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Editorial

os topicos tienen mala fama,

pero lo son porque casi siempre

e cumplen y ese es el caso del

que subraya que juntos somos mas fuer-
tes. La familia de RETIMUR es cons-
ciente de que cuantos mas seamos, ma-
yor sera nuestra fortaleza y mayor la es-
peranza para afrontar y superar enfer-
medades que, en la mayoria de los ca-

S0s, son incurables.

Las distrofias hereditarias de
retina no entienden de idiomas,
de paises ni de fronteras. Mi-
llones de personas las padecen
en todo el mundo y se han con-
vertido en una de las principa-
les causas de ceguera.

Con toda la modestia del
mundo, RETIMUR fomenta y

promueve la suma de esfuerzos mas
alla de los limites de nuestra Region,
donde quiza seamos pocos para luchar,
pero si ampliamos miras, si oteamos el
horizonte y eliminamos las lineas que
dividen nuestros territorios, €s mas pro-
bable que demos grandes pasos hacia
el objetivo de mantener encendida la

luz en nuestros 0jos.

Esta es la razon por la que, desde
hace un tiempo, nuestra asociacion ha
puesto parte de su empefio en lanzar-
se al mundo, en hacerse oir alla don-
de quieran escucharnos, en buscar
alianzas externas. Aunque no nos en-
tendamos al hablar, pero sabedores de
que nos comprendemos mejor por lo
que compartimos que si intercambid-
ramos mil palabras. Hemos ido dando

pasos lentos, sin marcarnos grandes
metas y con una sana ambicion con-
trolada. Ahora, se dejan notar algunos
frutos, con la aceptacion por parte de
la Federacion Europea de Enferme-
dades Raras (EURORDIS) de nuestra
asociacion como miembro de pleno de-
recho.

Sabemos, ademas, que para sumar

na en el escenario internacional. Un pri-
mer paso, en este sentido, es la inclu-
sion en el III Congreso Retina Murcia
de un coloquio en el que participaran
colectivos de pacientes iberoamerica-
nos, que tendran la oportunidad de ex-
plicarnos sus inquietudes y experien-
cias.
Somos los primeros sorprendidos
por este auge internacional que

Si ampliamos miras, si
oteamos el horizonte,
daremos grandes pasos
para mantener encendida
Ia luz en nuestros ojos

estamos experimentando y que-
remos y sabremos aprovechar el
empuje para beneficio de todos.
Miramos con satisfaccion el im-
pacto que tiene nuestro Canal Re-
tina, que naci6 con tantas ilu-
siones como dudas, hace poco
mas de un afio, y que se ha con-

no es suficiente estar, sino que requiere
implicacion y actuamos en conse-
cuencia. Nuestro presidente asume
con tanto orgullo como responsabili-
dad su entrada en la nueva junta di-
rectiva de Retina Internacional, donde
representara a la Federacion de Aso-
ciaciones de Distrofias Hereditarias de
Retina de Espaiia (FARPE) y la Fun-
dacién de Lucha contra la Ceguera
(FUNDALUCE). David Sanchez se
convierte ademas en el primer espafiol
en el 6rgano de gobierno de este or-
ganizacion. jEnhorabuena!

Este viaje hacia la union de fuerzas
en nuestra particular lucha contra la ce-
guera no se para. Es objetivo de nues-
tro presidente dar mayor voz y mayor
presencia a los paises de habla hispa-

vertido en nuestro buque insig-
nia para navegar por los cinco conti-
nentes. Una media de al menos 500 per-
sonas escuchan los episodios de nues-
tro podcast, que llega a mas de 30 pa-
ises.

Tenemos mucho que celebrar, pero
nos toca esperar a que pasen estos tiem-
pos del Covid para poder juntarnos,
brindar y abrazarnos. La fiesta se pue-
de aplazar, pero la lucha no cesa y se-
guimos trabajando con empefio, es-
fuerzo y generosidad para sumar vo-
luntades a nuestra meta. Una forma de
hacerlo es suprimir barreras y, por nues-
tra parte, no va a quedar que pongamos
lo que esté en nuestra mano para de-
rribar todas las torres de Babel que se
alcen contra nuestras miradas. Avan-
zamos sin fronteras a la vista.
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Las cartas del

RESIDENT

@ C6mo nos ha cambiado la vida! Desde que, a mediados
del pasado mes de marzo, se decretara el estado de alar-
ma y comenzara el confinamiento, nuestras vidas han

dado un giro de 180 grados. Las mascarillas, el gel hidro-
alcoholico, la distancia social y la histeria, locura o pani-
co colectivos se han apoderado de todos nosotros. Des-
concierto e inseguridad también se han convertido en pa-
labras cotidianas. Nuestros gobernantes estan desbordados
ante lo desconocido sobre la evolucion de la pandemia y
la prensa no contribuye, a mi parecer, a generar confianza
en la poblacion y, por Gltimo, estamos todos y cada uno de
nosotros, expertos en Covid-19 y pandemias, divididos se-
gun nuestras ideologias y creencias y, en muchos casos, irres-
ponsables en nuestras acciones. Ya veremos como salimos
de esta.

Sin embargo, la vida sigue y nuestra asociacion conti-
nua prestando sus servicios. Nos reinventamos para estar
cerca de nuestros socios y tratamos de estar también cer-
ca de aquellos que sin serlo demandan nuestra ayuda. El
teletrabajo y las nuevas tecnologias nos permiten continuar
con nuestra labor e incluso ampliarla. Nuestro recién es-
trenado servicio de psicologia e insercion laboral para per-
sonas con discapacidad supone un pasito mas en nuestro
objetivo de ofrecer un completo abanico de servicios de aten-
cion directa a personas con discapacidad visual en nues-
tra Region. Su consolidacion serd ahora tarea principal de
la junta directiva que presido.

Nuestro proyecto de sensibilizacion y difusion de las en-

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

fermedades degenerativas de la retina y de la discapacidad
visual en general contintia y, al igual que con la atencion
directa, se amplian, como demuestra este boletin trimestral
que hemos puesto en marcha. El podcast Canal Retina si-
gue difundiendo contenidos a todo el mundo y nuestro con-
greso nacional ser este afio mas internacional que nunca
ya que el formato online nos permitira llegar a todas las per-
sonas de habla hispana del mundo.

En cuanto a nuestro proyecto de incidencia politica y de-
fensa de derechos de personas con patologias retinianas se-
guimos creciendo. La Federacion de Asociaciones de Dis-
trofias Hereditarias de Retina de Espana (FARPE) y la Fe-
deracion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) son
las federaciones de las que formamos parte a nivel nacio-
nal. Ademas, el Observatorio Nacional de Enfermedades
Raras Oculares (ONERO) como organizacion aglutinadora
de la discapacidad visual en Espafia nos ayudan a defen-
der y luchar por nuestros derechos y a alcanzar més y me-
jores hitos para nuestro colectivo. Pero no nos quedamos
ahi. RETIMUR acaba de integrarse como asociacion so-
cia de la organizacion europea de enfermedades raras (EU-
RORDIS) y hemos solicitado nuestra adhesion a la Alian-
za Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER). Todo
con el objetivo de representar a nuestro colectivo, mejorar
sus condiciones de vida, defender sus derechos y contribuir
a su inclusion en la sociedad. Asi pues, en tiempos de pan-
demia, la asociacion Retina Murcia crece y amplia sus set-
vicios. En tiempos de pandemia, RETIMUR mira por ti



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA

[Lazos internacCionales

La Federacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) aprueba la solicitud de adhesion
presentada por la Asociacion Retina Murcia (RETIMUR) para ser uno de sus miembros

x EURORDIS

- RARE DISEASES EUROPE

Retimur News

esta decision a nuestro presidente,
David Sanchez. “‘Creemos firmemen-

a organizacion europea de En-
fermedades Raras EU-

ORDIS ha aprobado la
adhesion de la Asociacion Re-
tina Murcia (RETIMUR) a su
organizacion.

