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Editorial

Todo suma, nada sobra

brimos esta ediciéon de
la revista Visién desde
el verbo “Compartir” y
por eso dirigimos este mosaico
de palabras hacia vosotros: las
personas que tienen Retino-
sis Pigmentaria, las familias y
los amigos y los profesores, las
Asociaciones con toda la gente
que forma parte de ellas, FAR-
PE, los médicos, los cientificos,
los investigadores y todo aquel
que se relacione de alguna for-
ma con estas paginas.
Iniciamos una nueva eta-
pa, quizds aparezcan matices
distintos, pero conservamos
la esencia porque tenemos un
objetivo comun: conocer to-
das las opciones que existen a
nuestro alrededor para seguir
avanzando y seqguir viviendo lo
mejor posible para aceptar con
dignidad las consecuencias de
esta enfermedad. Es necesario
el espiritu de superacién, de
cooperacion y de energia po-
sitiva para crear sinergias que
generen ambientes favorables
hacia el desarrollo y el cambio
de los inconvenientes por reali-
dades agradables. Es importan-
te tener en cuenta los avances
médicos, las investigaciones, la
ciencia, la tecnologia. También
es util aprender a gestionar las
emociones derivadas de una
situacién adversa, como la pér-
dida de la vista, que muchas ve-
ces son piedras en el camino.
Es necesario todo, porque
todo suma y nada sobra. Es
necesario mantener la fe en

eso de que, en algin momen-
to, hallaremos una solucion
efectiva y accesible para curar
las distrofias de la retina. Has-
ta que eso ocurra, deberiamos
optimizar los recursos disponi-
bles para seguir adelante con
alegria. Centrarse en lo mejor
de cada dia, no aferrarse tanto
a lo que ya se ha perdido sino
enfocarse en lo que aun queda
por delante.

Estamos perdiendo capacidad
visual pero incluso en esa situa-
cién podemos crear una Vision
del mundo distinta, propia, Unica,
especial, intransferible. Porque
cada ser tiene su Vision perso-
nal, mas alla de unos ojos que se
abreny se cierran que perciben o

no perciben la luz que distinguen
siluetas o no que solo ven bultos
y sombras que tropiezan, caen, se
levantan. Mas alld de un sentido
sensorial existe un abanico de
estrategias y habilidades que se
pueden mejorar, trabajar, apren-
der, desarrollar y fortalecer.

La férmula éptima podria ser
una combinacion de ciencia,
medicina y una actitud positi-
va ante la vida para superar los
obstaculos. Confianza, llusion y
Esperanza; esos son los tres vér-
tices que sirven como punto de
partida para proyectar en este
espacio un pequeno granito de
arena que pueda expandirse
desde el susurro de esta revista
hacia cualquier parte.
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Carta de Presidente

CARTA DE PRESIDENTE

Queridos amigos de la Revista Vision:
Es la primera vez que me dirijo a vosotros
como Presidente de la Federacién de Asocia-
ciones de Distrofias Hereditarias de Retina y
su Fundacién Lucha contra la Ceguera. Hace
ya un aho que asumi la Presidencia de esta
Federacion y su Fundacién, y lo hago en un
momento de grandes cambios a todos los
niveles: posicionamiento de los afectados,
relaciéon con profesionales de distintos ambi-
tos, interlocucién con sectores tanto publico
como privado.

Es un compromiso, uno mas de los que va-
mos adquiriendo a lo largo del tiempo. Esta-
mos en un mundo de retos.Todo avanza. Nada
tiene que ver nuestro “ahora” con nuestro “an-
tes’ hablo del aumento en la investigacién de
estas Distrofias, su diagndstico, seguimiento,
incremento de lineas de abordaje y un largo
etc. El hecho de que esto sea posible, ha sido
gracias al impulso y trabajo constante que las
Asociaciones de esta Federacion realizamos
de forma incansable. Actualizdndonos dia a
dia, pero sin olvidar nunca nuestra razén de
ser, el motivo por el que nos unimos, hace ya
treinta anos: luchar contra la ceguera.

El integrar la palabra “contra’; indica nues-
tra filosofia de ser,ya no nos conformamos, no
nos rendimos ante estas patologias. Tenemos
muy clara, cudl es nuestra labor. El tiempo, nos
ha ido dando la razén, conocemos muy bien
la palabra “reto” Asi es como afrontamos los
cambios, con informacion, con formacioén, te-
nemos los suficientes argumentos para instar
a todos los profesionales para que sigan in-
vestigando, para tener una incidencia politica,
ocupar el lugar que nos corresponde como
ciudadanos con discapacidad. Pero si hay algo
que nos caracteriza, es la pasién. Esa que no
nos deja abandonar, ésa que nos hace crecer,
ésa que nos dice que sigamos, que estamos en
el camino correcto.

Con todas estas premisas el reto de asu-
mir la presidencia resulta demasiado atracti-
vo. Cuento con un gran equipo, repartido por
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todo el territorio nacional. Soy una mujer de
equipo. No encuentro otro sistema para llevar
a cabo esta labor. La cohesion, la firmeza y la
unidén, y algun ingrediente mas son la base
para seguir. Acciones que mejoren la calidad
de vida, divulgacion, sensibilizacion forman
parte de nuestro ADN.

Doy las gracias por darme esta oportunidad.
Garantizo: equipo, responsabilidad y pasion.

Recibid un gran abrazo
Almudena Amaya Rubio




Noticias

NOTICIAS

DONACIONES 2018

Nombre

EMPRESAS
Donativo

urante el ultimo ano se
D han recibido diversas do- NAVARRA ADENTROS.L. | 100 €
naciones que son Utiles e Total: 100 €
imprescindibles como recursos : :
a invertir en la investigacion de Avellida >mb . Donativa
nuestra enfermedad. ;Para qué? ANONIMO 200 €
Para continuar descubriendo -
posibilidades que nos acerquen GO : 200
a una solucion efectiva ante esta CALDES LLUCH BENITO CASTELLON |350€
patologia que poco a poco di- CALVO CARMEN 50 €
ficulta la vision y se convierte, a CAMPOY CORONADO | VICENTE 200 €
largo plazo, en ceguera. Agrade- CANTOS MOLINA ANGEL 240 €
;ir:i‘é) ; dl adceoltil?j%;aclloin d)glmaa ;?25 CARRASCAL GARCIA ALFONSO SALAMANCA | 150 €
y, a la vez, invitamos a quienes CASTRO MADRONAL MARIA DE ALCAZAR 200 €
lo deseen a que hagan volunta- CRUZ PRIETO JOSE ZAMORA 300 €
riamente las aportaciones que DE CABO ESPERANZA 20€
consideren oportunas. DE LA ROSA CANO ENRIQUE J. MADRID 50 €
iMuchas gracias! -
FERNANDEZ GALLARDO | TERESA BARCELONA | 100 €
ASOCIACIONES FERNANDEZ VARGAS JORGE BARCELONA | 60,4 €
TR Ea——r— T— FUSTE,R CAMP? Ma PILAR ALICANTE | 4.000 €
Acociacion RP. GARCIA GARCIA JORGE VALENCIA 150 €
de Canarias | CANARIAS 2.000 € GARCIA GARCIA INMACULADA BURGOS 100 €
Asociacion RP. | oo 4y GA,R~IJO ADIEGO PEDRO BARCELONA | 100 €
deCastillay | tq\ 2500 € IBANEZ ASCENSION 50€
Leon JIMENEZ MARTINEZ JOSE MARIA CADIZ 150 €
Asociacion R.P. -
de Murcia MURCIA 1.500 € LLANOS MANZANERA | VICTOR VALLADOLID |50 €
I MARTINEZ GALLEGO FELIX MADRID 180 €
e Caralona [ CATALURA | 6.000€ OYARZABALBARCIA | MERCEDES BARCELONA | 200€
Asociacion RP. | x vl 5000 € POLO ORDOVAS MIGUEL ZARAGOZA |60€
de Valencia RAMOS MAESTRE JOAQUIN SALAMANCA | 30 €
g‘zogai‘?:a'fﬁ EXTREMADURA | 1.000€ ROCHA VIOLA MARIA JESUS MADRID 20€
<A VALLS ALVAREZ JUAN FRANCISCO | VALENCIA 300€
Fundacion ZAMBRANO GOMEZ PURIFICACION BADAJOZ 600 €
Retina Espania MADRID 610€ Total: 8.110,4 €
Total: 24.150 €
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Noticias

Viaje a Zamora

“Zamora auténtica y Arribes del Duero”

bitual, el viaje de ocio y tiempo libre de FARPE,
subvencionado por el IMSERSO. Este afo el
destino elegido ha sido Zamora y Arribes del Duero.

Durante estos dias los viajeros disfrutaran, de
la mano de una experta guia local, de una com-
pleta e interesante visita guiada al casco antiguo
de Zamora, ciudad amurallada enclavada a ori-
llas del rio Duero y en plena Ruta de la Via de
la Plata, que tuvo una trascendental importancia
estratégica por su proximidad al antiguo reino
de Portugal.

En este interesante recorrido visitaran el Portillo
de la Traiciéon (donde se explicara por qué “no se
gano6 Zamora en una hora; el Castillo, la Catedral, el
Mirador del Troncoso donde disfrutaran de una fan-
tastica panoramica del rio Duero y sus puentes.

También visitaran las iglesias romanicas de San
lldefonso y la Magdalena, la Plaza de Viriato donde
se encuentra la escultura del famoso pastor lusitano

E | sdbado 18 de Mayo se realiza,como ya es ha-

que luché contra la invasién romana en nuestro en-
tornoy la Plaza Mayor con la preciosa calle de Balbo-
rraz, la primera calle de comercio que tuvo Zamora
en la Edad Media. Tendran tiempo libre para tomar
una tapa y un vino D.O.Toro,ademas de pasear por
sus mas bellos rincones.

Otra de las visitas obligadas por esas tierras sera
la Puebla de Sanabria, declarada Conjunto Histérico
Artistico y uno de los pueblos mas bonitos de Es-
pana. El grupo disfrutard de una visita guiada por
su casco historico y conjunto urbano en la cual se
adentraran en el Castillo de los Pimentel (s. XV), en
el Centro de Interpretacion de las Fortificaciones, la
iglesia de Santa Maria del Azogue (s.XII-XIll), y visi-
taran también el Museo de los Gigantes, uno de los
mas importantes a nivel nacional.

Esperamos que tengan un buen viaje y que a su
llegada nos hagan una crénica sobre sus experien-
cias, para contarselo a todos los lectores en el préxi-
mo numero.

XVII Viaje del IMSERSO
Organizado por FARPE
ZAMORA AUTENTICA Y ARRIBES DEL DUERO
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Noticias

OTRAS NOTICIAS
Delegacion en Salamanca

pasado 24 de abril, ha empezado a funcio-
nar de forma oficial la nueva delegacién de
la Asociacién en la ciudad de Salamanca. Tendra
su sede en el edificio de la ONCE en la tercera
planta. El horario de atencién serd los miércoles

Retina Castilla y Ledn anuncia que, desde el

por la mafana y en otros momentos puntuales
cuando sea necesario. Hay entusiasmo y ganas
de trabajar para sumar esfuerzos y conseguir los
objetivos planteados, enfocados hacia el bienes-
tar de las personas con distrofias hereditarias de
la retina y sus familias.

Jornada Cientifica en Madrid

Cientifica organizada por la Asociacion
Retina Madrid (ARM) y la Fundacién Reti-
na Espana (FRE).

Lainformacién u orientacién veridicay con-
trastada de los ultimos avances cientificos es
un pilar fundamental para nuestras entidades,
ademas de la promocién de la investigacion
en Distrofias Hereditarias de Retina.

El acto tuvo lugar en el Aula 1 del complejo
cultural Caixaférum (Paseo del Prado 36), con
estos ponentes:

*D. José Maria Regodon Cercas. Presidente

de ARM y FRE.

*Dra. Susana Noval. Seccién de Oftalmolo-

gia Pediatrica del Hospital Infantil La Paz,

profesora asociada de la Universidad Auté-
noma de Madrid.”Retinopatias como causa

EI dia 26 de abril se celebro la Jornada

de baja visién en la infancia”

*Dra. Elena Vallespin. Unidad de Genética
del Hospital La Paz."Diagnéstico Genético
de Distrofias de Retina en el Hospital la Paz”.
*Dra Inés Contreras Martin. Especialista en
Retina y Neuroftalmologia. Hospital Ramén
y Cajal. Clinica Rementeria ."Novedades del
ano en patologias retinianas. Nuevas lentes
intraoculares, farmacos y terapias”.

*Celia Sdnchez-Ramos Roda. Profesora Titu-
lar de la Universidad Complutense de Ma-
drid. Co-directora del Grupo de Neuro-Ro-
bética y Neuro-Computacion. Presidenta
del Fisica Médica de la Real Sociedad de
Fisica.”Lentes CSR especificas para retinosis
pigmentaria”

*D. Carlos Cortina Corominas. Vicepresiden-
te de ARM y FRE.

Charla en Canarias

“La Electrorretinograma y Electrooculograma de las distrofias hereditarias de la retina”

Pigmentaria de la Comunidad Canaria,

invité a todos los socios a participar en
una charla. Fue el dia 26 de abril, con una ex-
posicion a cargo de la Doctora Joana Penate
Medina, Interina de Neurofisiologia Clinica del
Complejo Hospitalario Universitario Insular
Materno Infantil, con el titulo de “La Electro-
rretinograma y Electrooculograma de las dis-
trofias hereditarias de la retina” Contenido de
la charla:

I a Asociacién de Afectados por Retinosis

‘Exploracioén clinica de las distrofias heredi-
tarias de la retina (DHR).

‘Las pruebas electrofisioldgicas: Electrorre-
tinograma (ERG), Electrorretinograma-Pa-
ttern (ERG-P), Electrooculograma (EOG),
Potencial Evocado Visual (PEV) y Electrorre-
tinograma-multifocal(ERGmf).

‘Breve repaso electrofisiolégico, intentan-
do entender la importancia de estas prue-
bas objetivas y el protocolo de actuacion
para el diagnéstico y evolucion de las DHR.
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Noticias

Analisis exhaustivo del ABCA4

Fuente: www.fundacionimo.org

dirigido por la doctora Esther Pomares,
con la colaboracién de varios investiga-
dores:dra. Marina Riera (Departamento de Ge-
nética), Dra. Anniken Burés, Dr. Borja Corcos-
tegui y Dr. Rafael Navarro (Departamento de
Retina y Vitreo).
La gran mayoria de pacientes con enfermedad
de Stargardt, asi como la mitad de los casos rece-

I a Fundacién INMO informa de un estudio

sivos de distrofia de conos y bastones, presentan
mutaciones en el gen ABCA4. Ademas, este gen
también se asocia a un numero considerable de
casos de maculopatia en ojo de buey y a un peque-
Ao conjunto de familias con retinosis pigmentaria.
Todo esto situa al ABCA4 como un gen con desta-
cada casuistica en el conjunto de las Distrofias de
Retina (DR),y es por este motivo que se esta traba-
jando en el disefio de terapias efectivas sobre él.

