-
ferencia) de DHR situado en Barcelona, a través
de la colaboracion entre el Hospital Sant Joan de
Déu y Hospital Universitari de Bellvitge, ambos
en Barcelona, ha cumplido el hito de atender a
mas de mil pacientes con DHR desde su crea-
cion, en 2019. El acto, celebrado el 21 de sep-
tiembre en el Auditorio de Barcelona, ha
destacado la pericia y el trabajo conjunto para
asegurar la continuidad de la SJD Pediatric Can-
cer Center, atencion a los pacientes que pasan
de la pediatria a la atencion de adultos. Ademas,
se ha subrayado la importancia del estudio ge-
nético de pacientes y familiares como factor
clave para el éxito de esta Unidad, que ofrece
una asistencia de excelencia.

Noche de la Vision, presentacion Save
Sight Mow

Asistimos a la presentacién de la fundacion Save
sight Now Europe, para trabajar en el territorio
espafol. Esta Fundacion trabaja para apoyar la
investigacion de la retinosis pigmentaria, en con-
creto el Sindrome de USHER 1B que afecta al
gen MYO 7A.

35 Aniversario de la Associacio Retina
Catalunya

El pasado 11 de noviembre, se celebro en el Au-
ditorio ONCE Barcelona, el 35 Aniversario de la
Associacié Retina Catalunya. Se abri6 la Jor-
nada con una mesa institucional, contando con
la presencia de D. Enric Boti, delegado de ONCE
Catalunya, D. David Bernardo, presidente del
consejo Territorial ONCE Catalunya, D. David
Sanchez, presidente de FARPE vy presidente de
Retina Murcia, y D. Jordi Pala , presidente de Re-
tina Catalunya.

Durante esta Jornada, ofrecimos cuatro po-
nencias, divididas en dos bloques, un primer blo-
que mas cientifico, y un segundo bloque mas
divulgativo. En el primer bloque, moderado por
D2 Yolanda Arbiol, directora de Plataforma de
Malalties Minoritaries, intervino la Dra. Estefania
Cobos, del Hospital Universitari de Bellvitge, que
nos habld sobre los ultimos avances clinicos en
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Acto del 35 aniversario.

el campo de las DHR, concretamente en terapia
geénica.

Por otro lado, el profesor de ICREA Pau Go-
rostiza, del Institut de Bioenginyeria de Cata-
lunya (IBEC), nos hablé sobre los progresos en
su proyecto de foto-farmacologia que esta des-
arrollando.

En un segundo bloque de ponencias, D. Santi
Mouse, técnico en tiflotecnologia en ONCE, hizo
una interesante retrospectiva de como la tecno-
logia ha ido avanzando y nos ha ayudado du-
rante estos 35 afos, desde la Perkins, hasta la
emergente Inteligencia Atrtificial.

Por ultimo, D. Diego Pardo, Abogado de EJP
abogados, nos inform6 sobre las ultimas nove-
dades a nivel juridico, y la posible afectacion de
los cambios de jurisprudencia, en los casos de
Gran Invalidez.

La jornada fue clausurada por D. Albert Espa-
fol, Vicepresidente de Retina Catalunya. El acto
fue todo un éxito de participacion, mas de 140
personas, y los socios e invitados quedaron muy
satisfechos de dicha jornada. Hubo un momento
muy emotivo, cuando los miembros de la actual
junta directiva inmortalizaron el momento po-
sando junto a unas velas gigantes y una placa
conmemorativa de chocolate que acompafiaron
el postre de la comida ofrecida al finalizar el
evento.
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Rigor, esfuerzo y esperanza

El Congreso Internacional Retina Murcia sirve un afno mas de
lanzadera de buenas noticias y grandes expectativas para los pacientes
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gue la doctora Blanca Garcia Sandoval les

cuente mi futuro”. Asi culminé su testimonio
en el Il Congreso Internacional Retina Murcia Enri-
que, un paciente con una Retinosis Pigmentaria en
estado avanzado, ligada al cromosoma X en el gen
RPGR. Es el mismo gen protagonista del ensayo
clinico que lidera esta doctora con la que compartié
mesa en este evento. Ella tomo el testigo y empezo
a contar a Enrique y a los asistentes un presente
que ya es una realidad y un futuro con las puertas
de la esperanza abiertas de par en par.

El proyecto que lidera la doctora Garcia Sando-
val en el hospital Fundacién Jiménez Diaz (FJD) ya
ha operado a siete pacientes y se convierte en el
segundo centro sanitario que mas intervenciones
ha practicado en el mundo enmarcadas en este en-
sayo clinico, solo por detras de Estados Unidos. Es
un hito de los servicios de Oftalmologia y Genética
de la FJD, comandados por el doctor Ignacio Jimé-
nez-Alfaro y la doctora Carmen Ayuso, respectiva-
mente. Y gracias a citas como el Congreso Retina
Murcia, los pacientes y los propios colegas de estos
profesionales pueden no sélo conocerlos de forma
directa, sino también comentarlos de tu a tu con los
propiow responsables de estos avances.

El evento desarrollado en Murcia abordé en va-
rias mesas el estado de la investigacion respecto a
posibles futuras terapias, tanto génicas, como celu-
lares o farmacoldgicas para las distrofias de retina.
Sobre esto verso la mesa que cerraba el congreso,
con hasta seis doctores y doctoras que participan
en ensayos que buscan tratamientos para estas pa-

I es he contado mi pasado y, ahora, espero

tologias oculares raras. La mesa estuvo moderada
por la doctora Regina Rodrigo, del Centro de In-
vestigacion Principe Felipe de Valencia. La mesa la
abrié el doctor José M? Millan, del Instituto de In-
vestigacion Sanitaria La Fe de Valencia. Desvelo
que, en la actualidad, hay mas de 42 ensayos clini-
cos de terapias génicas para las DHR en marcha.