La Junta de Oficiales de EU-
RORDIS aprobo el pasado 3 de
julio la solicitud de nuestro
colectivo para integrarse en
esta red europea.

El director superior de Relaciones
con las Organizaciones de Pacientes de

te que unir a todas las asociaciones de
pacientes proporcionara a las personas

Mas de 900 colectivos de
72 paises forman parte de
esta red, que representa
a 30 millones de personas
en todo el continente

con enfermedades raras una voz fuer-
te y Unica”, afiade el escrito de acep-

mas de 900 organizaciones miem-
bros.

EURORDIS es una voz autorizada
y reconocida en Europa en la defensa

de las personas con enfermeda-
des raras y cuenta con una tra-
yectoria de mas de veinte afios.

“Eurordis es una alianza tni-
ca, sin animo de lucro de 929 or-
ganizaciones de pacientes de 72
paises que trabajan juntos para
mejorar la vida de 30 millones de
personas que viven con una en-
fermedad rara en Europa”, ex-

plica en su web. Ademas, pone en con-
tacto a pacientes, familias y grupos de

EURORDIS, Anja Helm, comunicd tacién de EURORDIS, que cuenta con  pacientes con intereses comunes.
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‘Por toda |a Tierra

El dirigente de la Asociacion Retina Murcia (RETIMUR), David
Sanchez, se integra en la directiva de Retina Internacional para
representar a FARPE y es el primer espafiol en esta institucion

Retimur News

n espaiol se integra por pri-
era vez en la junta directiva
de Retina Internacional. Y no

podia ser otro que nuestro presiden-
te de la Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR), David Sanchez, que no
tiene limites, que supera meta tras y
meta, que se come
el mundo. David
asisti6 a la asam-

te y a las que representara en Reti-
na Internacional.

La eleccion de la nueva junta di-
rectiva de Retina International se lle-
v0 a cabo durante la asamblea general
numero 22 de la institucion, que se
celebro los dias 5 y 6 de septiembre
a través de la plataforma Zoom.

Durante esta asamblea, se cele-
braron elecciones a la Presidencia 'y
Junta Directiva de la
organizacion. Chris-
tina Fasser, presi-

blea general de este
organismo mundial,
que se desarroll6 on

7

RETINA INTERNATIONAL

- pe

denta desde 1992,
no se presentd en
esta ocasion y la tni-

line, junto a Almu-
dena Amaya, presi-
denta de la Federa-
cion de Asociaciones de Distrofias
Hereditarias de Retina de Espana
(FARPE) y de la Fundacion de la Lu-
cha contra la Ceguera (FUNDA-
LUCE), que son las instituciones es-
pafiolas de las que es vicepresiden-

ca candidatura a la
presidencia fue la
presentada por el ale-
man Franz Badura, en cuyo equipo
directivo se ha integrado el presidente
de RETIMUR vy vicepresidente de
FARPE. “Queremos acercar las or-
ganizaciones de habla hispana a Re-
tina Internacional”, subraya David
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La eleccion de la nueva junta directiva
de Retina International se llevo a cabo
durante la asamblea general numero 22
de la institucion, que se celebrd los dias
5y 6 de septiembre a través de la pla-
taforma Zoom. Estaba previsto cele-
brarla en junio en Islandia, pero debi-
do a la situacion generada por la pan-
demia por el Covid-19 quedo aplaza-
da. Durante esta Asamblea se celebra-
ron elecciones a la Presidencia y resulto
elegido el aleman Franz Badura. El res-
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Sanchez.

Sabiamos que David es un todo-
terreno, porque a la presidencia de
RETIMUR suma las vicepresiden-
cias ya citadas de FARPE y Funda-
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legir presidente Y direCtiva que debid ser en Islandia

to de la nueva junta la forman las si-
guientes personas: Jeremy D’Souza
(Retina Australia), Ronan Holahan
(Fighting Blindness Ireland), Claudet-
te Medefindt (Retina South Africa), Ja-
son Menzo (Foundation Fighting Blind-
ness, USA), Saburo Morita (JRPS, Ja-
poén), Svenska Ramshage Caisa (RP-
Foreningen, Suecia), David Sanchez
(FARPE, Espafia), Martin Smedstad
(RP-foreningen i Norge, Noruega),
Marina Sutter Penz (Retina Nueva Ze-

landa). Durante la asamblea se apro-
baron nuevos estatutos para alinear la
organizacion a las leyes de Irlanda, que
sera la nueva sede de Retina Interna-
cional. Se presento el plan estratégico
y de trabajo, y también se presentaron
el Consejo de la Juventud y Accion Re-
tina como dos grupos de trabajo im-
portantes, entre otros. Las proximas con-
ferencias se llevaran a cabo en Islandia
en 2022 y en la propia Irlanda en
2024.

luce, es el delegado territorial en
Murcia de la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER),
donde acaba de resultar reelegido.
Y, ahora, asume esta nueva respon-

sabilidad.

Estamos mas que orgullosos de
nuestro presidente y de que nos re-
presente para llevarnos cada vez mas
lejos. jEnhorabuena!

La directiva de la Federacidn de
Espariola de Enfermedades
Raras cuenta de nuevo con el
presidente de RETIMUR

murciano Juan Carrion Tude-
E‘lda ha sido reelegido presidente

e la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER). El to-
tanero obtuvo el apoyo para un nue-
vo mandato de la amplia mayoria de
los asistentes a la asamblea de la or-
ganizacion, celebrada el sabado 19 de
septiembre a través de la plataforma
Zoom. Carrién incorpora algunas
caras nuevas a su reelegida junta di-
rectiva, aunque mantiene la estructura
organizativa y a buena parte de sus
cargos de confianza, entre los que se
encuentra nuestro presidente de RE-
TIMUR, David Sanchez Gonzalez.
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Encuentros digitales de

ropa
press

La directora del Instituto de Salud Carlos lll, Raquel Yotti, destaca que en la ultima década ha habido una revolucion
diagnéstica y terapéutica en un Encuentro Digital en el que el presidente de RETIMUR da voz a los pacientes

Europa Press

Pcientes con enfermedades ra-
ras oculares y profesionales de
la medicina destacan la impor-
tancia de avanzar en la investigacion
genética. Han querido visibilizar este
tipo de enfermedades, que requieren
estar presentes en la agenda publica,
y han incidido en la importancia de
avanzar en la investigacion genética.