Futuro tratamiento de retinopatias
actualmente incurables

Fuente: www.fundacionimo.org

las madre con mutaciones especificas de ge-

nes implicados en enfermedades hereditarias
de la retina, Unicas en el mundo.

La prestigiosa revista cientifica Stem Cell
Research ha publicado un importante avan-
ce logrado por el equipo de investigadores de
Fundacion IMO, al obtener células madre pluri-
potentes inducidas a partir de fibroblastos (cé-
lulas de la piel) de pacientes con distrofias de la
retina. De momento, se ha publicado el caso de
4 de los 7 pacientes incluidos en el estudio y se

I nvestigadores de Fundacion IMO logran célu-

han registrado las nuevas lineas celulares en el
Banco Nacional de Lineas Celulares y en el The
Human Pluripotent Stem Cell Registry para que
otros investigadores puedan beneficiarse del
hallazgo.Los modelos celulares obtenidos por el
equipo de Fundaciéon IMO son modelos Unicos
en el mundo de células madre con unas deter-
minadas mutaciones en genes implicados en
algunas patologias hereditarias de la retina, que
actualmente no tienen tratamiento,como son la
enfermedad de Stargardst, la retinosis pigmenta-
ria, la enfermedad de Best y la distrofia de conos.

Un sordociego preside una mesa
electoral por primera vez en Espana

Acosta asume el reto pese a la cequera total y dificultades auditivas

ntonio Acosta, un ciudadano sordociego
Ade Canarias, presidio, El domingo 28 de

abril de 2019, una mesa electoral en Tene-
rife. El dia que recibi6 la carta, en la cual le notifi-
caban que le tocaba ser presidente en una mesa
electoral, tuvo que tomar una decisién. AL princi-
pio le dio risa, luego decidié asumir el reto como
una oportunidad para dar visibilidad a las perso-
nas con sordoceguera.Acepto su labor con“cierto

6 VISION

miedo” pero queria reivindicar que las personas
sordociegas tienen “las mismas necesidades que
el resto de la sociedad sélo que buscamos otras
maneras de adquirir la informacion”.

Acosta es el presidente de la Asociacion de
Sordociegos (ASOCIDE) en Canarias. Empezé a
tener problemas de visién a una edad temprana,
su infancia y adolescencia estuvieron marcadas
por la expectativa de intervenciones quirurgicas.



Después de algunos anos de pérdida del senti-
do de la vista, de forma gradual, fue declarado
como persona ciega cuando tenia 23 anos. Mas
adelante, a partir de los 40 afos, intuy¢ la pérdida
de capacidad auditiva y los servicios médicos le
recomendaron que utilizara prétesis auditiva. los
audifonos le permiten mantener una conversa-
cién casi con normalidad. Encuentra dificultades
para acceder con autonomia a ciertos lugares, por
ejemplo sitios que no conoce o espacios con mu-
cho ruido.

El tinerfero afirma que las nuevas tecnolo-
gias son un buen aliado para este colectivo, ya
que dan la oportunidad de hacer cosas que hace
poco parecian complicadas, como leer un perio-
dico. Ademas, las redes sociales como WhatsApp
facilitan la comunicacién instantdnea mediante
un lector de pantalla que transmite directamente
al audifono la informacién del teléfono.

Durante la jornada electoral, tuvo el apoyo de
una guia intérprete que le ayudé a contextualizar

Noticias

todo lo que sucedi6 a su alrededor. El presidente
de la mesa, en la asociacion de mayores Aguere,
en Santa Cruz de Tenerife, saludd con una sonrisa
a toda la gente que acudié a votar y validé sus
votos, aunque eso le produjo un cierto cansancio
por debajo de sus gafas oscuras.

El papel de un guia intérprete, es distinto al del
intérprete.En el primer caso, hay que dar una aten-
cién individualizada para comunicarse a través de
lengua de signos, acercarse mucho para hablar y
contar lo que ocurre en ese entorno. EN el segun-
do caso, se trabaja con sordos y puede atenderse a
grupos de hasta veinte personas a la vez.

Acosta reconoce el potencial mediatico que
ha tenido su nombramiento, porque es una nove-
dad,y declara que ha dado el paso porque se sien-
te arropado por un equipo de profesionales que
estd a su lado para resolver cualquier dificultad.
Con esta accion pretende normalizar a la realidad
de un colectivo que muchas veces es invisible en
nuestra sociedad.

ELVOTO ACCESIBLE

Los ciudadanos con discapacidad visual pueden votar de forma auténoma

los procesos electorales que se llevan a cabo

en Espafa, por parte de los usuarios del siste-
ma braille, para participar de forma independien-
te en las siguientes modalidades de elecciones:
Europeas, Generales que incluyen tanto el Con-
greso como el Senado, y Autonémicas. De mo-
mento no existe adaptacion para las Municipales.
Este voto, disefiado con la intencidn de resolver
las necesidades de las personas ciegas, consiste
en una carpeta en la cual se entrega cierta docu-
mentacion complementaria y una explicacién en
braille sobre el modo de proceder.

En el caso de las Generales, hay un sobre gran-
de en cuyo interior se incluye un sobre normali-
zado y, aparte, hay otros sobres rotulados en brai-
lle en la parte de fuera. Hay un sobre para cada
candidatura con el nombre de los partidos que se
presentan. Dentro De estos sobres estan las pa-
peletas correspondientes, una pappeleta normal,
sin marcas en braille. Solo hay que seleccionar el
sobre del partido elegido, sacar la papeleta y po-
nerla dentro del sobre para validar la votacion.

E | voto accesible se puede solicitar en todos

Para el Senado se utiliza un procedimiento dis-
tinto.Hay que elegir tres candidatos y, para ello, se
facilita una papeleta colocada ya dentro de una
plantilla que tiene unos agujeros troquelados que
se perciben al tacto.Se adjunta un texto en braille
con el listado de los candidatos. Cada partido se
identifica con un nimero,dentro de ese partido se
indica el nombre de los tres senadores con letras
(a, b, ©). Una vez localizada la opcién de voto, se
busca en la plantilla troquelada que también lle-
vaindicaciones braille,y se marcan las tres casillas
con una “X" utilizando un boligrafo. Se saca la pa-
peletadelaplantilla,se doblay se mete en el sobre.

El sobre contiene los siguientes elementos:
*Hoja de instrucciones en Braille.
*Documentacioén para el voto.

*Un sobre de votacion normalizado (sin ninguna
indicacion en Braille,idéntico al que utilizan todos).
*Un sobre por cada candidatura, indicando
en tinta y en braille, las papeletas normaliza-
das que contienen (todas ellas sin texto en
braille, idénticas a las de cualquier otro voto).
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*Plantilla para identificar a los candidatos al Se-
nado, con las ventanas correspondientes a los
candidatos, troqueladas, para marcar con una
«X» la opcidn elegida.

La persona ciega que quiere ir a votar de for-
ma auténoma, ya puede hacerlo, si lo ha solicita-
do previamente dentro del plazo indicado. Debe
acudir al colegio electoral y dirigirse a su mesa,
donde le entregaran el material accesible.No obs-
tante, necesita localizar la cabina habilitada para
realizar estas acciones, de forma que se garantice
el caracter secreto de su voto. Algunos usuarios
del mismo afirman que es un avance pero resul-
ta un poco engorroso porque, al utilizar el siste-

DIA DEL LIBRO

ma braille se requiere mas espacio y algo mas de
tiempo para leer la informacion. Tal vez seria mas
practico que enviaran la documentacién accesi-
ble a casa por correo y poder ir a votar con las pa-
peletas preparadas

El Ministerio del Interior pone este servicio a dis-
posicion de los ciudadanos con discapacidad visual,
en cada convocatoria. Es necesaria una solicitud
previa, llamando al teléfono gratuito 900 150 000,
dentro de un plazo que se abre unas semanas antes
de cada cita electoral.El voto accesible es una herra-
mienta que ayuda a conseguir mas autonomia para
realizar tareas de la vida cotidiana, entre ellas, ejer-
cer el derecho de sufragio y cumplir con los deberes
que tiene cualquier ciudadano de este pais.

Jornada de Puertas Abiertas en el SBO

ganizaba, el miércoles 24 de abril, una jor-

nada de Puertas Abiertas para celebrar el
Dia del Libro. De este modo, se pudo compartir
con el publico en general una muestra del traba-
jo que se realiza en este centro, ubicado en C/ La
Coruna 18 (Madrid).

E | Servicio Bibliografico de la ONCE (SBO) or-

Manos leyendo un libro en braille
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BoockSense Reproductor de libros en formato Daisy

Acueducto de Segovia en Relieve



Sistema solar en Relieve

Una  jornada
dindmica para rea-
lizar distintas activi-
dades. Un curso de
braille, practico, para
conocer su historia,
método y usos; con
una duracion de 3
horas y 45 minutos,
en horario de 9:00
a 12:45. Dos rutas
guiadas,a las 11:00h
y alas 13:00h, en las
cuales los visitantes
pudieron  conocer
algunas dareas que
hacen posible la
adaptacion de tex-
tos para personas

con discapacidad
visual, tanto en
formato  sonoro
como en braille o
relieves. Ademas
de un taller de
Relieves, de 17:00
a 19:00h, para ex-
plicar el proceso
de adaptaciéon de
imagenes y grafi-
cos, utilizando la
elevacion de los

turas y los colores.

Noticias

Esta jornada supone una nueva oportunidad para
abrir las paginas del mundo del libro accesible, den-
tro de la diversidad de iniciativas culturales que se
realizan en nuestro pais con motivo de la efeméride.

Partes de una flor en Relieve

Zapato de cristal del cuento La Cenicienta
en Relieve
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La historia de Gennet en la gran

pantalla

La primera licenciada sordociega de Espana inspira una pelicula

ll M ellamo Gennet”es una produccion,
dirigida por Miguel Angel Tobias,
que cuenta la vida de Gennet Cor-

cuera, la primera persona sordociega que logré

obtener una licenciatura universitaria en Espafa

y también en Europa. Se gradué en Magisterio,

especializandose en Educacion Especial.

Esta mujer es de origen etiope, sorda de na-
cimiento y ciega un poco mas tarde. Fue adop-
tada por Carmen Corcuera, la suegra del em-
bajador de Espafia en Addis Abeba, quien tuvo
que pasar dos anos trabajando en el centro de
acogida donde Gennet fue abandonada para
conseguir su adopcion.

El largometraje transcurre en diversos escena-
rios como Sevilla, ciudad a la que llegé hace mas de
dos afios para trabajar en el Centro Santa Angela de
la Cruz, una residencia con atencién y educacién a

FICHA
Fuente: www.filmaffinity.com
Titulo original: Me llamo Gennet
Ano:2018
Duracion: 90 minutos
Pais: Espana
Direccién: Miguel Angel Tobias

personas sordociegas. Se grabaron algunas escenas
en Etiopia, lugar donde vivié Gennet hasta los siete
anos.También se exploran sitios significativos como
Madrid, el colegio de la ONCE donde estudié hasta
40 de ESQ, el instituto de Pastrana (Guadalajara) en
la etapa del Bachillerato y la Universidad Complu-
tense de Madrid.

La protagonista, Genett Corcuera, se interpreta a
si misma en algunos momentos de la pelicula y,uno
de los motivos por el cual quiso participar en este
proyecto, es ofrecer un homenaje a su madre.El otro
motivo es dar a conocer la realidad y las necesida-
des o posibilidades de las personas sordociegas.

Ademas, se va a hacer una recaudacion solidaria,
ya que el 10% de la recaudacion de esta pelicula se
destinara a la Asociacion de Sordociegos de Espana
(Asocide) con la intencidn de fomentar la insercion
social y laboral de estas personas.

Guion: Miguel Angel Tobias, Javier Quintanilla, Jon Ander Santamaria

Fotografia: Javier Quintanilla

Reparto: Gennet Corcuera, Miriam Diaz Aroca, Angela Molina, Miguel Angel Tobias, Zewdu W. Mariam

Productora: Acca Media

Género: Drama. Biogréfico. Discapacidad. Discapacidad auditiva. Adopcion.

SINOPSIS:

La joven sordociega Gennet Corcuera comienza una nueva etapa de su vida en la que por primera vez
vive sola e independiente, trabajando de maestra. Preparando una préxima conferencia, trata de reunir
y dar forma escrita a sus especiales recuerdos: las fugaces visiones de su Etiopia natal durante la terrible
hambruna de 1984 (donde captd la atencion y los cuidados de Carmen Corcuera, suegra del embajador
de Espana en Addis Abeba, que, para conseguir su adopcion, pasé dos afnos trabajando en el centro de
acogida donde Gennet fue abandonada); su dificil proceso de integracion y aprendizaje en un mundo
donde no habia lugar para gente como ella; los recuerdos desvaneciéndose en la memoria de Carmen;y
el gran logro de convertirse en la primera sordociega europea en finalizar una carrera universitaria.
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Juguetes accesibles

Lego inicia un nuevo proyecto con ‘ladrillos de braille’ para nifios con discapacidad visual

que se lanzara en 2020, con el objetivo de

ayudar a los nifos con discapacidad visual
para que aprendan braille de una forma ludica y di-
vertida, gracias a estos ladrillos de Lego.

La coleccién, compuesta por 250 piezas
aproximadamente, incluird el alfabeto braille
completo, los numeros del cero al nueve y los
simbolos matematicos. Los ladrillos tendran
referencias en sistema braille, ademas de ca-

I ego Braille Brikcs es una nueva iniciativa

racteres impresos para las personas videntes.

La marca afirma que estos nuevos componen-

tes serdn totalmente compatibles con los Lego
convencionales.

Algunos prototipos ya se estan probando en Di-
namarca, Brasil, Reino Unido y Noruega. Las versio-
nes en aleman, espanol y francés se estudiaran du-
rante el tercer trimestre del afo 2019.Esta iniciativa
se estd realizando después de recibir las propuestas
que hicieron la Asociacion Danesa de Ciegos y la
Fundacion Dorina Nowill para Ciegos en 2011y en
2017.

El lanzamiento de Lego Braille Brikcs esta previs-
to para el 2020.