La irrupcion de las nuevas tecnologias y la inte-
ligencia artificial en la medicina también se destaco
en el congreso como una herramienta que contri-
buye a la mejora del diagndstico y el tratamiento de
estas enfermedades de la vision. Asi lo subrayo la
presidenta de la Asociacion Espafiola de Genética
Humana, Encarna Guillén, quien pronuncio la po-
nencia inaugural. Los tratamientos para la DMAE
fueron el tema de la mesa del doctor Ignacio Lo-
zano, de la Unidad de Retina del Hospital de Santa
Lucia de Cartagena, y la doctora Sonia Diaz Calvo,
del hospital Morales Meseguer.

El Congreso Retina Murcia también abordo la
atencidn psicologica a los afectados y familiares, la
importancia de los medicamentos huérfanos, la
adopcién de medidas para mejorar la accesibilidad
para personas con discapacidad visual en las ciu-
dades, los comercios y los restaurantes, las nuevas
herramientas que surgen en la 6ptica y la optome-
tria para la baja vision y el abordaje de enfermeda-
des sindrémicas que afectan a la visién, como el
sindrome de Alstrom, fueron otras cuestiones que
se trataron en el evento.

El presidente de la Asociacion Retina Murcia,
David Sanchez, se mostro satisfecho con que este
evento sirva de lanzadera de buenas noticias. Un
ano mas, el Congreso Retina Murcia, sembro co-
nocimientos y grandes expectativas para los miles
y millones de Enriques que esperan la cura de su
ceguera y que se resumen en la frase con la que la
doctora Garcia Sandobal cerro su intervencion: “El
deseado futuro se acerca paso a paso con rigurosi-
dad, esperanza y esfuerzo”.
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Directorio

Calle Resolana, 30 - Edificio ONCE

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

50003 - ZARAGOZA

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

Asociacion de
Castilla-La Mancha de
Retinosis Pigmentaria

Centro Municipal de Asociaciones. Casa Carretas
Plaza Mateo Villora 1

02001 - ALBACETE

Tel.: 686 183 964

E-mail: manchega@gmail.com

Presidenta: Concepcién Gomez Saez
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Asociacion
de Distrofias
Hereditarias
de Retina
Canarias

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

Tel.: 928 932 552

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

Presidente: German Lopez Fuentes
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Asociacion Retina
Madrid (ARM)

y Fundacion
Retina Espana

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

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

Presidente: Raul Gilabert Lopez

Federacién de Asociaciones de
Distrofias Hereditarias de Retina de Espafia

Federacion de
Asociaciones

de Distrofias
Hereditarias de
Retina de Espaia
(FARPE)

Fundacion

de Lucha ‘

contra la Fundaluce

Ceguera | FUNDACION LUGHA CONTRA LA CEGUERA

(Fundaluce)
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C/Montera, 24 - 4°J
28013 - MADRID
Tel. 915 320 707
E-mail: farpe@retinosisfarpe.org
www.retinosisfarpe.org

Presidente: David Sanchez Gonzélez



Retina Castilla y

Directorio

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

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

Retinacastilayiesn | Leén (RECyL) Presidente: Pedro Heerrero Fernandez
C/ Sepulveda, 1, 32 Planta
08015 - BARCELONA
lﬁ.\\ A f o s Tel. 618 42 40 26 Info: 639 00 16 19
\‘J' Retina ssociacio c lectroico: inf :
4" Catalunya Retina orreo electronico: info@retinacat.org
Catalunya . wwyv.retlpacat.org
Presidente: Jordi Pala Vendrell
Asociacion C/ Alhucemas, 44
de Retinosis 06360 - Fuente del Maestre - BADAJOZ
Pigmentaria Tel.; 659 879 267
Extremena E-mail: retinosis.extremadura@hotmail.com
(ARPEX) Presidenta: Purificacion Zambrano Gomez
C/Sierra de Ascoy, 2 - Bajo
30008 - MURCIA
C . Tel. 672 347 282
Aso_macmn Email: info@retinamurcia.org
Retm_a www.retinamurcia.org
Murcia

Presidente: David Sanchez Gonzalez
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Asociacion Retina

Comunidad Valenciana

Calle Garrigues N°3 - 2° A-B

46001 - VALENCIA

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

www.retinacv.es

Presidenta: Maria de la Almudena Amaya Rubio

FARPE pertenece a:

feder
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j‘ We are hiring!
EURORDIS

RARE DISEASES EURDPE

ALEXION

AstraZeneca Rare Disease
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Este boli no vale nada...

o % ...tu donativo para
6 frenar P ceguera (]

Haz tu donativo en la cuenta de la Fundacion de Lucha
contra la Ceguera (FUNDALUCE) que aparece debajo
y solicita tu boligrafoen farpe@retinosisfarpe.org

Fundaluce

FUNDACION DE LUCHA CONTRA LA CEGUERA

DONATIVOS

CC: ES89 0049 1892 652010380027

(Banco Santander)

NOTA. Las personas, empresas e instituciones que hagan donativos a FUNDALUCE pue-
den beneficiarse de desgravaciones en la declaracion de la Renta, cuyo porcentaje varia en fun-
cion de la cantidad donada. Para ello es necesario que a la hora de hacer la donacion aporten su

nombre completo, DNI o los datos de la empresa, segun el caso, y su provincia. FUNDALUCE re-
flejara esta donacion en Hacienda.