Los afectados ven "con cautela
pero con esperanza' las nuevas tera-

pias avanzadas, que estan comen-
zando a comercializarse para algunas
de estas enfermedades. Durante el en-
cuentro Digital 'Una mirada a las en-
fermedades raras oculares: La im-
portancia del diagndstico precoz', or-
ganizado por Europa Press, en cola-
boracion con Novartis, los pacientes
han puesto de manifiesto que "las en-
fermedades de la vision, y mas las que
afectan a tan pocos pacientes, son in-
visibles para la sociedad" y, en oca-
siones, también para los profesiona-
les médicos, segin ha resumido Da-

vid Sénchez, afectado por una retinosis
pigmentaria y presidente de Retimur.
En Espafia, hay 15.000 personas afec-
tadas por enfermedades raras ocula-
res de origen genético, que son ma-
yoria entre las enfermedades raras ocu-
lares, y una de cada 5.000 personas tie-
ne una patologia de este tipo con un
origen hereditario. Entre ellas, la re-
tinosis pigmentaria, la amaurosis con-
génita de leber y la enfermedad de
Stargardt son las méas comunes.

Por su parte, la directora del Insti-
tuto de Salud Carlos III, Raquel Yot-
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ti, encargada de la inauguracion del en-
cuentro, explicd como en la tlltima dé-
cada se ha producido una "revolucion
diagndstica y terapéutica" gracias a los
avances en la genética, en la biologia
molecular o en la ingenieria tisular y
subrayé que en el horizonte hay
"grandes esperanzas para pacientes y
sus familias que hasta este momento

se consi-

deraba

“Hay que tenian
grandes enferme-
esperanzas | dades in-
curables".

para "La cien-
pacientes cia cura y
con enfer_ las enfer-
medades

medades raras son
que hasta uno de los
este ambitos
momento G
. este prin-

se conside- cipio se
raban pone de
incurables” | manifies-
to", inci-

dié Yotti,

que repaso el "compromiso" del Ins-
tituto de Salud Carlos III con las en-
fermedades raras y con las enferme-
dades raras oculares, a través del Ins-
tituto de Investigacion de Enferme-
dades Raras (IIER) o de su participa-
cion en el Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras Oculares (One-
r0). Ese compromiso y esa idea de que
"la ciencia debe ser colaborativa"
pasa también, seguin detallo, por el Re-
gistro de Pacientes con Enfermedades
Raras, una iniciativa surgida a impulso
de las asociaciones de pacientes, en co-
laboracion con el IIER y que se ha
puesto en marcha recientemente con
grandes retos por delante.

europa

DAVID SANCHEZ

Presidente de RETIMUR

“Hemos de estar preparados
para |0 que antes era imposible
y ahora vemos mas cerca”

David Sanchez intervino en
el Encuentro Digital de Eu-

ropa Press impulsado por
Novartis para dar voz a los pacientes,
como presidente de la Asocacion Re-
tina Murcia (RETIMUR), vicepre-
sidente de la Federacion de Asocia-
ciones de Retina de Espafia (FARPE)
y directivo de la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER).
Quiso dar a conocer el impacto que
supone vivir con una distrofia de re-
tina, tanto para ¢l como para su fa-
milia y su entorno. Lament6 que el
diagnostico de la enfermedad tarda en
llegar en muchas ocasiones y hay mu-
chas dificultades para que sea preci-
so. “Suele llegar en la edad adulta y
es complicado asimilarlo y saber
qué hacer”, subrayo. Destaco que son
hereditarias y degenerativas y con-

ducen a una discapacidad visual se-
veray a la ceguera legal o total. “Las
organizaciones de pacientes tratamos
de concienciar a la sociedad sobre este
problema y de estar cerca de los afec-
tado y sus familias en el proceso. Ade-
mas, siempre apoyamos la investi-
gacion. desde hace treinta afios, por-
que sabemos que es nuestra espe-
ranza. La ciencia es muy importan-
te para nosotros”.

David relat6 su experiencia como
paciente e incidi6 en la importancia
de tener un diagnoéstico lo mas pre-
ciso y prematuro porsible, “para es-
tar preparados de cara a los que
hace unos afios veiamos como im-
posible, pero que hoy en dia lo vemos
con cautela, pero con esperanza y mu-
cho mas cerca”, recalco nuestro pre-
sidente de RETIMUR.
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Enhcuentros digitales de P
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ALVARO
HIDALGO
Economista y
presidente de la
Fundacién Weber

/
halky
ALVARO HIDALGO

Presidente Fundacion Weber

El experto en Economia de la

Salud y presidente de la Fun-

dacion Weber, Alvaro Hidal-
g0, expuso en el Encuentro Digi-
tal organizado por Europa Press
y por Novartis que el coste anual
de la ceguera en Espafia es de
5.095 euros y supone un impacto de
360 millones de euros al afio para el

portante carga que suponen estas pa-
tologias y lo necesario que es poder
diag-

sistema sanitario en Espafia. “Si se tu- nosti-
vieran en cuenta los cuidados in- carlas y
formales, que son los que dan las poder

familias a los enfermos y que, tra-
por tanto, no recae en las ar-
cas publicas, el coste se-
ria de 3.220 millones de
euros al afio”, subrayo

Hidalgo. Asimismo,
afiadio que el so-

brecoste que tie-

360

millones
de

El preCio de
la ceguera

pacientes y el ahorro de coste sanita-
rios", sefial6 Hidalgo, que apuntd
que, frente a enfermedades cronicas u
oncoldgicas hay patologias con las que
"no hay sensibilizacion y parece que
no se pudiera hacer nada". Para este
economista, el concepto de inver-
sion en el caso de las en-
fermedades raras es
clave. Porque de un 3 - 22 0
paciente que pueda En millones,
mejorar o conservar \EECCAALRIIC]
su VisiFSn a que se sf:::: dI: d
quede ciego, hay una di-
ferencia de costes para el
sistema sanitario y para la sociedad
considerable.
Hidalgo coment6 que, en compa-

racion con el resto de Europa, esta-

mos por debajo de la media en el

nen que hacer los coste general de la ceguera. “Hay
hogares que tie- paises como Cana-

nen una persona da, Alemania,

con discapaci- Nueva Zelanda 2-91 7
dad visual es de o Australia que Sobrecoste
2.917 euros tienen un im- en euros al

ano para un

anuales. Y el
hogar

sobrecoste me-

dio por tipo de
discapacidad vi-
sual es de 11.052
euros por afio 0 mas
de 25.000 euros si la dis-
capacidad visual es total”, resal-

t0. "Esto pone de manifiesto la im-

pacto sobre el

coste de la ceguera
mayor que en el nues-
tro”, aclaro. <Y esos 3.220 millones

de euros que costaria la atencion a la
discapacidad visual si pusiéramos
precio a la atencion de las familias y
cuidadores es de la mas altas respec-
to a otras enfermedades”, afiadio.