Farpe en redes sociales

Pigmentaria de Espana (FARPE) esta pre-

sente en las redes sociales, Fomentando la
participacion y la comunicacién de las personas
afectadas y la gente que se relaciona con este
asunto desde distintos campos o entornos. Nos
encontraras en Facebook y en Twitter.

I a Federacion de Asociaciones de Retinosis

Visita nuestra pagina web:
www.retinosisfarpe.org

Facebook
Si quieres seguirnos en Facebook, solo tienes que
buscar nuestra pagina dentro de ese espacio vir-
tual,escribiendo las palabras“Retinosis FARPE"en el
buscadory entrando desde ahi.
También puedes copiar el siguiente texto en la
barra de direcciones: https://www.facebook.com/
RetinosisFARPE/
1318personas siguen la actualidad de la Retinosis
gracias a nuestras publicaciones en Facebook;a tra-
vés de textos, fotos, enlaces y comunicaciones de
las distintas Asociaciones integrantes de FARPE.

Twitter
Si quieres convertirte en un seguidor de
FARPE en Twitter, buscanos como (@retino-
sisfarpe).
El texto de acceso directo para copia en la
barra de direcciones es:
https://twitter.com/retinosisfarpe
885 seguidores de esta plataforma ya twit-
tean con nosotros.

BIBLIOTECA

Consulta el indice de articulos

En la pagina web de FARPE: www.retinosis-
farpe.org

Se puede acceder a la colecciéon de arti-
culos cientificos que se rednen. Se pueden
localizar facilmente en el apartado titulado
Biblioteca, luego solo hay que seleccionar
el articulo deseado y pulsar click o la tecla
Enter para descargar la version en formato
pdf. Podras leerlo online, imprimir o escu-
char con la voz de un lector de pantalla.
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Articulos Cientificos

Terapia Génica

Dra.RM Coco Martin (Prof.Titular de Oftalmologia de la Universidad de Valladolid, IOBA)

mediante la cual se inserta un gen funcional

en las células de un paciente para corregir
un gen defectuoso causante de una patologia, o
para anadirles una ventaja que permita superar
un defecto. Se puede anadir Acido Desoxiribonu-
cleico (ADN) que es lo que mas se utiliza, o Aci-
do ribonucleico (ARN). Aunque parece novedosa,
hace mas de 40 anos que se investiga en este
campo. Inicialmente la técnica se planteé para
tratar enfermedades genéticas hereditarias, y es
en lo que nos vamos a centrar, pero en la actuali-
dad tiene potencial para tratar otras muchas en-
fermedades. Un requerimiento previo a la terapia
génica es que el paciente debe tener hecho el
diagndstico genético y conocer exactamente el
gen que ha de corregirse. El diagndéstico genéti-
co es un tipo de prueba médica que identifica en
el ADN obtenido de células sanguineas del pa-
ciente exactamente cual es el cambio en los ge-
nes que causa la enfermedad. Una gran ventaja
es que, con las técnicas de secuenciacién masiva
recientemente incorporadas al manejo de estas
enfermedades, la capacidad de encontrar la mu-
taciéon causante en la actualidad alcanza cifras de
un 75-80% de los pacientes.

I a terapia génica es una técnica terapéutica

Las posibilidades que nos ofrece la terapia
génica son:

e Aumentar una proteina deficiente para lo que
se puede: 1) reemplazar un gen no funcionante
mutado por uno normal; 2) aumentar la expre-
sion de una proteina que no esta mutada, pero
que tiene efecto terapéutico; o 3) introducir un
gen no-humano que ofrezca una ventaja como
puede ser la resistencia a infecciones o a téxicos,
o también que pudiera disminuir la susceptibili-
dad a enfermar.

e En algunas enfermedades en las que el pro-
blema es que existe una proteina andmala que
produce dano celular por acumularse en exceso
hay que silenciar ese gen anémalo y reducir asi la
sobre-expresién del gen que es la causante de la
patologia.
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Ademas, en funcion del tipo de célulaala
que dirigimos el tratamiento se distinguen
dos tipos de terapia génica:

e Somatica: Introduce material genético sin
mutacion en células no reproductivas del orga-
nismo, por lo que solo corrige al individuo trata-
do, pero la correccién no se transmite a su des-
cendencia. Este tipo de terapia génica no ha sido
motivo de debates éticos, salvo su posible aplica-
cion a la ingenieria genética de la potenciacién o
mejora de seres humanos.

e Germinal: Introduce la correccion en células
reproductivas (6vulos o espermatozoides), por lo
que la descendencia ya no presentaria el gen de-
fectuoso. Esta si presenta graves inconvenientes
éticos y juridicos en humanos, aunque en ani-
males esta muy desarrollada con fines de inves-
tigacion (ratones knock-out y transgénicos en los
que se reproduce una enfermedad concreta para
poder conocerla mejor y probar tratamientos). La
idea de hacer terapia génica en la linea germinal
es controvertida porque, aunque esta podria evi-
tar que las futuras generaciones de una familia
heredasen el trastorno genético, también podria



afectar el desarrollo de un feto de formas inespe-
radas o tener efectos secundarios a largo plazo
aun desconocidos. Ademas, dado que las perso-
nas que se verian afectadas por esta terapia aun
no habrian nacido, no podrian elegir si recibir el
tratamiento o no.Debido a todas estas preocupa-
ciones éticas, actualmente aun no se permite que
se realice investigacion sobre la terapia génica de
la linea germinal en seres humanos.

Por otro lado, si tenemos en cuenta la
estrategia aplicada para introducir el
material genético, podemos clasificar la
terapia génica somatica en:

1. Terapia génica in vivo: técnicas donde el ma-
terial genético se introduce en el organismo ge-
neralmente por via sanguinea para que desde alli
llegue al 6rgano diana.

2. Terapia génica ex vivo: protocolos en los que
las células son extraidas del paciente, aisladas,
expandidas en cultivo y sometidas al proceso de
transferencia del material genético in vitro para
después introducirlas de nuevo en el paciente.

3. Terapia génica in situ: el ADN o ARN es dirigi-
do directamente a un 6rgano o a un tumor. Esta
ultima es la que se utiliza en oftalmologia.

Un dato que hay que tener en cuenta son los
criterios para seleccionar una enfermedad
humana como candidata para el tratamiento
con terapia génica y que incluyen:

1) la enfermedad debe amenazar gravemen-
te la vida o la calidad de vida del paciente; 2) se
debe conocer bien cémo la mutacion afecta a los
distintos 6rganos, tejidos y tipos celulares (esto
suele hacerse inicialmente utilizando esos mode-
los animales generados usando las mismas técni-
cas de la terapia génica); 3) debe existir una ver-
sion normal del gen defectuoso aislada y clonada;
4) el gen normal puede ser introducido en una
fraccion significativa de células del tejido afecta-
doy este tejido debe ser accesible (esto es impor-
tante, pues la terapia génica no va a funcionar si
ya no quedan células diana viables y vivas, por lo
que no se puede realizar en fases avanzadas de la
enfermedad); y 5) el gen puede expresarse ade-
cuadamente, generando una cantidad suficiente
de proteina normal.

El ojo es un 6rgano prometedor para las te-
rapias génicas y estos tratamientos van muy
avanzados para abordar enfermedades oftal-
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moldgicas debido a una serie de ventajas respec-
to de otras localizaciones: 1) la retina es accesible
a inyecciones o cirugias locales; 2) tiene privile-
gio immune, por lo que las defensas no acuden
masivamente a destruir el material implantado;
3) tiene barreras a la difusion sistémica de vecto-
res virales por lo que el material no sale hacia el
resto del organismo;4) hay poco tejido que tratar
al ser un érgano pequeno;y 5) existen test obje-
tivos funcionales o de imagen, y subjetivos para
valorar la eficacia de forma relativamente facil.Sin
embargo, su principal inconveniente es el eleva-
do nimero de genes que se han de abordar para
resolver todas las enfermedades hereditarias of-
talmoldgicas. Otra limitacion importante es que,
si ya no quedan fotorreceptores vivos a los que
corregir la mutacion, esta terapia no funcionaria,
y de hecho se ha visto que la terapia génica sélo
funciona y funciona mejor en estadios iniciales
de la enfermedad.

Otro concepto importante que también hay
que conocer para comprender la terapia géni-
ca es el de TRANSDUCCION que consiste en el
proceso por el que se introduce material genéti-
co exégeno utilizando un virus como vector o
como trasportador. Algunos de los vectores vi-
rales mas empleados son los virus adenosasocia-
dos, que son virus modificados para no producir
enfermedad en humanos. Su principal desventaja
es que el tamafo de ADN que se puede introdu-
cir en él es muy limitado. Por eso se usan también
los lentivirus para introducir genes mas grandes
como pueden ser los genes que causan enferme-
dad de Stargardt o del sindrome de Usher. Si no
se usan virus, sino otros vectores como liposo-
mas, se habla de Transfeccidn.

Ademas, en el ojo el producto terapéutico para
realizar la terapia se puede administrar por via in-
travitrea (mas facil, pero que produce mas inflamacion
y es menos eficiente) o por via subretiniana (mas dificil
y con mas complicaciones posibles tedricamente,aun-
que no esta habiendo problemas importantes en los
ensayos clinicos realizados hasta la fecha).

iLa terapia génica es segura?

Debido a que las técnicas son relativamente
nuevas, los riesgos pueden ser impredecibles. Sin
embargo, los investigadores médicos, las institu-
ciones y las agencias reguladoras estan trabajan-
do para garantizar que la investigacion en terapia
génica sea lo mas segura posible.
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{Cuales son los problemas éticos que
rodean la terapia génica?

Debido a que la terapia génica implica realizar
cambios en el conjunto de instrucciones basicas
del organismo, se plantean algunas preocupa-
ciones éticas que incluyen: ;Cémo pueden dis-
tinguirse los usos “buenos”y “malos” de la terapia
génica? ;Quién decide qué rasgos son normales
y cudles constituyen un orden de discapacidad?
(El coste tan elevado de la terapia génica que usa
vectores virales limitara su disponibilidad solo
para los ricos? jPodria el uso generalizado de la
terapia génica hacer que la sociedad acepte me-
nos a las personas que son diferentes? ;Se debe-
ria permitir que las personas utilicen la terapia
génica para mejorar los rasgos como la altura, la
inteligencia o la capacidad atlética?

¢Hay terapia génica disponible para tratar
mi enfermedad?

Actualmente sélo hay una terapia génica para
uso ocular comercializada en Estados Unidos y en
Europa que es el Voretigene neparvovec (Luxtur-
na®) y que trata mutaciones bialélicas en el gen
RPE65.Pero hay otros muchos ensayos clinicos en
marcha para mutaciones en otros genes. Si sabes
inglés puedes entrar en la pagina web Clinical-
Trials.gov (https://clinicaltrials.gov/), donde pue-
des buscar por el nombre de la enfermedad, por
el producto terapéutico concreto, por el nombre
del gen mutado o por el promotor del ensayo cli-
nico. Alli puedes ver también los centros partici-
pantes en esos estudios.

Otras aproximaciones terapéuticas que
usan la terapia génica:

«  Trasferencia del gen RACVF (factor de via-
bilidad de los conos derivado de los bastones o
rod-derived cone viability factor en inglés) que
evita la degeneracion de los conos que se produce
en fases finales de la Retinitis pigmentosa y que es

la que conduce a la pérdida final de la vision central.

Este tiene la ventaja de que serviria para conservar
los conos de cualquier paciente con Retinitis Pig-
mentosa sin importar cual fuera el gen mutado.

*  Nucleédtidos antisentido + ARN de in-
terferencia usados fundamentalmente para
silenciar a genes que causan enfermedad domi-
nante, como el que codifica para rodopsina.

+  Eliminar el ADN mitocondrial mutado
que podria ser util en enfermedades en que la
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mutacion esta en el ADN mitocondrial, como la
Neuropatia Optica Hereditaria de Leber.

+ Optogenética: consiste en convertir neu-
ronas de retina que no son FR en células sensibles
a luz. Lo que se hace habitualmente es introducir
el gen del canal de rodopsina-2 en células gan-
glionares convirtiéndolas en células capaces de
convertir el estimulo luminoso en un estimulo
eléctrico, algo que en condiciones normales sélo
son capaces de hacer los fotorreceptores (conos 'y
bastones).Por ello, tiene la ventaja de que serviria
en estadios avanzados de la enfermedad en las
gue ya no quedan fotorreceptores vivos a los que
corregir la mutacion. Ya estd en fase de ensayo
clinico y segun los resultados preliminares esta
terapia permite recuperar la deambulacién.

+ CRISPR-Cas9 = “cortapega” genético
que permite la correccion de mutaciones in vivo.
El desarrollo de esta tecnologia ha iniciado una
nueva era para la ingenieria genética en la que se
puede editar, corregiry alterar el genoma de cual-
quier célula de una manera facil, rdpida, barata
(diferencia importante con las carisimas terapias
gue usan vectores virales) y altamente precisa. Se
trata de una herramienta molecular utilizada para
“corregir” el genoma de cualquier célula. Funcio-
naria como unas tijeras moleculares capaces de
cortar el ADN de una manera muy precisa y con-
trolada. Después se modificaria su secuencia, eli-
minando o insertando nuevo ADN sin mutacién.
Asi, en la edicion mediante CRISPR-Cas9, la enzi-
ma Cas9 corta el ADN en un punto en particular,
tras lo cual la célula intenta sellar el corte usando
mecanismos de reparacién de ADN. Sin embargo,
estos Ultimos no siempre funcionan correcta-
mente, y aunque la célula intenta recomponer las
cosas en realidad desconoce en qué orden van los
distintos fragmentos de ADN y los puede colocar
desordenados. Este inconveniente puede com-
plicar los esfuerzos para disefar terapias basadas
en esta tecnologia, y no es solo porque CRISPR
produzca mutaciones no deseadas sino también
porque desconocemos dichas mutaciones y sus
posibles efectos, aunque es esperanzador saber
que, por ahora, las mutaciones indeseadas no pa-
recen haber creado ningun problema en los ani-
males tratados con CRISPR. También parecer re-
lativamente sencillo silenciar genes cortando las
secuencias mutadas, siempre que no haya que in-
troducir luego una secuencia corregida y en esto
es en lo que ya se trabaja.