Coste de la ceguera para
el sistema sanitario
en Espana

tarlas, por el
aumento en la calidad de vida de los
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JAUME CATALA
Oftalmélogo pediatrico

JAUME CATALA

Oftalmologo pediatrico

“ES huestro
deber reducir
al maximo
posible el
tiempo para dar
unh diagndstico”

Jaume Catala explicé que el
tiempo medio para diagnosticar
una enfermedad rara ocular es
de 5 anos. “Eso supone un gran
coste emocional y econdmico y
es nuestro deber reducir al ma-
ximo este tiempo”, resaltd. Tam-
bién indicé que hay muchos
ensayos para aplicar terapias cu-
rativas y, por €so es importante,
el diagnostico precoz. “Cuanto
antes diagnostiquemos al pa-
ciente, mas sana tendra la retina
y mas probabilidades tendran de
conservar vision con un trata-
miento protector”. Siete de cada
diez pacientes con distrofia de
retina podrian tener su diagnos-
tico genético.

europa

press

JOSE JOAQUIN GIL
Presidente de ONERO

\ JOSE JOAQUIN GIL

P Presidente de ONERO S
%1 7 y 1l L |

“Necesitamos
cohtar Con
uh registro

fuerte ¥y amplio
de todos oS
pacientes”

ENRIQUE RUIZ ESCUDERO
Consejero de Sanidad de Madrid

“Hay que inCluir
la salud Vvisual
entre |as
prioridades de
todos |os siste-
mMas sahitarios”

JESUS PONCE
Dir. General Novartis Farmacéutica

=ty

| JESUS PONCE

Director General Novartis Farmacéutica

“Novartis
reimagina la
medicCina ante
retos sahitarios
que alin ho
tienen solucién”

“Novartis tiene una actitud ac-
tiva y estamos reimaginando la
medicina para abordar algunos
grandes retos sanitarios que to-
davia no tienen solucidén, como
es la erradicacion de la ceguera
evitable. Investigamos para pro-
porcionar soluciones a pacientes
con enfermedades de alta preva-
lencia, como la DMAE, pero
también para personas con dis-
trofias hereditarias de la retina.
Apostamos por terapias disrup-
ticas, como son las génicas, que
no solo combaten la enferme-
dad, sino que pueden curarla.
Todos unidos, podremos lograrlo
pronto y honramos el comproiso
con la ciencia”.
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Enhcuentros digitales de

europa

press

Antes de la era Covid estaban tra-
bajando para mejorar el diagnos-
tico de las distrofias de retina y
evitar a los pacientes de la odisea
de pasar por entre cuatro y ocho
médico durante cinco o siete afios
para tenerlo. Pero todo se ha pa-
rado, incluida la implementacion
de los dos centros de referencia
que se han conseguido para este fin

ROSA COCO

Profesora de Oftalmologia de la Universidad de Valladolid (IOBA)

“Tendemos a deCir Cuidado
para ayudar a quien no ve bien,
pero eso |es sirve de poco”

o la inclusion de algin centro es-
pafiol en la red europea de referen-
cia del ojo, que estaba prevista para
este ano. Respecto a la afectacion
del Covid a estos pacientes, cabe
sefialar que casi todas las sefiales
en entornos publicos son visuales,
ademas les cuesta encontrar el gel
alcoholico o mantener la distancia
de seguridad. Nuestra tendencia

e
il

E

ROSA COCO

Profesora Oftalmologia Uni. Valladolid (IOBA)

para ayudarles es decirles cuidado
y eso les sirve de muy poco. Ade-

mas no pueeden tocar nada y no les
podemos tocar. Si vemos a alguien
con baja vision o con baston
blanco lo mejor es decirle exacta-
mente el obstaculo del que les avi-
samos o leerles un cartel que ellos
no pueden. Con una distrofia de re-
tina, es mas dificil moverse por el

ENCARNA GUILLEN

Presidenta de la Asociacion Espaiola de Genética Humana

“Comos el Uinico pais de Eu-
ropa Sin especCialidad zenétiCa
enh su sistema de salud”

ENCARNA GUILLEN

Presidenta Aso. Espafiola de Genética Humana

La genetista Encarna Guillén rei-
terd que la precocidad del diagnos-
tico es critica para la atencion
adecuada del paciente y, ademas,
un diagnostico genético supone
confirmar la enfermedad, mayor
informacion sobre el prondstico y
la identificacion del gen causal y,
por tanto, poder prevenir nuevos

casos en la familia. “Cada una de
las enfermedades de retina pueden
ser de baja frecuencia, pero en con-
junto constituyen un problema de
salud publica. Identificando el gen,
podemos caracterizar a los pacien-
tes para que estén disponibles para
terapias génicas que ahora se des-
arrollan”, subrayo.

El acceso al estudio genético y al
asesoramiento es muy importante,
pero no es equitativo en Espafia. El
sistema de salud espafiol carece de
una especialidad de Genética cli-
nica, lo que entorpece el acceso
equitativo de familias a los diag-
noésticos. “Somos el tinico pais en
Europa sin esta especialidad”, dijo.
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Cada vez menos invisibles

La emision on line del encuentro sobre enfermedades raras oculares, organizado por Europa Press y Novartis,
fue un gran éxito de audiencia y sirvi6 para visibilizar estas patologias delante de publicos clave

Mas de mil
CONEXIONes en

directo al
encuentro

“Se da la paradoja de que las
distrofias de retina que limi-
tan nuestra vision pasan, en
muchas ocasiones desapercibidas y
son invisibles para la sociedad, que
no nos entiende”, lamenté6 David
Sanchez en el Encuentro Digital so-
bre las enfermedades raras oculares
del pasado mes de junio, aunque pre-

cisamente esta emision es parte de la
labor de difusion que persigue acabar
con esa invisibilida. Fue un gran éxi-
to de audiencia y sirvi6 para visibi-
lizar las enfermedades raras oculares,
delante de publicos clave.

Los primeros impactos consegui-
dos a nivel de difusion durante la pri-
mera semana fueron muy significa-

Un total de
cc medios se
hicieron eco de
su contenido

tivos. Hubo mas de 1.000 conexiones
al encuentro. Veintidos medios de
todo el pais se hicieron eco. También
se registraron mas de 100.000 im-
presiones en redes sociales en los ca-
nales de Europa Press y de Novartis.
Y se contabilizaro mas de un millon
de visualizaciones de la noticia en di-
ferentes medios de comunicacion.

Mas de cien mil
IMPresiones

en las redes
sociales

Mas de un millon
de visualizaciones

de la noticia
en los medios
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ACTUALIDAD CANAL RETINA

Una web
propia
para seguir
creciendo

Més directa, mas sencilla, mas
visual. Asi es la hueva web que
hemos Creado para que puedas

seguir mejor los episodios de
nhuestro podcast Canal Retina.

Eh wwuw.canalretina.org pue-

des acceder a todos |0s pro-

gramas grabados y contribuir a
elaborar [0S siguientes Coh tus

comentarios Y partiCipacion.
De esta fortna, Cahal Retina
ihiCia el Camino eh solitario ¥
de forma independiente a la
web de I3 AsoCiaCion Retina

Murcia RETIMUR), que es la

orgahizaCion que lo elabora ¥
que, no obstante, seguird con-

tando con un enlace directo a

la hueva pagina web. Espera-
MOos gue Os Sirva Y gue os
ahime a seguirnos y ahimar a
otros a que hos sigan.

Cuidados de la vista en verano

MARIA DOLORES VILLAESCUSA

La presidenta del Colegio Ofi-
cial de Qpticos-Optometristas
de la Regién de Murcia, Maria
Dolores Villaescusa, es |a invi-
tada a este progrtama especCial
conjunto de Canhal Retiha, que

Cartagena, que hacen Damaris
Qjeda Y Andrés Torres.

presenta David Sanchez, y el es-
pacio A tu salud, de Onda Cero

anal Retina celebro su primer
aniversario con un programa es-
pecial conjunto con el espacio
A tu salud verano, que se ofrece en el
matinal ‘Maés de uno Cartagena’ de
Onda Cero Cartagena, y que se emi-
ti6 el pasado lunes 27 de julio. La in-
vitada a este episodio especial fue la

presidenta del Colegio de Opticos y
Optometristas de la Region de Murcia,
Maria Dolores Villaescusa, que nos dio
algunas claves sobre los cuidados de
la vista en verano. “Los beneficios que
causa el sol en el 0jo son similares a
los que produce en el resto de los te-
jidos, con la particularidad anadida de
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Canal Retina

que es el acceso fundamental a nues-
tro sistema visual, completamente ne-
cesario para recibir la informacion
del mundo que nos rodea. Existen di-
ferentes estudios que sostienen que la
luz solar previene del aumento de la
miopia. La miopia esta llegando a ni-
veles de pandemia, una palabra muy de
moda en estos momentos. El aumen-
to de la miopia, cuando llega a gra-
duaciones muy elevados, puede pro-
ducir dafios en la retina. Por eso, es im-
portante tomar el sol de una forma ade-
cuada”, comento.