ENTREVISTA
Amparo Alcocer:

“Las personas con distrofia de retina tienen
un mal receptor, el ojo, pero nuestro cerebro
permite formar una imagen porque ahi es
donde se crea realmente”

mparo Alcocer es farmacéutica y opto-
Ametrista, especialista en baja vision y re-

habilitacion visual. Su experiencia en este
campo empezé en 1995, trabajando cinco afios
en la ONCE y en un centro en el Hospital EI Con-
suelo. Actualmente es la presidenta de la Socie-
dad Espanola de Especialistas en Baja Vision y la
responsable de un centro con atencién integral.
En Alcocer Centro "Optico, ubicado en Burjassot
(Valencia), se ofrecen varios servicios: baja vision ,
rehabilitacion visual, rehabilitacién de problemas
de aprendizaje en nifios y adultos con o sin Baja
visién, dafo cerebral. Son especialistas en lentes
de contacto. Alcocer se dedica a la baja vision con
programas de rehabilitacién, trabaja con ejer-
cicios que ensefian a aprovechar mejor ese pe-
quefo resto que aun es mas o menos funcional.
Utiliza estrategias para desplazar la mancha o la
borrosidad que se tiene enfrente, llamada escoto-
ma, asi como para entrenar y resolver problemas
con el campo visual.

www.alcoceroptica.com

:{Qué significa el término “baja vision”?

Segun la OMS, una persona que tiene baja vi-
sion es aquella con una vision inferior a 0,3 o 0,4.
En lenguaje coloquial, es una persona a quien le
queda sobre el 30% 0 40% de visidon en ambos ojos
0 un campo inferior a 20 grados. Los pacientes con
baja visiéon sufren una reduccién importante de la
vista debido a una patologia que no mejora usan-
do correcciones dpticas, lentes de contacto ni tra-
tamientos quirdrgicos o farmacolégicos. Estas per-
sonas tienen dificultades para realizar actividades
cotidianas como leer o cocinar.
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Amparo Alcocer, optometrista

iDiferencia entre baja vision y ceguera?

Una persona ciega es aquella que solo tiene
un 0’1 de agudeza visual o un campo inferior a
diez grados. Estas son las condiciones para con-
siderar a una persona ciega legalmente (los pa-
cientes con baja visién no lo son) y poder afiliarse
a la ONCE. En realidad, el término baja vision in-
dica discapacidad cuando la persona empieza a
tener problemas y algunas dificultades, siempre
que haya resto visual.

i(Cudles el
trabajo de un
optometrista?

El optometrista es
el encargado de pres-
cribir, ajustar y sacar el
maximo rendimiento
a las ayudas Opticas.
Cuando una persona
sufre un problema de
vision es el oftalmdlo-
go quien lo diagnostica
y trata farmacoldgica o
quirdrgicamente. Una
vez agotadas esas vias,
o de forma complementaria, es el optometrista
quien se encarga de la rehabilitacion y el aprove-
chamiento del resto visual que le queda.

Maria Sentandreu,
entrevistadora
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:{Qué hace el optometrista que no pueda
hacer el oftalmélogo, o al revés?

El optometrista no puede diagnosticar ni pres-
cribir tratamiento farmacolégico o quirurgico.Los
optometristas son en cambio quienes prescriben
las ayudas 6pticas, entrenan a los pacientes en su
manejo y realizan la rehabilitacion del resto vi-
sual, algo que no hacen los oftalmélogos.

Cuando dices ayudas opticas, ;a qué te
refieres exactamente?

Una ayuda optica es cualquier aparato (elec-
trénico o no) que ayude al paciente a ver mejor.
Puede ser desde una lupa a un sistema electrénico
que aumente el tamano de las letras de un texto.

Dentro de las ayudas Opticas, ;qué
categorias tenemos?

Tenemos filtros, lupas (manuales o con sopor-
te), microscopios (que son como unas gafas-lupa
que pueden llevar luz incorporada), telescopios
(para ver de lejos), telemicroscopios (para distan-
cias intermedias o cerca) y ayudas electrénicas
(como gafas de realidad aumentada). En los ulti-
mos anos, ademas, estan apareciendo una serie
de aplicaciones para moéviles muy utiles también
para las personas con baja vision.

{Con qué herramientas se realizan las
rutinas de trabajo de un optometrista?
Nuestro objetivo es aprovechar al maximo el res-
to visual del paciente y lo primero que debemos ha-
cer es evaluarlo bien.Trabajamos con test de sensi-
bilidad al contraste y también con tests especificos
para personas con baja vision. A partir de ahi debe-
mos conocer todas las ayudas épticas disponibles
para ir probando y ver cudl encaja mejor con cada
paciente. Ademas, contamos también con todos los
aparatos y sistemas electrénicos que nos permiten
realizar la rehabilitacion del paciente, como panta-
llas gigantes o programas informaticos especificos.
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{Existen oportunidades reales de mejorar
la vista de estas personas?

Por supuesto que si. Dos personas con el mis-
mo resto visual lo pueden aprovechar de manera
diferente. Hay pacientes que lo aprovechan me-
jory son capaces de ser mas eficientes en su vida
diaria. De eso se trata. La agudeza visual, aunque
es esencial, es sélo una de las habilidades reque-
ridas para tener una buena vision. Hay pacientes
que con el entrenamiento adecuado son capaces
de percibir mejor que otros el ambiente que les
rodea, aunque tengan la misma agudeza o cam-
po visual. Ese es nuestro trabajo: ayudar a los pa-
cientes a ser mas eficientes en su vida diaria. De
forma integral, pues tan importante es prescribir
el filtro adecuado como ensenar al paciente a no
deslumbrarse. De esta forma no solo mejora su
calidad de vida, sino también su seguridad.

{Qué incluye el servicio integral que
comentabas antes?

Incluye al oftalmélogo, que diagnostica y es
el primer eslabon de la cadena. Luego el opto-
metrista que hace la prescripcién de las ayudas
Opticas y la rehabilitacion. Finalmente el psicélo-
go que realiza un test de necesidades y colabora
durante todo el tratamiento con los profesionales
que participan en este servicio.

:{Con qué elementos se consigue esa
mejora de la vista?

Principalmente con dos:las ayudas dpticasy la
rehabilitacion.Si no se combinan las dos estamos
condenados al fracaso.En una retinosis, por poner
un ejemplo, realizariamos ejercicios para mejorar
el rastreo y la percepcidn visual mientras que en
un paciente con Stargardt podemos entrenar la
mirada excéntrica en diversas situaciones. Para
ello contamos con pantallas de televisién y otras
actividades para simular las condiciones de la
vida cotidiana y aprender en un entorno seguro.
Damos importancia a una rehabilitacion donde
la persona no estd estatica, porque es la situa-
cidon mas similar a la que se encontrard en su casa
cuando vaya a realizar una tarea doméstica.

¢Podrias explicarnos un ejemplo
concreto?

Normalmente las personas con poca vision,
sobre todo si utilizan bastdn, no saben mover los
0jos. Eso lo entrenamos haciéndoles recorrer una



secuencia de dibujos o niumeros en una pantalla
grande. Otro ejemplo seria la tachitoscopia, en
la que se entrena la memoria visual: mostramos
unos signos durante unos segundos y vemos si la
persona es capaz de captarlos.

¢Hacéis intervenciones en casos
especificos con distrofias de la retina?

Hay muchos ejercicios aplicables a las perso-
nas que sufren retinosis pigmentaria.En este caso
la percepcion visual es muy importante. Estos pa-
cientes perciben su entorno, pero ;Co6mo recons-
truyen esa imagen? Si estas viendo algo a trozos
tienes que reconstruirlos como en un puzle para
crear unaimagen completa.Y eso se puede entre-
nar. Los ejercicios destinados a identificar rapida-
mente una imagen, por ejemplo,ayudan mucho a
la memoria visual. A través de trozos de un dibujo
invitamos a reconstruir la imagen al paciente con
la mayor rapidez posible. El entrenamiento hace
que lo logren antes, reconstruyendo la imagen
de forma mas rapida. También se realizan ejer-
cicios de figura de fondo, en los que el paciente
debe seleccionar el objeto principal entre mu-
chos otros. Es mas o menos lo mismo que el libro
“;iDonde esta Wally?” Sin embargo, una de las ma-
yores dificultades con las que nos encontramos
en la rehabilitacién es asignar a cada paciente los
ejercicios adecuados.No podemos poner un ejer-
cicio como el de buscar a Wally directamente, hay
que empezar con un fondo negro y pocas figu-
ras,y avanzar introduciendo contrastes diferentes
para ir haciéndolo cada vez mas dificil y cercano
a la realidad.

Entonces ;cuales son los ejercicios
basicos?

Depende del problema ante el que nos encon-
tremos. Ejercicios de rastreo visual para pérdidas
de campo, de mirada excéntrica para problemas
maculares. Siempre se trabaja la percepcion vi-
sual como un conjunto, entrenando la memoria
visual, la figura de fondo, la constancia de forma,
el cierre visual...

{Podemos mejorar la agudeza visual para
ver con mayor nitidez?

Si, tanto a través de ayudas opticas (electréni-
cas o no) y de rehabilitacién.Un paciente con una
agudeza visual de un 10%, mientras utilice de for-
ma correcta un telescopio de 4X, puede llegar a
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conseguir una agudeza del 40%.Una persona con
degeneracion macular, si trabaja correctamente
la mirada excéntrica, puede mejorar la agude-
za visual alguna linea, o por lo menos que su vi-
sion sea mas estable. Ademas, vamos a empezar
un estudio en ninos trabajando la sensibilidad al
contraste con un programa informdtico y si estos
resultados son positivos creemos que se pueden
traducir en una mejora de la agudeza visual por lo
menos de cerca y facilitar la lectura.

:(Se puede ampliar el campo visual?

Por desgracia no se puede ampliar, pero si se
puede conseguir la sensacion de tener uno ma-
yor al que realmente se tiene.Esa sensacién se lo-
gra con el entrenamiento. Si un paciente es capaz
de recoger mas rapido informacién dispersa ten-
drd una vision mas amplia que si solo se centraen
un punto. Esa reconstrucciéon de una imagen mas
global aumenta la sensaciéon del campo visual.
Ademas, las ayudas 6pticas como los microsco-
pios invertidos o unas gafas de realidad aumen-
tada pueden constituir, junto al entrenamiento,
una mejora para las personas con déficit de cam-
po visual. Los filtros selectivos, para dar alto con-
traste e identificar mejor los objetos, también son
esenciales.

{Qué importancia tiene el ojo y qué papel
tiene el cerebro?

El ojo es el que capta la informacién (como una
camara) pero es en el cerebro donde se forma la
imagen. Los pacientes con baja visién tienen un
mal receptor, una mala camara, y el cerebro for-
ma una peor imagen porque le llega menos in-
formacion. Si ayudamos a los ojos a captar mejor
la informacién la imagen que ven los pacientes
es mejor.

{Ha habido alguna novedad reciente que
suponga un avance en el ambito de la baja
vision?

Sin duda todas las ayudas Opticas que tie-
nen que ver con lo que llamamos ‘nuevas tec-
nologias. Son ayudas que se basan en camaras
y software muy desarrollado. Tenemos las gafas
de realidad aumentada, Retiplus, muy utiles para
pacientes con campo visual reducido o degene-
raciones maculares.Estas gafas proporcionan in-
formacién al usuario en una pantalla que esta en
el propio cristal de la gafa, pudiéndose colocar
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en la zona de la lente donde el paciente tenga
mayor vision. Funcionan, eso si, con pacientes
con al menos un 30% de vision. También hay
otras ayudas (como las de eSight o Jordy) que

son gafas que amplian las imagenes deseadas.

Finalmente, también hay un dispositivo (OrCam
MyEyes) que se monta en la varilla de cualquier
gafa y transforma informacién visual en soni-
do. Puede identificar caras, productos en un su-
permercado o billetes y, mediante un auricular

bluetooth, ‘chivarle’ esa informacién al usuario.

Es especialmente util para las personas ciegas o
con muy poca vision.

{Hasta qué punto estas estrategias
ayudan a mejorar la calidad de vida?

Las ayudas opticas y la rehabilitacion mejoran
mucho la calidad de vida de los pacientes por-
que, esencialmente, les hacen la vida mas facil. La
mayoria de los pacientes las aceptan bien, pero
requiere paciencia y entrenamiento.También que
hayan pasado el duelo de perder la visién y tener
ganas de retomar otra forma de ver la vida. Con
estas condiciones, en poco tiempo, pueden notar
grandes avances.

{En qué casos se aplican las lentes de
contacto?

Las lentes de contacto, lo que la gente conoce
como lentillas, se usan en pacientes con pérdida
de campo visual por un defecto refractivo, como
hipermetropia, miopia o astigmatismo elevado.
Al estar en el ojo directamente el campo visual es
mas amplio.

Hacéis terapia visual, ;Qué es esto?

Terapia visual es esencialmente lo mismo que
rehabilitacion. Hay nifios que tienen albinismo u
otras patologias infantiles y trabajando con ellos
intentamos aprovechar al maximo su resto visual.
Aprenden a rastrear e incorporan telescopios o
ayudas opticas y consiguen por ejemplo ver la pi-
zarra. Logran una mejora para desenvolverse en
clase, pueden ser mas eficaces y seguir el ritmo
normal del aula.

{Cual es el futuro de la optometria?

El futuro de los especialistas en baja vision es
justamente saber adaptarse a las ultimas tecnolo-
gias que permiten ampliar tanto imagenes como
el campo visual. Tanto para una cosa como para
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la otra, siempre se requiere un entrenamientoy la
rehabilitacion siempre va a existir y va a tener que
hacerse. Estamos ahi.

Eres la presidente de la Sociedad espanola
de Especialistas en Baja Vision (SEEBV).
¢{Nos comentas esa experiencia?

Es para mi un gran compromiso, quiero hacer-
lo muy bien, me gustaria poder cumplir todos los
objetivos para los que se fundé la SEEBV.

Una de las funciones fundamentales de la
SEEBV es concienciar a la sociedad sobre qué es
la baja vision y con qué problemas se encuentran
en su vida diaria las personas que la sufren. Para
ello hicimos un manual de baja vision, en el que
colaboraron Oftalmoélogos, especialistas en gené-
tica, nutricionistas y optometristas. Ahora quisié-
ramos volverlo a reeditar, hemos hecho también
folletos informativos sobre ayudas de baja vision,
y en Mayo queremos hacer una reunién con todas
las asociaciones, para ver como podemos colabo-
rar. Participamos activamente en la formacion de
los especialistas en este campo mediante la orga-
nizacion de cursos y unas Jornadas Internaciona-
les bianuales (se celebraran en octubre en Bilbao)
con los mayores expertos a nivel mundial en baja
vision. También tenemos como mision agluti-
nar a todos los profesionales que se dedican a la
baja vision, promoviendo la investigacién en este
campo asi como el intercambio de conocimiento.
Como veis, es todo un reto.