Los excesos pueden producir dafios
oculares, como la queratitis, quema-
duras en los parpados y hasta una ace-
leracion de la formacion de las cata-
ratas. Por eso, es tan importante pro-
teger nuestros 0jos, igual que hacemos
con nuestra piel. Maria Dolores destaca
que si exponemos a una persona sin

LLos excesos al
tomar el sol pueden
provocar que se
acCelere la formacion
de Cataratas

ninguna patologia a una fuente de luz
durante diez segundos, unos fotorre-
ceptores sanos tardarian cincuenta en
recuperarse y volver a tener una vision
normal. Segun las alteraciones que ten-
gamos en el ojo, estos niveles de re-
cuperacion van aumentando y son
mayores los deslumbramientos.

Esta especialista recomienda utili-
zar una buena gafa de sol, con una pro-
teccion adecuada contra los rayos ul-
travioleta, segin la actividad que vaya

arealizar. “Las personas con distrofias
de retina disponen de unos filtros es-
peciales. Segtn la zona de la retina al-
terada, estaran afectados unos fotorre-
ceptores u otros. Estas células, segiin
donde estén, gestionan diferentes to-
nalidades de color o diferentes inten-
sidades de Iuz. Por eso, existen lentes
con filtros diferentes”, aclara.

“Una exposicion directa y prolon-
gada al sol puede producir quemadu-
ras cuyas secuelas pueden ser irrever-
sibles, por tanto, nunca debemos mi-
rar fijamente al sol un tiempo prolon-
gado, es muy daiiino”, sefiala Villaes-
cusa. El uso de las piscinas y los bafios
en el mar aumenta el porcentaje de con-
Juntivitis. Por eso, hay que cuidar la hi-
giene y hacer revisiones periodicas.

La entrevista completa en
www.cahalretina.org
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a vista, como casi todo en la vida,

se puede educar y, si aprendemos

esde nifios, eso que llevamos ga-

nado. La oftalmdloga Patricia Ferrer,
que trabaja en el 4rea infantil de la Arri-
xaca nos guia sobre como hacerlo y so-
bra las particularidades de los ojos de
los pequeiios en plena vuelta al cole.
La doctora Ferrer sefiala como
principal diferencia de los ojos de los
nifios que son mas pequeflos y, nor-
malmente, eso indica que suelen ser hi-
permétropes. Por eso, conforme los ni-
fos va creciendo y el tamafio de sus
ojos también, van acercandose a la
emetropia, que es no tener defectos re-
fractivos. “Los 0jos de los nifios son
muy elasticos y se adaptan muy facil
a ver en todas las distancias. Se aco-
modan con gran capacidad, que van
perdiendo en la edad adulta, hasta que
llega la vista cansada, la presbicia”,.
“Lo normal es que los nifios tengan
entre dos y dos dioptrias y media de hi-
permetropia y, alos 6 6 7 afos, se con-
sidera emétrope, con valor cero. Eso no
implica que no vean bien antes. Sus
0jos son tan elasticos, que se amoldan
muy bien y alcanzan muy buena vision,
aunque tengan dioptrias”, afiade. La of-

PATRICIA FERRER SOLDEVILA

‘PatriCia Ferrer es oftalmé-
loga Y trabaja en el Hospital
Virgen de la ArriXaca de
Murcia, en el drea de infantil

talmoéloga considera que hay que tener
es un buen habito visual. “Es induda-
blemente mejor que los nifos estén ju-
gando en la calle a que estén con ta-
blets, la television o el ordenador,
porque hemos comprobado que esto 1l
timo esta muy relacionado con el in-

Vuelta al cole - La vision de los niios

cremento de la miopia. Muchos padres
me preguntan cuantas horas pueden ver
la television sus hijo y yo les digo que
por mi ninguna. Y cuando se sienten
a estudiar, se recomienda que tengan
una buena distancia a la lectura, de unos
33 centimetros mas o menos, buena luz
y buena postura.”.

Normalmente, los nifios hacen su
revision visual con el pediatra a los 4
afios y cree que seria bueno si la hiciera
un especialista. “‘Se trata de una ex-
ploracion muy basica. Deberian com-
probarse también senales de alerta,
como las reacciones a los cambios de
luz. Es un signo de que puede haber
algo mas”.

Los problemas visuales mas co-
munes en los nifios son la miopia, la hi-
permetropia, sobre todo, y el astig-
matismo. Los nifios muy chiquititos
pueden tener problemas de obstruccion
del lagrimal, que es una patologia que
se resuelve muy facilmente, normal-
mente, de forma espontanea, y si no,
con un sondaje de la via lagrimal. En
los bebés, hay que descartar las cata-
ratas y el glaucoma congénito, porque
son patologias que implican mucha re-
percusion visual. También son fre-
cuentes el 0jo vago y el estrabismo. Las
patologias de la retina son dificiles de
detectar hasta que evolucionan. “Los
nifios muy pequenos no se quejar de
mala vision y hay que observar si se
frotan mucho los 0jos, si los guifian en
exceso, si se quejan de cansancio
cuando hacen tareas. Son sintomas a
los que hay que prestar atencion”.

La enfrevista completa en
www.canalretina.org
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Observatorio Nacional de Enfermedades Raras Oculares (Onero)

José Joaquin Gil Jzquierdo
es el presidente del Observa-
torio Nacional de Enferme-
dades Raras Qculares
(ONERQ). También es miem-
bro de |a junta directiva de la
asociacion Retina Comuni-
dad Valenciana. Y, ademas,
es un afectado mas por uha
de las distrofias hereditarias
de |a retiha, la retinosis
pigmentaria.

Observatorio Nacional de
Enfermedades Raras Ocula-
es (ONERO) nace hace dos

anos, en verano de 2018 con el
propdsito de generar conocimiento
sobre las enfermedades raras ocu-
lares. En realidad, es una asociacion
de asociaciones. Actualmente, lo
integran 25 colectivos y todos ellos
se unen con la intencioén de generar
conocimientos sobre las enferme-
dades raras oculares y sentar las ba-
ses para tener acceso, a medio pla-
70, a las redes europeas de referen-
cia, explica su presidente, José Jo-
aquin Gil.

La finalidad es que el paciente sea
el gran beneficiado con la posibili-
dad de acceder a terapias avanzadas.
Estas premisas, unidas a la falta de
datos concretos, la dispersion po-
blacional, la prevalencia de estas en-
fermedades, hacen necesario que se
cree un organismo que puede aglu-
tinar a estas asociaciones y que
pueda ir dandole forma, poco a
poco, a un registro nacional de pa-
cientes. Ese es en esencia el origen
de ONERO.

“La unio6n es fundamental. Por
supuesto, la lista de asociaciones y
la inscripcion siempre esta abierta.

Nosotros seremos mas fuertes, cuan-
tas mas asociaciones seamos y cre-
aremos un registro mucho mas fuer-
te cuantos mas datos de pacientes
haya en el mismo. ONERO sera lo
que los componentes quieran que
sea. Si conseguimos generar esa
fortaleza, redundara en mejor trata-
miento sanitario, mejor conoci-
miento de la enfermedad, mejor
conocimiento de los pacientes. Es tan
fundamental la union como el teji-
do asociativo”, apunta Joaquin.

ONERO y el registro de pacien-
tes van indisolublemente unidos.
Son piezas de un mismo engranaje
y forman parte de la misma maqui-
naria. El Observatorio puede servir
como Organo asesor para la elabo-
racion de planes publicos para la po-
blacién con deficiencia visual gra-
ve. Este es un objetivo muy impor-
tante. También puede establecer las
bases de las redes europeas de refe-
rencia, que son plataformas que
transmiten y comparten informacion
para ordenar ensayos clinicos o te-
rapias a nivel europeo, donde estan
ya instaurada.

La enfrevista completa en
www.canalretina.org
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Congreso Retiha MurcCia

Docentes e investigadores de las universidades de Murcia, Valladolid, Complutense de Madrid, Santiago de
Compostela, Autonoma de Barcelona, Valencia, Vigo y Alicante intervienen el Ill Congreso Retina Murcia

Retimur News

( a Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR) ha convertido a la

niversidad espafiola y a sus do-
centes e investigadores en los princi-
pales protagonistas del III Congreso
Retina Murcia. Cuarenta expertos in-
tervendréan en el evento, buena parte
de ellos procedentes de hasta ocho cen-
tros universitarios del pais. La Uni-
versidad de Murcia es la que mas pro-

fesionales aporta a la cita, pero tam-
bién asisten de la de Valladolid, de la
Complutense de Madrid, de Santiago
de Compostela, de la Autonoma de
Barcelona, de Valencia, Vigo y Ali-
cante. El congreso se desarrolla en esta
ocasion on line, debido a las limita-
ciones que impone la pandemia del
Covid-19. Se podra seguir a través de
la plataforma Teams y tendra lugar to-
das las tardes de la semana del 5 al 9
de octubre.

La ponencia inaugural correré a car-

go del profesor doctor Pablo Artal, di-
rector del Laboratorio de Optica y Ca-
tedratico de la Universidad de Murcia,
galardonado en 2013 por los presti-
giosos premios ‘Edwin H. Land Me-
dal’, en 2014 ‘Advanced grant’ por el
European Research Council y en
2015 la Medalla Rey Jaime I.

El de Murcia es el mayor congre-
so sobre las enfermedades de la reti-
na organizado por una entidad de pa-
cientes en Espafa y una cita ineludi-
ble para los profesionales.

Claves para poder seguir e| evento

El equipo directivo de la
Asociacion Retina Murcia
(RETIMUR) esta poniendo

todo su empefio en que el seguimiento
del III Congreso Retina Murcia se
pueda seguir a través de Internet de
forma sencilla y que el acceso al mis-
mo sea lo mas facil posible para aque-
llas personas ciegas o con baja vision.
El primer paso para seguir el
evento es inscribirse, que se puede ha-

cer a través de la web www.congre-
soretinamurcia.org, a la que tam-
bién se puede acceder desde la pagi-
na de la asociacion, www.retimur.org.

Los inscritos recibiran una res-
puesta al correo electronico que fa-
ciliten por parte de la organizacion,
en la que se confirmara su participa-
cion y se le facilitara un enlace para
poder acceder al desarrollo del even-
to, ya sea desde su teléfono moévil, su

tablet o su ordenador. A los partici-
pantes también se les explicara como
seguir el desarrollo de las ponencias
y coloquios del programa con senci-
llez y se les ofreceran varias vias para
poder participar con dudas y pre-
guntas.

La plataforma escogida por la
directiva de RETIMUR para seguir
el congreso es Teams, cuyo manejo
es senicllo y muy intuitivo.



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA

O

El programa: 40 expertos para ponernos al dia

LUNES 5 OCTUBRE
17.00 - 18.00
Conferencia Inaugural:
Ciencia y tecnologia
para ver mejor

- Pablo Artal, Fundador y director
del Laboratorio de Optica, Instituto
de Investigacion en Optica y Na-
nofisica. Catedratico de Fisica de
la Universidad de Murcia.

18.00 - 18.30
Inauguracion

18.40 - 20.00

La Universidad y las
enfermedades de Retina
- Modera Andrés Torres Garcia,
periodista

- José Carlos Pastor Jimeno, Fun-
dador del IOBA y Catedratico de
Oftalmologia de la Universidad de
Valladolid.

- Manuel Vidal Sanz, Instituto
Murciano de Investigacion Biosa-
nitaria Virgen de la Arrixaca , Ca-
tedratico de  Oftalmologia,
Optometria, Otorrinolaringologia
y Anatomia Patoldgica de la Uni-
versidad de Murcia.

- José Manuel Ramirez Sebastian,
Catedratico de Oftalmologia de la
Universidad Complutense de Ma-
drid, Director del Instituto de In-
vestigaciones  Oftalmoldgicas
Ramon Castroviejo UCM, Presi-
dente de la Sociedad de Investiga-
cion en Retina y Vision SIREV.

- Francisco Gonzalez Garcia, Ca-
tedratico de Fisiologia de Univer-
sidad de Santiago de Compostela.
- José Garcia Arumi, Presidente de
la Sociedad Espafiola de Retina y
Vitreo- SERV, Catedratico de Of-
tamologia de la Universidad Auto-
noma de Barcelona.

MARTES 6 OCTUBRE
17.00 - 18.30

El papel del optico
optometrista

- Modera Elena Esteban Hidalgo.

- Eloy Angel Villegas Ruiz, De-
cano y Profesor Titular de Optica-
Optometria de la Facultad de
Optica y Optometria de la Univer-
sidad de Murcia.

- Joaquin Sanchez Onteniente, Op-
tico-optometrista de la Clinica
Universitaria de Vision integral de
la Universidad de Murcia y profe-
sor asociado del Departamento de
Oftalmologia, Optometria, Otorri-
nolaringologia y Anatomia Patolo-
gica de la Universidad de Murcia.
- Maria Raquel Martinez Gervilla,
Optometrista especialista en baja
vision y licenciada en Farmacia.

18.30 - 20.00

La investigacion y la
aplicacion de la Optica

- Antonio Benito Galindo. Profe-
sor Titular de Universidad. Labo-
ratorio de Optica de la Universidad
de Murcia.

- Rubén Cuadrado Asensio, Op-
tico-optometrista del [OBA y pro-
fesor asociado del departamento de
Cirugia, Oftalmologia, Otorrinola-
ringologia y Fisioterapia de la Uni-
versidad de Valladolid.

- Silvia Sanz Gonzéalez, doctora en
bioquimica. Jefa de investigacion
en retina de la unidad de investiga-
cion oftalmologica Santiago Gri-
solia/Fisabio de Valencia.

- Maria Dolores Pinazo Duran,
profesora titular de Oftalmologia
de Universidad de Valencia. Fun-
dadora y directora de la unidad de
investigacion oftalmoldgica ‘San-
tiago Grisolia/Fisabio’y coordina-
dora del grupo de investigacion en
oftalmobiologia celular y molecu-
lar de Universidad de Valencia.