Todos quienes lo deseen pueden encontrar
mas informacion en la web de la Sociedad:
www.seebv.com
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El baston sapiens:llegan los
bastones inteligentes

Sergio Durd Martinez

{Cual es el animal que comienza
caminando con cuatro patas, luego camina
a dos patas y finalmente a tres patas?

Mucho ha llovido desde que Homero relatara,
cdmo en su peregrinar, Edipo fue interrogado por
La esfinge con este acertijo, al que el mitico prota-
gonista dio respuesta acertada al responder: el hu-
mano. El ser humano que, ciertamente, comienza a
dar sus primeros pasos gateando para luego cami-
nar y,en edad avanzada, se vale de un apoyo o pata
extra, en forma de bastén. Mucho antes de la llega-
da de la escritura y el dominio del fuego nuestros
antepasados comprendieron que una rama o palo
largo podia ofrecer diferentes utilidades, entre las
que estaba la de tantear huecos y madrigueras, cue-
vas y territorios en la oscuridad. Ofrecian las varas el
tacto a distancia,informacion que evitaba peligros y
anticipaba el terreno, lo que pronto fue incorporado
por otros, como personas con vista mermada o ca-
rentes de esta, para caminar con mayor seguridad,
valiéndose de bastones.

Desde que salimos de las cuevas, incluso antes,
las personas ciegas siempre hemos caminado con
apoyos. Bastones que hasta hace relativamente
poco tiempo, en nada se diferenciaban de otros y
por tanto no distinguian al invidente del vidente. Es
el denominado como bastén blanco, el que ademas
de apoyo en el caminar, ejerce una labor informati-
va tremendamente util. Dos son las versiones mas
extendidas sobre la evolucién del baston hacia el
baston blanco. Una cuenta que fue en Inglaterra,
cuando tras casi ser arroyado por un carruaje, James
Biggs, persona con baja visién, pintd su baston de
blanco, otra version localiza lallegada del bastén
blanco en Argentina de la mano del inventor José
Mario Fallético.

Casi un siglo mas tarde, en marzo de 2018,, este
mismo que escribe las palabras que ahora lees o es-
cuchas, buscando algun objeto tiflotecnolégico con
que acompanar la exposicion sobre Accesibilidad
y tiflotecnologia para Universidades de Alicante y
Valencia, encontré lo que considero una magnifica
noticia.”Llega el baston blanco inteligente”En Cana-

day Estados Unidos como prototipo; en Inhglaterra,
Francia e India, como realidades que ya han salido
del laboratorio y ya a la venta.

El bastén francés incorpora navegacion por sa-
télite y permite mapeo y direccionamiento por las
principales ciudades francesas.El Ultracane, desarro-
llado en Inglaterra, y el Smartcane en India, incorpo-
ran localizacion de obstaculos mediante sensores
de emision y recepcién de ultrasonidos, facilitando
informacion sobre obstaculos mediante vibracio-
nes en la mano.Lo mismo que el Baston Egara, desa-
rrollado en la Universidad Miguel Hernandez de El-
che por el equipo de Eduardo Fernandez Jover que,
en su primera version, permite localizar obstaculos
aéreos. Disponible através de Technosite.

Comentaré ahora algunas impresiones a modo
de experiencia de usuario con dos de estos bastones.
Queda fuera de esta experiencia de uso el Ultracane.
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Este baston esta a la
venta en Espafa a
un precio actual de
unos 900€ y, segun
mis datos, uUnica-
mente puede ser ad-
quirido através de la
tienda online de ti-
flotecnologia www.
tenyus.com.No pue-
de comprarse en las
tiendas de la ONCE
pues, segun indican,
el uso de este baston
podria dificultar la
lectura en Braille, de-
bido a que las yemas
de los dedos deben
estar en contacto
con unas menbranas vibradoras que indican la proxi-
midad de obstaculos. Asimismo, y dicho lo anterior,
tampoco encontraremos en las tiendas de la ONCE
ninguno de los otros dos bastones inteligentes que
voy a comentar en detalle y que para nada requieren
el contacto sobre las yemas de los dedos.

Experiencia con el Egara

Recibo el Egara tras solicitarlo a la citada Tecnosi-
te. El bastén llega en una caja donde encontramos
cuatro elementos: una funda de piel para el bas-
tén, una pulsera que se conecta mediante iman al
bastdn, el baston y un cable cargador. El baston es
robusto, similar a un modelo Madrid, esta perfecta-
mente acabado, y tras cargarlo en cualquier enchu-
fe ala red podemos proceder a su uso.El bastén de-
berd llevarse junto a una pulsera que mediante un
cableird conectada al bastén,y serd la pulserala que
a través de vibraciones nos indicara la presencia de
obstaculos aéreos, es decir, de aquellos que pudié-
ramos encontrar por encima de la cintura, facilitan-
do un caminar mas seguro.El tiempo de adaptacion
es de 10 minutos,, el manejo sencillo y habitual. Con
un precio actual de 320¢€ resultara de especial utili-
dad para personas de estatura elevada.

Experiencia con el Smartcane

Consigo el baston a través de una web, con el
citado nombre. La web esta unicamente en inglés
y, pese a que se puede efectuar compra onlinea un
precio de 90€, el resultado es que tras pagar gastos
de envioy tasas de aduanas, el coste total asciende
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a 187€.El baston llega en una caja, donde encon-
tramos lo siguiente: manual de uso en tinta, ma-
nual de uso en braille, manual de uso en Cd (todas
las versiones en inglés), un cable cargador para red
y USB y el baston. Al igual que en el Egara, toda la
tecnologia que permite el reconocimiento de obs-
taculos,viene montada sobre el mango del baston
gue en este caso podemos desmontar con un sim-
ple click y que, en teoria, podemos colocar a otro
baston. Digo que podemos desmontar el mango
y colocarlo sobre otro bastén, en teoria, ya que en
la practica no resulta viable realizar esta operacion
sobre un modelo robusto como un Madrid o un
Canadiense. Aqui viene el mayor inconveniente de
este diseno, siendo bastante eficaz en la deteccidn
de obstaculos, final de fachadas, arboles, farolas
y otros obstaculos de mayor embergadura, esta
montado sobre un bastén sin puntera rodante y
demasiado fino e inseguro. La tecnologia de este
bastén facilita informacion mediante diferentes in-
tensidades de vibracion de la propia empunadura
que es realmente interesante y Util para moverse
por la via publica, encontrar accesos y salidas, final
y principio de fachadas y otros elementos urbanos.
Pese a que la tecnologia y orientacion de la misma
es correcta, el soporte sobre la que esta montada
esta tecnologia, es decir, el propio baston, de muy
baja calidad, restringe su uso actual a un mero pa-
seo experimental.

Resumiendo.

Desconozco la utilidad del Ultracane,y en cuan-
to al Egara y al Smartcane afirmo que ambos nece-
sitan ajustes para poder convertirse en la opcién
favorita, indiscutible y generalizada del usuario del
baston blanco.

Conclusion.

Dejando aparte las caracteristicas, funciones y
menor o mayor acierto en la usabilidad y ayuda que
proporcionan estos primeros bastones inteligentes;
lo importante es que las tecnologias disponibles ya
se estan incorporando, permitiendo la mejora de
una herramienta tan basica como el bastén blanco
que es tan util para las personas ciegas. Al mejorarse
esta herramienta y convertir estos bastones en bas-
tones inteligentes, las personas ciegas avanzaran en
el desarrollo de su autonomia personal y, de esta
forma, podran experimentar una vida mas plena,
contribuyendo de un modo mas amplio y activo al
desarrollo de nuestra sociedad.
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Almuerzo Benéfico XXV Aniversario
de FUNDALUCE."Unidos por la Lucha

Contra la Ceguera”

e realizé en el Municipio de Teror, el préxi-
mo sabado 27 de Octubre de 2018 a las

14.00 horas en el Club de Mayores de Teror.
El objetivo de este evento fue el encontrarnos
de nuevo los socios y socias, familiares, amigos
y amigas, con el fin de aportar fondos a la inves-
tigacion en las distrofias hereditarias de la retina.
Como siempre fue un éxito,con una participacién
de 200 comensales, es por ello que queremos dar
las gracias a las esas personas que no fallan a la
cita anual,a los que se han sumado este afno, a los
que no estuvieron y de alguna manera colabora-
ron en la organizacién y en la recaudacion.
Como es habitual en estas celebraciones tuvi-
mos grandes rifas, dar las gracias a los siguientes
colaboradores que ofrecieron sus productos y
servicios para que fuera posible: Consejo Territo-
rial de la ONCE en Canarias, Naviera Armas, Na-
viera Fred Olsen, Dulceria Atlantida- Las Palmas,
Vanesa. Zapatos y Complementos (Aldea de San
Nicolas, Maria del Pino Tejera Ravelo, presentado-
ra de Tupperware Espafa, General Opticas Triana,

Litografia Prag S.L. - Las Palmas GC, Frutas y Ver-
duras Pal Pino (Teror), Teror Mascotas y cultivo,
Decoracion de Teamuebla hogar Integral (Teror),
Disaterura todo en golosinas (Teror), Los nueces
(Teror), Muebles Teropino (Teror), Comercial Fe-
rrera (Teror), Ferreteria Teror, Bazar Adolfo (Te-
ror),, Almacenes Baez (Teror), Gobierno de Cana-
rias, Cabildo de Gran Canaria, y Baile por cortesia
de “DUO PURPURINA”: D. Antonio Miguel Lépez
Almeida y DAa. Lucia Lorenzo Leén

Encuentro de Cantautores Solidario a
favor de la investigacion de Retinosis
Pigmentaria. Fundaluce ( Fundacién |u-
cha contra la cequera)

a cantautores/as que ofrecieran sus tra-

bajos musicales y su tiempo para crear
un espacio sociocultural, donde la cultura y
la creatividad de la cancién de autor, siempre
comprometida con los valores del individuo y
de la sociedad, sea un vehiculo que facilite la
informacion y la divulgacion de la patologia.
No cabe duda que la musica siempre ha sido
un instrumento para el encuentro, el festejoy la

E ste encuentro solidario trataba de reunir

inspiracion en los movimientos sociales, es por
ello que se eligid esta disciplina artistica para
dar a conocer la Asociacion de Afectados por
las Retinosis Pigmentaria, su labor diaria, y ser
una excusa para colaborar con Fundaluce, Fun-
dacién de Lucha Contra la Ceguera, que desti-
na sus esfuerzos a la promocion de la investi-
gaciéon medico - cientifica para la prevencién,
paliacién y curacién de las enfermedades here-
do-degenerativas de la retina.
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Se celebro el 30 de noviembre en el Auditorio de
Teror, gracias a la colaboracion del Ayuntamiento de
Teror que ofreci6 el espacio y los medios técnicos ne-
cesarios ,y también agradecer la colaboracién de : Eu-
rocanarias Oftalmolégica. Gobierno de Canarias, Once,
Unién Deportiva de Canarias, Centro de Estudios So-
ciales Franchy Roca, Fran Hernandez (Fotografo) y Co-
legio de Médicos de Las Palmas.

En el programa de acto contamos con:Presentador
y guia del Acto: Jaime Marrero, las intervenciones de:
German Lépez Fuentes: Presidente de la Asociacion de
Afectados por Retinosis Pigmentaria de la Comunidad
Canaria.Vicente Rodriguez Hernandez: Especialista en
Oftalmologia, Experto en cirugia Refractiva y en Cor-
nea, Baja Vision, y Codirector Médico de Eurocanarias
Oftalmolégica.Y como cantautores invitados: Amparo
Ramos, Jorge Santana, Ari Jiménez, Jesus Garriga, Fer-
min Romero. Asistieron al acto aproximadamente 100
personas. Dando cobertura anteriormente del acto, a
muchos medios locales y autondmicas de radio, televi-
sion, prensa digital.

Los objetivos de esta actividad se traducen en dos:
Visibilizar las Distrofias Hereditarias de la Retina , en
concreto, la Retinosis Pigmentaria de la Retina, sensibi-
lizando a la poblacién en general en esta enfermedad
y recaudar fondos para la practica de la investigacion,
destinados a Fundaluce, Fundacion de la Lucha contra
la ceguera.

ENCUENTRO DE
CANTAUTORES SOLIDARIO

A FAVOE DE LA INVESTIGACEIN EN RETINIOSIS MGMENTARIA
FUNDALUCE (Fusdacién Lucha conira 12 Ceguera)

TIERMES 30 DE NOVIEMBRE = AUDITONSD DE TERDR. 2030k

4,
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Las Distrofias Hereditarias de la
Retina en el cupdn de la ONCE

El cupdn fue presentado en la sede de la Delega-
cion Territorial de la ONCE en Canarias, por Miguel An-
gel Déniz Méndez, Presidente del Consejo Territorial
de la ONCE en Canarias, Sergio Barrera Falcon, repre-
sentante territorial en Canarias de FEDER (Federacion
Espafola de Enfermedades Raras) y German Lépez
Fuentes, presidente en Canarias de AARRP-DHR (Aso-
ciacion de Afectados por Retinosis Pigmentaria - Dis-
trofias Heredlitarias de la Retina).

El cupdn se enmarca en la serie que la ONCE esta
dedicando al movimiento asociativo de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), que co-
menz6 el pasado 26 de diciembre y concluye con este
del dia 3 de enero,con el cupén dedicado a la Retinosis
Pigmentaria.
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Asociaciones

Castilla La Mancha

In memoriam:la labor de un hombre
comprometido con el apoyo de una

gran mujer

nos atras un grupo de afectados, ilusio-
A nados por luchar contra su enfermedad

se dispusieron a formar un grupo no nu-
meroso pero si reivindicativo, auspiciados por
la Presidente de Retinosis de la Comunidad Va-
lenciana en aquel entonces , D2 Vicenta Gallart,
gue no cejaron en su esfuerzo por dar voz a la
Retinosis en Castilla-La Mancha. Nuestro Presi-
dente fundador, apoyado en mi madre Conchita
Sdez, fue capaz de aglutinar gente muy dispar
pero entusiasmada en los inicios. Gdmez bregé
con distintas Administraciones, consiguiendo
resultados sorprendentes como la dotacién de
30.000 euros donados por el Excmo Ayunta-
miento de Albacete para la creaciéon de un pre-
mio de investigacion de FUNDALUCE. y que fue
adjudicado al investigador D. Nicolas Cuenca, a
la par de conseguir un despacho para la Asocia-
cion en el Centro de Asociaciones. En suma, se
coded con investigadores y politicos, estando a
la altura de las circunstancias y dejando el listén
tan alto que hoy en dia me parece inalcanzable.
Pues bien, estimado lector, en Noviembre del
2018, sin algarabias ni alboroto se cumplieron
25 afnos de nuestra existencia, una celebracién
institucional y personal que plasmo en VISION
por lo que espero que alli donde esté D. Antonio,
seguramente en ese trocito de Cielo que se me-
rece, sonria al comprobar cémo su obra no se ha
ido a pique y que aun tiene visos de continuidad.