20.00 - 21.00
Comunicaciones Orales

MIERCOLES 7 OCTUBRE
17.00 - 18.35

Coloquio Psicologia

- Modera Aurora Mora Garrido,

psicologa de Retina Murcia.

- Jorge Gonzalez, ONCE Sevilla
- Carmen Milla Pérez, Psicologa
Sanitaria y Forense, Retina Comu-
nidad Valenciana

- Beatriz Pesqueira Cascales, Psi-
cologa y psicoterapeuta sanitaria,
Retina Madrid

- Francisco Javier Corbalan Berna,
profesor Departamento Personali-
dad, Evaluacion y Tratamiento Psi-
cologicos, Universidad de Murcia

18.45 - 20.00

Coloquio Educacion

- Modera: Doria Penalver Garcia,
psicopedagoga, logopeda y neu-
ropsicologa

- Eva Casanova Saavedra, Servicio
de Atencion a la Diversidad y Vo-
luntariado, Universidad de Murcia.
- Diego Aguilera Cano, Equipo vi-
suales, Comunidad Autonoma de
la Region de Murcia

- Juan Carlos Palazén Gallego;
Graduado en Educacion Social y
estudiante con discapacidad visual
(Sindrome de Stargardt) de la Uni-
versidad de Murcia.

20.00 - 21.00
Defensa de Péster

JUEVES 8 DE OCTUBRE
17.00 - 20.00

Pacientes: mision, vision
y universidad

- Modera David Sanchez Gonza-
lez, presidente de Retina Murcia.
-17.00 a 18.00 — Observatorio Na-
cional de Enfermedades Raras
Oculares (ONERO): José Joaquin
Gil Izquierdo, Pedro Garcia Reco-
ver y Arantza Uliarte Ranea.

- 18.00 a 19.00 — Fundacion de
Lucha contra la Ceguera (FUN-
DALUCE): Almudena Amaya,
Alfredo Toribio y Mario del Val, de
la Junta Directiva FARPE

- 19.00 2 20.00 — Retina Iberoameé-
rica: Andrés Mayor, Henry Guio
Fuentes y Gustavo Serrano.

20.00 - 21.00
Comunicaciones Orales

VIERNES 9 DE OCTUBRE
17.00 - 18.30

Coloquio Investigacion

y Universidad

- Modera José Javier Garcia Me-
dina, oftalmdlogo.

- Pablo Palazén Riquelme. Doctor
en Inmunologia. Experto en inves-
tigacion clinica.

- Maria Dolores Pinazo.

- Diana Valverde Pérez, profesora
titular de Bioquimica, Genética e
Inmunologia de la Universidad de
Vigo. Investigadora del Centro de
Investigaciones Biomeédicas.

18.30 - 20.00

Coloquio Investigacion

- Diego Garcia Ayuso. Profesor
Contratado Doctor de la Universi-
dad de Murcia. Investigador del
Grupo de Investigacion en Oftal-
mologia Experimental.

- Rosa Coco Martin, Experta e in-
vestigadora en enfermedades de-
generativas (DME), miopia y
hereditarias. Directora Médica del
Instituto de Oftalmobiologia Apli-
caday Profesora de Universidad
del Dpto. Cirugia, Oftalmologia,
Otorrinolaringologia y Fisioterapia
de la Universidad de Valladolid.

- Nicolas Cuenca Navarro, Cate-
dratico de la Universidad Alicante
del Dpto. Fisiologia, Genética y
Microbiologia. Responsable de
Retinal Microscopy. Premio FUN-
DALUCE afio 2013 y 2019.

20.10
Entrega Accésit Investi-
gacion

19:50
CLAUSURA
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Suerte a todos

RETIMUR pone sus décimos de la Loteria de Navidad a vuestra disposicion en Internet y de forma fisica y
cuenta con la colaboracion de todos sus socios para adquirir y repartir el nimero entre sus familiares y amigos

S.E. Loterias ¥ Aruestas peL Estapo
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22 de diciembre de 2020
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La Adoracion de los Magos

a Asociaciéon Retina Murcia
L(VRETIMUR) vuelve a poner a
uestra disposicion décimos a
través de Internet, gracias a la cola-
boracion de la admistracion de lo-

terias ‘El puente’.
Por quinto afio consecutivo, el co-

lectivo ofrece a sus miembros, fa-
miliares y amigos la posibilidad de
adquirir loteria de Navidad a través
de una web creada para tal efecto, sin
moverse de casa y de forma com-
pletamente segura.

La operacion es sencilla y se hace

como cualquier otra compra por
Internet. El décimo se puede adquirir
por 20 euros mas 3 euros de dona-
tivo para la asociacion.

La web de la asociacion www.re-
timur.org cuenta con un enlace di-
recto a través del cual se puede con-
seguir uno o varios décimos. El
comprador recibird la documenta-
cion de la operacion y el décimo
queda en custodia en la Adminis-
tracion de loterias.

Quien prefiera adquirir un déci-
mo de forma fisica, puede ponerse
en contacto con la asociacion en el
mail info@retimur.org.

RETIMUR cuenta con el apoyo
y la colaboracién de todos sus socios
y amigos no solo para que se animen
a comprar, sino también para que
puedan ofrecerles algunos décimos
a sus familiares y conocidos, porque
lo recaudado redunda en beneficio
de todos.

MascCarillas para protegerse
con el [ogo de RETIMUR

La Asociacion Retina Murcia (RETIMUR) ha
encargado mascarillas con el logo del colec-
tivo para ponerlas a disposicion de sus socios
y de quien las quiera por un donativo de 6 eu-
ros, Son de color negro y llevan a la izquier-
da el logo. Quien desee conseguirlas que las
solicite en el mail areasocial@retimur.org.
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Campafa tras cCampaiha

Retina Internacional lanza un portal para reclamar pruebas
genéticas accesibles para todos los pacientes

4 Retina Internacional

etina Internacional ha anun-
Riado el lanzamiento de un
uevo portal de defensa de
pruebas genéticas, denominado
‘Know Your Code’ (Conoce tu gen)
www.retina-kyc.org, con motivo del
Dia Mundial de la Retina 2020.

El portal, apoyado por una sub-
vencion educativa sin restricciones de
la Fundacion Allergan, se esta lan-
zando como parte de un llamamien-
to a la accion para que la comunidad
de Distrofias Hereditarias de la Reti-
na (DHR) abogue por la realizacion
de pruebas genéticas accesibles y ase-
quibles para diagnosticar con preci-
sion sus enfermedades.

Know Your Code (Conoce Tu
Gen) es un portal web para obtener in-
formacion sobre pruebas genéticas, di-
sefiado para pacientes, médicos, in-
vestigadores y especialistas en poli-
ticas de salud por igual. El portal in-
cluye una vision integral del proce-
so de pruebas genéticas y asesora-
miento, preguntas frecuentes del pa-
ciente y la comunidad clinica, asi
como las realidades que existen con
respecto a las disparidades en el ac-
ceso a estos servicios, que a menudo
dependen de donde vive una perso-
na. Ahora hay casi 300 genes aso-
ciados a DHR, sin embargo, esto solo
permite diagndsticos genéticos defi-
nitivos para 2 de cada 3 pacientes con

DHR. Las pruebas genéticas rutina-
rias aceleraran el descubrimiento de
mas genes asociados a DHR, alla-
nando el camino para una mejor
comprension de las enfermedades y
las posibles intervenciones terapéu-
ticas. Las pruebas genéticas permiten
a los pacientes acceder a los trata-
mientos disponibles y son un requi-
sito previo para participar en ensayos
clinicos.