Ese suefio de nuestro Presidente hoy en dia es
real por lo que seguiremos en la brecha. Desde estas
lineas, y en multiples ocasiones hemos reivindicado
que nuestra existencia no debe depender del buen
sentido del politico de turno, sino de la necesidad de
un pacto sanitario tanto como enfermedad rara como
prevalencia como por constituir una ayuda al afectado
y un vinculo de union con los investigadores que lu-
chan con escasos recursos para intentar paliar los efec-
tos de una ceguera segura.

Nos sentimos pletdricos, tras haber pasado una le-
gislatura marcada por recortes, al comprobar cémo
cuentan con nuestra Asociacion tanto en actos insti-
tucionales de nuestro Ayuntamiento de Albacete en

la Gala de Discapacidad celebrada en el Teatro circo
de Albacete en Diciembre del 2018, como en el apo-
yo incondicional de la Junta de Comunidades que nos
invitaron a la presentacion del libro“El Futuro de la Sa-
nidad” acto presentado en Toledo el pasado mes de
Febrero, por el lImo Consejero de Sanidad-Asimismo,
contaron con nosotros en la celebracién de las Jorna-
das Divulgativas de las Enfermedades Raras llevado a
cabo el pasado 28 de Febrero en Talavera de la Reina
en el Hotel Be Live City Center Talavera, Asimismo fui-
mos convocados para una reunion en el Colegio de
Médicos de Albacete en la que junto con el colectivo
médico y asociaciones de pacientes dimos el paso
para constituir la plataforma Ciudadana pro-Hospital
del Siglo XXI.

Esperemos que tras las elecciones préximas no se
vuelva al ostracismo y que podamos seguir avanzan-
do sin miedo a los cambios politicos que no deberian
entorpecer las actividades de las asociaciones sociosa-
nitarias. Es un deseo que anhelamos todos los afecta-
dos de Castilla-La Mancha y que ojala se nos conceda
sin dilacién.
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Asociaciones

Cataluna

NOTICIAS DE CATALUNYA

Edificio del Instituto de Investigacion Biomédica de Sant Pau.

timos a la inauguracion de la nueva sede

del Instituto de Investigacion Biomédica de
Sant Pau, en la que trabajan mas de 300 investi-
gadores de distintas areas. Con la construccién
del nuevo edificio, de 9700 metros cuadrados, el
Hospital de Sant Pau se convierte en un centro de
atencion integral de la salud, en el que se abor-
dard desde el diagnéstico, al tratamiento y hasta
la investigacion, consolidando a Barcelona como
capital del conocimiento biomédico. Como Reti-
na Catalunya esperamos que las nuevas sinergias
que en el centro se puedan crear beneficien en
un futuro no muy lejano la curacién de nuestras
patologias.

Como cada ano hemos asistido a los actos
conmemorativos del dia mundial de las enfer-
medades raras, que este afo ha celebrado su 122
edicion y han tenido lugar en el Parque de In-
vestigacion Biomédica de Barcelona. El acto fue
inaugurado por la Consellera de Salud de la Ge-
neralitat de Catalunya, Dra. Alba Vergés y donde
se reclamd un mejor acceso a los diferentes ser-
vicios de soporte a los pacientes. Cabe destacar
la mesa de investigacion en la que participaron
siguientes investigadores: Dra. Susan webb, Dr.
Joan Guinovart, Dr. Simé Schwartz y el Dr. Manel
Esteller. Se hizo especial hincapié en la necesidad
de potenciar los estudios genéticos, para en un
futuro poder abordar con éxito las terapias mas

E | pasado dia 15 de noviembre de 2018 asis-
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adecuadas a cada cado,
como por ejemplo la tera-
pia génica y las terapias con
células madre.

Como colofén a los ac-
tos del dia mundial de las
enfermedades raras, que-
remos destacar nuestra
asistencia a la obra de tea-
tro “Grabado en la Retina”
organizada por la Funda-
cion IMO, en colaboracion
con Incite (Instituto de
Ciencia y Teatro). Este pro-
yecto tiene como objetivo
explicar en qué consiste
la vision y qué amena-
zas la acechan. A través

De izquierda a derecha: Jordi Pala, Presidente de
Retina Catalunya, Anna Ripoll, FEDER Catalunya,
Albert Espaiiol, Vicepresidente de Retina Catalunya,
Irene Garcia, Directora Fundacién IMO

de una puesta en escena atractiva y con una
clara vocacién divulgativa, la obra establece
una analogia entre una cdmara fotografica y
el funcionamiento de la visién para explicar
las patologias que causan ceguera y lo que la
investigacion genética puede hacer en su pre-
venciéon y abordaje.

Fe de erratas: en el nUmero 53, en noticias
de Catalunya en la pagina 28, se hacia referen-
cia al dispositivo Argus Il, cuando en realidad
se tendria que haber hecho referencia al dis-
positivo IRIS 2.



Asociaciones

Extremadura

El dia 6 de febrero participé en la
JORNADA sobre “la importancia de |la
comunicacion entre los profesionales
de atencién primaria y las personas con

discapacidad”

Esta iniciativa de CERMI EXTREMADURA, y que conté con el apoyo de la Subdireccion
de Atencién Primaria y de la Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales de la Junta
de Extremadura, surge como consecuencia de la innegable necesidad de favorecer
una éptima comunicacion en la relaciéon que se establece entre los profesionales de
la Atencién Primaria, centrandonos en minorar o eliminar las posibles barreras que
pueden surgir en esta comunicacién, desde la perspectiva de las particularidades que
pueden ir asociadas a aquellas personas que tienen una, o multiples discapacidades.

esde el punto de vista de mi participacion,
D la iniciativa del CERMI, al pedir al SES esta

Jornada me parece muy interesante, pues
como vimos a lo largo de las exposiciones fueron
esclarecedoras al comentar nuestra situacion y
los problemas afadidos por ser personas con dis-
capacidad; los profesionales argumentaron que
la causa principal en la dificultad en la comunica-
cion es “la falta de tiempo” que se dedica a cada
paciente y que por tanto, en personas con disca-
pacidad se agrava mas dicha situacion.

Como expuse en mi intervencién y reconocien-
do la falta de tiempo del Profesional de Atenciéon
Primaria, y siempre desde un punto de vista cons-
tructivo, quiero resaltar los siguientes puntos.

La Atencién Primaria, no debe ser sélo, la pres-
tada por el Médico de Familia, sino por todos los
Profesionales de Asuntos Sociales que interrela-
cionan en la vida de la persona-paciente.Por tan-
to, se deben optimizar todos los recursos.

Los Profesionales deben empatizar con las perso-
nas con discapacidad.La comunicacién, siempre que
sea posible, debe darse a las personas con discapaci-
dad, no a su acompanante, sin tecnicismos y lo mas
clara posible y con las pautas que se deban sequir.

Poner en contacto a las personas con discapa-
cidad con las distintas Asociaciones donde se les
puede ayudar de manera individualizada.

Igualmente los profesionales, pueden ponerse
en contacto con las Asociaciones para informar e
informarse, en los distintos aspectos de una de-
terminada patologia.

Los profesionales deben prestar ayuda en
los aspectos de dependencia, conciliacién fami-
liar-laboral, bajas, grado de minusvalia, jubilacio-
nes, etc.

Los informes deben ser claros y los aspectos
que influyan en el grado de minusvalia y jubila-
ciones por discapacidad, deben estar estandari-
zados, cuantificados y baremados con los mismos
criterios, para que ante situaciones parecidas, ten-
gamos grados de minusvalia y jubilaciones pare-
cidas.

Psicélogo itinerante para que las personas con
discapacidad, no tengan que desplazarse.

Priorizar la ayuda a domicilio.

Facilitar la concentracién de gestiones (Con-
sulta, Analiticas, Pruebas, Farmacia, etc.) coordi-
nando estas acciones.

Que los Programas que existen, Guias, Proto-
colos de Actuaciones, etc., llegueny se apliquen a
todos por igual.

Charlas para los Agentes Sociales, Personas Cui-
dadoras, Acompanantes, Personas con Discapaci-
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Asociaciones

Extremadura

dad... sobre todo en las zonas mas desprotegidas.
La Sociedad debe aprender a comprender a las per-
sonas con discapacidad, ni superproteccion, ni ocul-
tacion, sino normalizacion e inclusién en lo posible.

Si las empatia-respeto-carifio-buenas practi-
cas, son siempre deseables en la comunicacién,
en el caso de las personas con discapacidad, de-
ben ser primordiales y ser acomparnadas con pau-
tas que le ayuden en su vida diaria.

Como dije al principio, estas son mis conclusiones
y pautas que servirian para mejorar esta Relacion-Co-
municacién entre los Profesionales de Atencion
Primaria y las Personas con Discapacidad y que en
muchos casos no se trata de invertir en mas recursos,

sino en coordinar y optimizar los que poseemos, so-
bre todo, en los aspectos de Atencién Primaria y en
las zonas mas desfavorecidas y hacer realidad las pa-
labras con las que abrié la Jornada, D2 Manuela Rubio,
Subdirectora de Atencién Primaria del Servicio Extre-
meno de Salud “Disminuir la inequidad, puesto que
el Colectivo de la Discapacidad, tiene mas necesidad
de igualdad e inclusion’Asi como cumplir uno de los
objetivos del CERMI “Velar por los derechos e inte-
gracion Social de los Discapacitados.

Purificacion Zambrano Gomez
Presidenta de la Asociacion Retinosis Pigmen-
taria Extremena ARPEX

El 10 de Noviembre de 2.018, se celebro
la JORNADA ARPEX, con la Asamblea

General Ordinaria

Extraordinaria de

Socios, después la Charla Coloquio, y a
continuacion, la Comida-Convivencia, con
socios, familiares,amigos y profesionales.

modificacién de Estatutos y la eleccién de la Junta
Directiva.
Los cargos del Equipo Directivo, se renuevan por
unanimidad y quedan asi:
Presidenta:Purificacion Zambrano Gémez
Vicepresidente: Antonio Gutiérrez
Secretario :Diego Barroso Asensio
Tesorera:Flori Rodriguez Torbellino
Vocales:Juan Alfredo Soriano Ferrera y Nekane Cal-
vo Acosta.
Se dio la bienvenida a los nuevos componentes y se
agradecié la colaboracién de Jesus Batalla Cedillo, que

E nla Asamblea General Extraordinaria se aprobé la
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no quiere continuar con su cargo de Vicepresidente de
esta Asociacion por motivos personales.

MESA COLOQUIO, aprovechando la Asamblea Ge-
neral,celebrada en el Hotel llunion Las Lomas de Mérida
donde contamos con la presencia de socios, familiares,
amigos..resaltando el mérito que tiene tanta afluencia
de asistentes (mds de un centenar), con lo dispersados
gue estamos en EXTREMADURA vy la dificultad que te-
nemos con los medios de transporte publico, agrade-
ciendo a familiares , amigos... la disposicion que tienen
para facilitar el desplazamiento a Mérida (ya que los pa-
cientes no podemos conducir y dependemos de ellos).

Los profesionales que nos acompanaron en la Me-
sa-Coloquio son:

Dr. Miguel Ferndndez Burriel. Genetista del Hospital

de Mérida.

Dr.Alberto Lopez Masegosa.Oftalmélogo del Hospi-

tal de Mérida.

Dr.José Chacén Iglesias, Oftalmélogo de Badajoz.

Da.Rosa Isabel Camacho Louro, Jefa del Dpto.de Ser-

vicios Sociales para Afiliados, DT Extremadura.



D. Fernando Sanchez Jiménez. Servicio Extre-
meno de Salud (SES), Centro de Optometria
Internacional (COI). Especialista en Optica, Op-
tometria y Baja Vision.

D2 Alicia Macias Aparicio,Optometristas y Baja Vision.

D.Modesto Diez Solis. Delegado de FEDER en Extre-

madura.

En la Charla-Coloquio, contamos con una mesa re-
donda muy activa y participativa donde los asistentes
hicieron preguntas muy interesantes a los profesionales

Asociaciones

Madrid / Extremadura

que nos acompanaron.Todos ellos, supieron despertar
nuestro interés, aunque por imperativo de tiempo, re-
sultaron cortas y muchos temas, preguntas e inquietu-
des”“se quedaron en el tintero’

Nuestro agradecimiento a todos los profesionales
gue nos acompanan y apoyan en nuestra lucha.

Después pasamos a la Comida Convivencia, donde
socios, familiares, amigos, profesionales... intercambia-
mMos experiencias, anécdotas. .. creando un espacio de
mayor cercania.

MADRID: Un ano mas celebramos el
anual concierto benéfico en torno al
Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Para esta cuarta edicion contamos
con el grupo de cuerda DEGANI

Dia 29 de marzo a las 19:00 en el Salén de actos de la Once Aportacion de 15 euros.

n esta ocasion el conteni-
E do del recital versa sobre
obras de Beethoven. Con el
siguiente programa:DUETO Para
ViolinyViola.V. FA.HOFFMEIS-
TER (1754-1812), ADAGIO, ALLE-
GRO, PASSACAGLIA  Para Violin
y Violoncello  HANDEL-HALVOR-
SEN, TRIO II.Para Violin Viola y Vio-
loncello LV. BEETHOVEN Opus 9
No.1, ADAGIO-ALLEGRO, ADAGIO,
ma non tanto e cantabile, SCHER-
Z0 Allegro, PRESTO
Un excelente espacio que
compartimos con los compo-
nentes de DEGANI, que debuté
en 1992 y desde entonces ha
realizado una actividad perma-
nente que lo hallevado a actuar
en Centros Culturales y Funda-
ciones en Madrid y el resto de
Espana tales como;la Capilla de
San lldefonso en Alcala de He-
nares, el Centro Cultural Conde
Duque, la Academia de Bellas

Artes, la Fundacion Juan March
y el Teatro Real, etc. ha partici-
pado en el Festival Romanico
Palentino, el Ciclo de conciertos
de Albarracin y la Semana San-
ta de Mdusica de Teruel. Ha ac-
tuado en las Comunidades de
Aragon, Galicia, Castilla y Ledn,
Castilla-La Mancha, Madrid y
Comunidad Valenciana.

Componentes del cuarte-
to DEGANI:

Arturo Guerrero, violin.

Eric Ellegiers, Violin.

Svetlana Arapu,Viola.

Paul Friedhoff, Cello.

Ademas la Fundacion Retina Es-
pafnay la Asociacion Retina Madrid
habilitan una fila 0 para los que no
puedan asistir y quieran colaborar:
ES09 2100 2126 5002 0052 2197.
Todo el dinero recaudado con es-
tos donativos ird destinado a pro-
yectos e investigacion en Distrofias

FUNDACION RETINA

ESPANA

CONCIERTO BEXEFICO
ALTTMEND O%NCE. ©ULLE PRI %3
25 INE MUAREED) 20150 10000 FIHEAS

CUARTETO DEGANI
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Hereditarias de Retina, que tan
necesarios son para encontrar una
solucién para nuestras patologias.
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Asociaciones

Murcia

EL Il CONGRESO NACIONAL RETINA
MURCIA YA ESTA EN MARCHA

El evento se celebrara el 4y 5 de octubre en el Hospital Morales Meseguer y contara con
ponentes de repercusion internacional

ja desde hace semanas en la preparacion del Il

Congreso Nacional Retina Murcia. El evento se
desarrollard los dias 4 y 5 de octubre en el salon de ac-
tos del Hospital Morales Meseguer de la capital de la
Regidn y, aunque se sigue trabajando en la composi-
cion del programa, se prevé contar con ponentes de
repercusién internacional.

La junta directiva de RETIMUR decidié celebrar
este segundo congreso nada mas terminar el prime-
ro, dado el éxito de convocatoria, de contenido y de
repercusion.Y confia en que el trabajo que se estd lle-
vando a cabo sirva para despertar el mismo interés de
la primera cita del pasado mes de octubre. Para ello, la
asociacion cuenta con el apoyo y la colaboracién de
profesionales de la Universidad de Murcia,asi como de
los hospitales de la Region.

I a Asociacidon Retina Murcia (RETIMUR) traba-

La situacién actual y la evolucién de las distrofias
de retina y sus tratamientos, el papel de la genética, la
importancia y el empeio de la deteccién precoz en
los nifios y el reto de la superacién son algunas de las
cuestiones que se abordaran en este nuevo congreso,
gue ha sido reconocido como acto de interés cientifi-
Co- sanitario por la Direccién General de Planificacion,
Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciudadano de la
consejeria de Salud de la Comunidad de Murcia.

El evento cuenta con una web propia en la que
ofrece a las personas que puedan estar interesadas in-
formacion sobre las inscripciones y la presentacion de
comunicaciones libres, asi como sobre el programa y
los ponentes.

RETIMUR os espera a todos en esta nueva e
importante cita.
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Asociaciones

Valencia

RETINA Valencia participa en “Most

people cutting hair”

ste evento para batir el récord de cortadores de

E pelo, tuvo lugar el domingo dia 7 de Abril en el

Tramo IX del Antiguo Cauce del Rio Turia (Valen-

cia). Se pretendia reunir al mayor nimero posible de

cortadores de pelo” ademds de ser una campana so-
lidaria para hacer mas visibles a diferentes colectivos.

La prueba para batir el récord Guinness, consiste en

reunir al mayor numero de cortadores de pelo, para su-

perar el récord actual que es de 1.214 cortadores.Esta ci-

frafue lograda por UNITED DANKS INTERNATIONAL (Ja-

EL MAYOR NUMERO ok coi

pe peo AL MISMO TIEMP

Antiguo Cauce del rio Turia de Valencia, tramo IX

siguenos

Inscribete 'E'ﬂ_bE'ﬂ

-

i (@ (=

eficio de

poén),el 11 de noviembre de 2014.EI Récord a conseguir
era de 1.300 cortadores de pelo en Valencia-Espana.
Cada CORTADOR/AR — MODELO hizo una aportacion
econdmica solidaria de 10 € (por pareja). La recaudacion
de fondos se destinara, en primer lugar, para ADACAM
como organizador del evento, asignando una donacién
alas ONG que colaboran:TIJERAS SOLIDARIAS,COCEMFE
VALENCIA, RETINA COMUNIDAD VALENCIANAy La Aso-
ciacion Nacional IRAILA, INICIATIVAS PARA LA FINANCIA-
CION DE LA INVESTIGACION DEL CANCER INFANTIL.
Nuestra Asociacion, RETINA Va-
lencia, participd con un stand para
dar informacién y explicar la labor
que realizamos. También se vendie-
' ron varios articulos como algunas
\ bolsas y tabletas de chocolate (El
! Campello). Una dulce iniciativa para
colaborar con las distrofias de la re-
tina. Comprando, por ejemplo un
chocolate negro que vale 3 euros, se
aportan cincuenta céntimos para la
investigaciéon. Mas informacién en:
www.mejorconchocolate.es

DORES

Medicamentos huérfanos
y distrofias hereditarias
de laretina

El 10 de abril, en el Auditorio del
Instituto de Investigacion Sanitaria
La Fe, realizamos una jornada sobre
la situacion actual de los medica-
mentos huérfanosy las distrofias he-
reditarias de la retina.Presentacion a
cargo de Almudena Amaya (FAR-
PE) y JM Millan (IS -La Fe). Con los
siguientes ponentes: Rafael Dal-Ré
(introduccion sobre medicamentos
huérfanos), José M. Millan (Funda-
mentos de las terapias actuales en
DHR) y Carmen Aiuso (Experiencia
en la terapia de DHR).

Asimismo, nuestro grupo de ayu-
da mutua, coordinado por Cynthia
Pascual, sigue funcionando para
ofrecer un espacio de encuentroalos
afectados donde puedan expresarse,
sentirse comprendidos y arropados.

r [ ¥ ] ll“-rr""'r
Ayudanos a batir el record snl;dgrm '
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Asociaciones

Cataluna

NOTICIAS DE CATALUNYA

Edificio del Instituto de Investigacion Biomédica de Sant Pau.

timos a la inauguracion de la nueva sede

del Instituto de Investigacion Biomédica de
Sant Pau, en la que trabajan mas de 300 investi-
gadores de distintas areas. Con la construccién
del nuevo edificio, de 9700 metros cuadrados, el
Hospital de Sant Pau se convierte en un centro de
atencidn integral de la salud, en el que se abor-
dard desde el diagnéstico, al tratamiento y hasta
la investigacion, consolidando a Barcelona como
capital del conocimiento biomédico. Como Reti-
na Catalunya esperamos que las nuevas sinergias
que en el centro se puedan crear beneficien en
un futuro no muy lejano la curacién de nuestras
patologias.

Como cada ano hemos asistido a los actos
conmemorativos del dia mundial de las enfer-
medades raras, que este afo ha celebrado su 122
edicion y han tenido lugar en el Parque de In-
vestigacion Biomédica de Barcelona. El acto fue
inaugurado por la Consellera de Salud de la Ge-
neralitat de Catalunya, Dra. Alba Vergés y donde
se reclamé un mejor acceso a los diferentes ser-
vicios de soporte a los pacientes. Cabe destacar
la mesa de investigacion en la que participaron
siguientes investigadores: Dra. Susan webb, Dr.
Joan Guinovart, Dr. Simé Schwartz y el Dr. Manel
Esteller. Se hizo especial hincapié en la necesidad
de potenciar los estudios genéticos, para en un
futuro poder abordar con éxito las terapias mas

E | pasado dia 15 de noviembre de 2018 asis-
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adecuadas a cada cado,
como por ejemplo la tera-
pia génica y las terapias con
células madre.

Como colofén a los ac-
tos del dia mundial de las
enfermedades raras, quere-
mos destacar nuestra asis-
tencia a la obra de teatro
“Grabado en la Retina” or-
ganizada por la Fundacion
IMO, en colaboracién con
Incite (Instituto de Ciencia
y Teatro). Este proyecto tie-
ne como objetivo explicar
en qué consiste la visiéon y
qué amenazas la acechan.

De izquierda a derecha: Jordi Pala, Presidente de
Retina Catalunya, Anna Ripoll, FEDER Catalunya,
Albert Espaiiol, Vicepresidente de Retina Catalunya,
Irene Garcia, Directora Fundacién IMO

A través de una puesta en escena atractivay con
una clara vocacion divulgativa, la obra estable-
ce una analogia entre una cdmara fotogréfica y
el funcionamiento de la vision para explicar las
patologias que causan cegueray lo que la inves-
tigacion genética puede hacer en su prevencion
y abordaje.

Fe de erratas: en el numero 53, en noticias
de Catalunya en la pagina 28, se hacia referen-
cia al dispositivo Argus Il, cuando en realidad
se tendria que haber hecho referencia al dis-
positivo IRIS 2.



Aprendiendo

Distrofias de Retina

Hemos observado que los afectados de las lamadas “distrofias de retina’jasi como
sus familiares o gente préxima a estas personas, aun tienen muchas dudas sobre su
enfermedad. Por eso, desde la revista Visién, hemos adaptado y recopilado en estas

paginas esa informacién que ofrece FARPE, disponible en su web.

Fuente: www.retinosisfarpe.org

y 2.000.000 de personas afectadas por enfer-

medades degenerativas de la retina, siendo
la mas numerosa la poblacion afectada con de-
generacién macular (800.000 personas). A ésta, le
siguen, las retinopatias diabéticas y las distrofias
de retina, ambas con medio millén de pacientes
afectados, siendo la mas frecuente de las distrofias
retinianas la retinosis pigmentaria con, aproxima-
damente, 20.000 personas afectadas. Las distrofias
retinianas estan consideradas enfermedades raras.
Llamamos DEGENERACIONES RETINIANAS a enfer-
medades de la retina no hereditarias, progresivas,
unilaterales o bilaterales. Llamamos DISTROFIAS
RETINIANAS a enfermedades de la retina heredita-
rias, mas o menos simétricas y progresivas.

Una peculiaridad que engloba a todas estas
patologias es su aparente “invisibilidad” hasta es-
tadios muy avanzados de la enfermedad, momen-
to en el cual se hacen mas patentes sus manifes-
taciones. La importancia del diagndstico precoz
y el conocimiento de las causas que las originan
siguen siendo factores primordiales para reducir
el impacto personal y psicolégico de las mismas.

S e calcula que en Espana hay entre 1.800.000

Tipos de herencia:

e Autosomica dominante (AD).

Hay afectados en cada generacion. Se afectan
por igual hombres y mujeres. La enfermedad se
trasmite sélo por individuos afectos.Los sanos no
la trasmiten.El riesgo de un hijo de padecer la en-
fermedad si uno de los padres esta afectado es
del 50% en cada nacimiento.

e Autosomica recesiva (AR).

Hay una concentracién de miembros afecta-
dos en la misma generacién.Los padres de los pa-
cientes no suelen ser afectados. Se trasmite des-
de portadores sanos. La posibilidad de heredar el
cromosoma afectado de un padre es del 50% vy si
ambos padres son portadores, la de heredar los
dos cromosomas afectados y por tanto desarro-
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llar la enfermedad es del 25%. Suele ser frecuen-
te la consanguinidad entre los progenitores. Se
afectan hombres y mujeres con igual frecuencia.

o Recesiva ligada al sexo (XLR).

Por lo general la padecen los hombres, mien-
tras que las mujeres que son todas portadoras la
padecen de una forma mas leve. Las probabilida-
des para una madre portadora de tener un hijo
afecto son del 50%, mientras que sus hijas tienen
el 50% de probabilidades de ser portadoras. El
gen afecto se encuentra en el cromosoma X.

e Herencia mitocondrial.

ENFERMEDADES DE LA RETINA
Vamos a agrupar los cuadros mas importantes
de enfermedades de la retina, segin predomine
la afectacion de las diferentes capas oculares. De
esta manera tendremos:
I.ENFERMEDADES HEREDITARIAS
1. Distrofias hereditarias retinianas
{Con predominio de afectaciéon de bastones?:
Retinosis pigmentaria
Nictalopia congénita estacionaria
;Con predominio de afectacién de conos?
Enfermedad de Stargardt
{Mixtas?
Distrofias de conos y bastones
Enfermedad de Leber
2.Distrofias hereditarias de retina-vitreo
Vitreoretinopatia exudativa familiar
Retinosquisis
Juvenil ligada al sexo
Retinosquisis foveal familiar
3. Distrofias hereditarias de la coroides
Coroideremia
Enfermedad de Norrie
4. Enfermedades sindrémicas
Sindrome de Usher
Sindrome de Bardet-Bied|
Ataxia y R.P.(ACAD tipo II)
Neurolipo fucsinosis
Il. ENFERMEDADES ADQUIRIDAS
1.Degeneracion macular asociada a la edad.
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;Qué es la Retinosis?

Fuente: www.retinosisfarpe.org

nas veinte mil personas estan afectadas en

Espafa por retinosis pigmentaria; patologia

de evolucién variable que se traduce en una
pérdida lentay progresiva de la visién, siendo sus ma-
nifestaciones mas caracteristicas:

e Ceguera nocturna: se manifiesta como una de-
ficiente adaptacién a la oscuridad y a lugares poco
iluminados.

e Reduccién de campo visual y de la vision perifé-
rica: obliga a los afectados a girar la cabeza para po-
der ver lo que hay a su alrededor.

e Pérdida progresiva de la agudeza visual: dificul-
tad para percibir las formas y objetos.

e Deslumbramiento y fotopsias: muchos pacien-
tes perciben luces o pequenos flashes en la periferia
de su campo que dificulta la vision especialmente en
condiciones de excesiva luminosidad lo que obliga al
uso de gafas de sol con filtros solares especiales.

e Alteracién de la percepcion de los colores.

Para este colectivo de afectados, es de especial im-
portancia, la informacién actualizada referente a los
avances cientificos y futuras terapias curativas a nivel
quirdrgico, farmacolégico, de reconstrucciéon o de
vision artificial, que mantengan la esperanza de una
futura mejoria de su capacidad visual.

Efemérides

iSabias que...?

ruto de la necesidad de dar respuesta a las nece-

sidades de los afectados,en 1990 se crea la Fede-

racion de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria
de Espana (FARPE), de la mano de un grupo de per-
sonas afectadas por la enfermedad. La motivacion
gue dio lugar al nacimiento de FARPE fue la busque-
da de soluciones a esta patologia visual,desconocida
en aquel momento, incluida todavia hoy, dentro del
grupo de Enfermedades Raras.