Los beneficios van mas alla
Sin embargo, los beneficios de las

pruebas genéticas van mucho mas alla
del impacto clinico y terapéutico. Co-
nocer su gen y el patron de herencia
especifico de la DHR permite a los pa-
cientes y sus familias tomar decisio-
nes informadas de planificacion de la
vida y la familia. Estas opciones
optimizan el bienestar continuo de los
pacientes y sus familias, que puede
verse gravemente afectado por la
pérdida progresiva de la vision.
Leighton Boyd, presidente de Re-
tina Australia y persona que vive con
una DHR expreso la urgente necesi-
dad de servicios de pruebas genéticas
accesibles y asequibles. "Las DHR
son enfermedades sobre las que se
puede actuar, incluso si no hay trata-
miento para el gen especifico de una
persona en este momento, saber que
su codigo genético puede ayudarlo a
entender mejor los patrones de he-
rencia y la probable progresion de su
enfermedad”, subrayo.

Una camparia sensibiliza a la
poblacion del impacto de las
enfermedades raras oculaes en
la vida de quienes las padecen

Observatorio Nacional de En-
fermedades Raras Oculares
ONERO) y Novartis lanzan la
campana ‘[lumina la vida’, un pro-
yecto que nace con el objetivo de sen-
sibilizar a la poblacion sobre el gran
impacto que causan las enfermeda-
des raras oculares en las vidas de las
personas que las padecen y en sus fa-
milias, ademas de dar a conocer la im-
portancia del estudio genético para la
obtencion de un temprano diagnos-
tico y detener la progresion de la en-
fermedad. Se denominan enferme-
dades raras oculares (ERO) aquellas
patologias que afectan a la vision y
que tienen una baja prevalencia, es de-
cir, que afectan a menos de 5 de cada
10.000 personas. Actualmente hay
mas de 900 enfermedadesy son la pri-
mera causa de ceguera en nifios ya-
dultos.
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¢Nos conoCcemos?

des e instituciones relacionadas con RETIMUR. é¢Como se lla-

Esta seccion pretende dar a conocer las asociaciones, entida-
man? ¢Quiénes las componen? ¢Dénde estan? ¢Qué hacen?

h

Fﬁndaluc

FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

La Fundacidn creada por Farpe para recaudar fondos con los que finan-
ciar proyectos de investigacion ha repartido ya mas de 600.00 euros

TIf: 915 320 707
fundaluce@retinosisfarpe.org

FiCHa TeCNiCa

NOMBRE: FUNDALUCE (Fundacion Lucha contra la Ceguera)
SEDE: C/ Montera, 24 - 42J 28013 - MADRID

QUE ES: Nace en el seno de [a Federacion de Asociaciones de
Distrofias Hereditarias de Espafa (FARPE) para impulsar ¥ promover
proyectos de investigacCion CientifiCa.

OBJETIVO: [ 53 Fundacién Lucha contra la Ceguera promocio-
namos Y apoYa la investigacion médico- Cientifica, mediante su convo-
Catoria anual de Ayudas a la InvestigaCion, para finanCiar proyectos
de investigaCion sobre posibles estrategias terapéutiCas en el Campo
de las Distrofias de Retina. [Los proyectos son evaluados por [a Agen-
Cia Estatal de Investigacion (AE] Y el Comité Asesor de Expertos de
FARPE Y FUNDALUCE. La Fundacién ha repartido Ya mas de
600.000 euros para este tipo de proyectos. Funhdaluce cuenta Coh uh
nGmero de cuenta en el Bahco Santander para recCibir donativos coh
[os que tU también puedes luchar contra la Ceguera. Es el siguiente:
ES89 0049 1892 6520 1038 0027

Titulares
para
la esperanza

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

> El peregrinaje més soli-
dario: un maratén al dia por

[a refinosis pigmentaria
http://www.abc.es

> Un descubrimiento pro-
metedor para pacientes con
retinopatia diabética

www.infosalus.com

> [nvestigan un ftrafta-
miento confra [a refinitis pig-
mentosa
www.rcinet.ca

> Desarrollan técnica de
inveccion celular que podria
revertir la pérdida de [a vi-
sion

www.diario.mx

> Dr. Héctor de la Riva:
*“Las terapias génicas estan
cambiando el paradigma en
las distrofias hereditarias

de retina”
www.isanidad.com
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La'Voz de |os Socios - ¢éQué es Retimur para ti?

ANTONIO BERROCAL
Socio con sindrome Bardet-Biedl
Cartagena

AGUSTINA GARCIA
Socia con Retinosis Pigmentaria
Murcia

“Giempre que he “Es apoyo, es
hecesitado ayuda Y Comprension, es
apoyo me |0 hah inFormacion, es
dado Y, por eso, desahogo, es
estoy ahi con mi COfMpromiso, es
familia para lo amlStqd, lo es todo
que necesiten” para mi enfertnedad”
MANUELA FERNANDEZ EZEQUIEL PARRA

Socia con Retinosis Pigmentaria
Cartagena

“La asociaCion
espara i |3
tranhquilidad

de no estar Sola

Y la Confianza
y seguridad
enh el futuro”

Socio con Sindrome de Usher
Murcia

“ES una Ventana a la
esperahza a la que
asomarse para
conhocer gente que
te entiende y con (oS
mismos problemas
y objetivos que tu ”

Pendientes de
la evolucion de la
pahdemia pata
adaptar huestras
actividades

a pandemia del Covid-19 si-
Liue marcando y condicio-
ando nuestras vidas y, por
tanto, la actividad de nuestra aso-
ciacion. Ya anunciamos la decision
de que el III Congreso Nacional
Retina Murcia se desarrollara de
forma telematica. De este evento
puedes encontrar la informacion y
el programa en esta misma revis-
tay en la web www.congresoreti-
namurcia.org.

Ademas, estamos trabajando
en la preparacion de otras dos ci-
tas antes de que finalice el afio,
aunque esta por ver si podran ser
presenciales o si también se haran
de forma on line. Nuestra intencion
es organizar un acto relacionado
con la retimopatia diabética el
proximo mes de noviembre en la
localidad de Molina de Segura.
Asimismo, pretendemos cerra el
afio con una charla sobre distrofias
de retina en el Hospital Santa Lu-
cia de Cartagena. Cuando ambas
actividades estén cerradas, ofre-
ceremos la informacion en
www.retimur.org.

Por otro lado, hemos decidido
llevar a cabo los cursos de forma-
cion on line, probablemente, a
través de la plataforma Zoom.
Asi, los cursos sobre accesibilidad
y manejo del iphone se desarro-
llaran telematicamente mediante
convocatoria a través de nuestra
web y de las redes sociales.

Por ultimo, trataremos de reac-
tivar otras iniciativas interrumpi-
das por la pandemia, como el
club de lectura, también on line.
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Retinosis Pigmentaria, Stargardt, Sindrome de Usher, Degeneracion

macular, Retinopatia, Ceguera nocturna, Retinopatia diabética....

Si tienes una enfermedad de retina, contacta con nosotros:

TIt: 672 347 282
info(@retimur.org

www.retimur.org

Siguenos en las redes sociales

m facebook.com/asociacionretimur

@ (@retimurmurcia