Conscientes de la importancia de los avances
cientificos en la busqueda de futuras alternativas te-
rapéuticas,en el ano 1998,de la mano de FARPE, nace
FUNDALUCE; cuyo fin, esencialmente, es el manteni-
miento y gestion de un Fondo Nacional de Investi-
gacion destinado a la promocion de la investigacion
médico cientifica para la prevencion, paliacidony cura-
cion de las enfermedades heredo-degenerativas de
la retina, principalmente de la Retinosis Pigmentaria,
a nivel nacional e internacional. Ademas de la bus-
queda de tratamientos paliativos o curativos para
enfermedades degenerativas de la retina, que redun-
den en un mayor bienestar fisico y psicosocial de los
afectados. Durante estos afnos, se ha creado “una de-
legacién de Presidencia” con una oficina en Madrid
para cumplir con todos estos cometidos ademas de
asesorar de forma individual a quien lo solicite.

En 1992 vio la luz el primer nimero de la revista
VISION, 6rgano de expresion de FARPE “Socio-Cienti-
fica”que en la actualidad tiene un caracter semestral.

Dia de la Retinosis Pigmentaria
Fuente: www.dia-de.com

El Dia Mundial de la Retinosis Pigmentaria se ce-
lebra cada afo el ultimo domingo de septiembre. Se
trata de un dia en el que se pretende dar a conocer y
concienciar sobre esta enfermedad ocular que pro-
voca una gran disminucion visual.

Numerosas asociaciones de la Retina Internacio-
nal se reunieron para declarar la celebracién de este
dia para ensefiar e informar a la poblacién sobre una
enfermedad que afecta a miles de personas en todo
el mundo.

Retinosis Pigmentaria es una enfermedad ocular
considerada como un grupo de desérdenes genéticos
que afectan a la capacidad de la retina para responder
a la luz. Se trata de una enfermedad hereditaria que
comienza por una disminucién de la visién nocturna
y pérdida de la vision periférica. Suele presentarse en
edad adulta, siendo raro que se manifieste antes de la
adolescencia.Aparece de forma leve, siendo mas nota-
ble cuando se alcanza una edad avanzada.
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En este dia las Asociaciones de la Retina Interna-
cional realizan actividades para informar sobre esta
enfermedad de la retina que puede llegar a acabar
con la pérdida de la vision. Suelen realizarse diversos
actos en los que los profesionales reivindican ayudas
suficientes para que la investigacion de esta enfer-
medad sea mas constante y efectiva consiguiendo
mayores esperanzas de lograr y combatir de una ma-
nera mejor la enfermedad.

Dia del Investigador Cientifico
Fuente: www.dia-de.com

El Dia del Investigador Cientifico se celebra cada
10 de abril en homenaje al nacimiento del Investiga-
dor Cientifico Dr.Bernardo Houssay Premio Nobel de
América Latina el 10 de abril de 1887.Fue el primer
argentino latinoamericano en ser galardonado con
el Premio Nobel de Medicina por sus descubrimien-
tos en la glandula hipéfisis y por la regulacion de los
hidratos de carbono. Durante su carrera profesional
recibié un gran numero de premios y galardones:

e 1947:en el afo 1947 recibié el Premio Nobel de
Medicina por sus estudios en las hormonas pituita-
rias en la regulacion de azucar en sangre y su gran
importancia en la diabetes.

e 1966:recibio la Gran Cruz de la Orden Civil de Al-
fonso X el Sabio.

e 1983:recibié el Premio Konex de honor.

Premio Principe de Asturias de
Investigacion Cientifica y Técnica

El Premio Principe de Asturias de Investigacion
Cientifica y Técnica se concede desde el afo 1995 a
las personas cuyas labores de investigacion repre-
sentan una contribucién relevante para la Humani-
dad en los campos de Matematicas, Biologia, Fisica y
Quimica. Desde el ano 2015 este premio paso a ser
llamado Premio Princesa de Asturias de Investigacion
Cientificay Técnica y es entregado por la Princesa de
Asturias.

Dia de las Enfermedades Raras
Fuente: www.dia-de.com

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras fue ele-
gido para celebrarse el 29 de febrero por ser consi-
derado un dia raro o diferente.Ello no significa que la
celebracién sélo se realice cada cuatro anos, sino que
el afo que no sea bisiesto y por lo tanto no exista el
29 de febrero se celebrara el 28 de febrero.
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El principal objetivo de este dia es el de dar a co-
nocer la gran multitud de enfermedades considera-
das raras y del mismo modo recaudar medios para
seguir trabajando en la investigacion.

La implicacion de las autoridades asi como la de
la sociedad mundial es esencial y vital para ayudar a
las personas enfermas asi como ayudar a la investiga-
cion de este tipo de enfermedades.

Lema

Todos los afios se elige un lema que sera tratado
durante todo el afo y especialmente en el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras. A lo largo de los ulti-
mos anos el lema de este dia ha sido:

© 2018:"Construyamos HOY para el MANANA”

¢ 2017:“Con la investigacion, las posibilidades son
ilimitadas”

¢ 2016:“Voz del Paciente”

e 2015:“Vivir con una enfermedad rara: dia a dia,
mano a mano”

¢ 2014:“Calidad de vida”

¢ 2013:"Enfermedades Raras sin Fronteras”

¢ 2012:“La solidaridad por las familias”

©2011:"Por lalgualdad de Oportunidades para las
personas con enfermedades poco frecuentes”

¢ 2010:"iSabemos lo que queremos: Las enferme-
dades minoritarias, una prioridad social y sanitaria!”

© 2009:“Enfermedades Raras, una prioridad de Sa-
lud Publica”

Existen un gran numero de actividades que se
realizan en este dia para lograr la sensibilizacion del
grave problema de este tipo de enfermedades.Todas
estas actividades comparten la defensa de los dere-
chos de las familias.

Se pretende que esta sensibilizacion llegue tanto
alos ciudadanos de todo el mundo asi como a las ad-
ministraciones publicas, nacionales y autonémicas.
Entre las actividades que se realizan se encuentran:

e Participar en las redes sociales.

e La carrera por la esperanza de las familias.

e Recaudar dinero mediante diversas actividades.

e Enviar un donativo mediante un mensaje de
movil.

e Caminata por el Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras.

Gracias a las redes sociales como Twitter o Fa-
cebook el mensaje del Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras puede llegar a todos los lugares
del mundo,ademas de conocer de primera mano
todas las actividades que se desarrollan en dicha
campana.



Frases

“El amor lo pintan ciego y con alas. Ciego
para no ver los obstaculos y con alas para sal-
varlos”

Jacinto Benavente.

“Lo que se considera ceguera del destino es
en realidad miopia propia”
William Faulkner.

“Sélo pueden mirar el sol de frente quienes
osan clavar su pupila sin temor a la ceguera”
José Ingenieros.

Aprendiendo

“Los ojos no sirven de nada a un cerebro ciego”
Proverbio arabe.

“No es por el aspecto de la cara ni por la
presteza del cuerpo por lo que se conoce la
fuerza del corazon”

José Saramago, en ‘Ensayo sobre la ceguera’

CONTRAOFENSIVA
Si a uno / le dan / palos de ciego / la unica
/ respuesta eficaz / es dar / palos / de vidente.
(Mario Benedetti)

El baston Rojo y el baston

Verde

;Hay bastones guia de diferentes colores?

BLANCO

El baston blanco es el simbolo universal para iden-
tificar a las personas ciegas en todo el mundo.
Ademas, existen otros tipos de bastones que
ofrecen informacién interesante para la gente
del entorno, que no tiene discapacidad visual, a
través de un sistema de colores que indica la si-
tuacion del usuario.

ROJO

El bastén blanco y rojo es el que utilizan las
personas sordociegas. La Federacién Mundial
de Sordociegos (World Federation of the Deaf-
blind-WFDB) lo adoptd hace tiempo. Aunque en
Espana no se introdujo hasta el afio 2016, gracias
alainiciativa de la ONCE y varias asociaciones de
personas con sordoceguera, como FOAPS, FA-
SOCIDE o APASCIDE. No hay indicaciones exac-
tas para su fabricacion. En el disefio espanol, el
ultimo tramo (el mas préximo al suelo) normal-
mente es blanco y a continuacién se combina
con el rojo de forma alternativa. Este distintivo
es importante para que la gente pueda prestar
ayuda a estas personas, ya que no es lo mismo

ser ciego que tener limitaciones en dos sentidos,
tanto en la vista como en el oido.

VERDE

La funcién de este bastén es facilitar la identifi-
cacion de las personas con baja vision; es de-
cir,aquellas que tienen entre 1/3yun 1/10de la
vision normal o un campo visual igual o menor
de 20° (lo habitual es 180°) después de haber
hecho todas las correcciones posibles. Son los
menos conocidos y los mas recientes. Aparecié
en 1998 en América latina, gracias a la Prof.Per-
la Catherine Mayo, Presidenta de la Fundacién
El derecho a Ver y Directora del Centro de Baja
Visiéon. Argentina/ Uruguay. Desde el 2002 en
Argentina, la Ley 25.682 establecié el uso del
bastén verde como instrumento de orienta-
cion y movilidad para personas con baja vision.
Este baston es util porque no es lo mismo no
ver nada que tener algun resto visual funcional,
aunque sea muy pequeno. En muchas ocasio-
nes, las necesidades de estos usuarios, que aun
ven algo pero no lo suficiente, pasan desaperci-
bidas y se hacen invisibles.
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EL CAMPIMETRO

El departamento de oftalmologia del centro de especialidades El espafioleto, en
Xativa, abre sus puertas a la revista Visidn para que podamos explicar a los lectores
qué es'y como funciona un campimetro, el aparato que sirve para hacer las famosas

campimetrias.

Campimetro en detalle

{Qué es una campimetria?

Es un elemento mas, junto a otros tipos de
pruebas, que sirven al oftalmélogo para diag-
nosticar enfermedades que implican problemas
oculares, como por ejemplo la Retinosis Pigmen-
taria, el glaucoma o algunas lesiones en el nervio
Optico. La campimetria, por ella misma, no tiene

la suficiente validez para realizar un diagnostico.

Aun asi, es una erramienta util que, en algunos
casos, ayuda a detectar aspectos importantes
dentro del campo visual. Hacer una campimetria
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significa llevar a cabo una prueba que se ejecuta
a través de un aparato que se llama“campimetro”
La campimetria es una técnica que se utiliza para
observar el campo visual y detectar si existe al-
gun defecto en él.

{Qué es el campo visual?

La expresion “campo visual” hace referencia a
la zona que abarca la vista desde un punto cen-
tral hacia ambos lados. Al mirar un objeto se fo-
caliza la atencién sobre él, pero al mismo tiempo
se distinguen otros objetos que hay alrededor
sin mirarlos directamente. El punto especifico al
cual se dirige la mirada es el que se percibe con
mas nitidez y la calidad de los detalles se reduce a
medida que aumenta la distancia hacia las areas
mas periféricas. En estas zonas la vision es peor, a
veces solo se aprecian sombras y colores, pero al
final es la globalidad del campo visual lo que ayu-
da a construir la percepcién de la realidad.

;{Qué importancia tiene en las distrofias
de la retina?

Estas pruebas se hacen para saber la reduccion
que hay del campo visual en cada paciente, por-
que cuando hay una Retinosis aparece la vision
en candny es necesario valorar o estudiar el cam-
po visual que le queda disponible a esa persona.

{Como se realiza la prueba?

En la actualidad, la campimetria mas utiliza-
da es la campimetria computerizada, aunque
existen otros modos de proceder. El paciente se
coloca delante de la media esfera del aparato, se
sienta en un taburete y apoya la cabeza (la frente
y la barbilla) en los soportes habilitados para tal
fin. El aparato empieza a emitir pequefios puntos
de luz en distintos espacios, entonces, la persona
que esta realizando la prueba tendra que pulsar
el botén de un mando cada vez que vea uno de
esos puntos luminosos. Se trabaja con un solo
ojo cada vez, por eso, al inicio se tapa un ojo y



después se hace lo mismo con el otro. Cuando el
paciente ve esas luces, que parpadean y van cam-
biando de sitio, con la mirada fija sin mover ni el
ojo ni la cabeza, pulsa el botén y lo suelta hasta
la siguiente visualizacion.Todo esto se hace en un
entorno con la luz apagada, el campimetro tiene
gue estar en un entorno con penumbra, para que
la maquina no dé errores durante el proceso.

La campimetria es una metodologia que se uti-
liza frecuentemente en los centros de salud. No
obstante, tiene algunos inconvenientes, ya que al
ser una prueba subjetiva no es fiable en el caso de
los nifos o de personas de edad avanzada. Ade-
mas, implica una participacién activa y colabora-
ciéon del propio paciente que puede verse influen-
ciado por factores adicionales como el tiempo de
la prueba, la fatiga e incluso el estado de animo
0 su proceso personal de aprendizaje. Mas alla de
estos condicionantes, la campimetria sigue sien-
do importante para detectar posibles fallos en la
retina o en el nervio éptico, en relaciéon al campo
visual.

Paciente en posicion para la prueba
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{Cémo es el campimetro?

Pantalla de control

Existen diferentes tipos de aparatos para reali-
zar estas pruebas, pero suelen ser todos bastante
similares. EI campimetro consiste en un equipo
que integra varios elementos. Una parte frontal,
que suele ser un circulo de forma céncava, que
tiene puntitos como pequenos agujeros que
permiten emitir los destellos de luz. Un soporte
para la frente y la barbilla, donde el paciente se
apoya y adopta la posicién adecuada. Un mando
para pulsar cada vez que se ve la luminosidad en
algun punto. Ademas de la pantalla de control
para seleccionar los pardmetros en cada ocasién
y acceder a las opciones de impresiéon. También
se necesita una impresora para extraer la hoja de
resultados.

{Resultados?

En una prueba estandar de campo visual se re-
Unen muchos datos que ofrecen informacién para
realizar el andlisis. Para evaluar los resultados hay
tres pasos fundamentales:
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a) Comprobar la fiabilidad.

Hay que asegurarse de que los datos son bas-
tante confiables para que la prueba sea valida.Se
miran tres indicadores:las pérdidas de fijacion, los
falsos negativos y los falsos positivos. Las pérdi-
das de fijaciéon son las veces que el paciente ha
dejado de mantener la mirada en el punto de
fijaciéon, un 20% o superior significa que el indi-
ce de confiabilidad es bajo. Los falsos negativos
son esas ocasiones en las cuales el paciente no
da ninguna respuesta ante un estimulo que de-
beria haber visto. Los falsos positivos son las
respuestas que se dan cuando esta no se espe-
raba y dan fiabilidad al examen de campo visual.

b) Buscar defectos.

Después de comprobar la confiabilidad, se
realiza el andlisis para detectar posibles defectos.
Aqui hay que tener en cuenta lo siguiente:

-La escala de grises no permite sacar conclu-
siones, aunque es util para descubrir zonas que
deberian seguir analizdndose con numeros vy al-
gunos graficos de probabilidad.

-Los diagramas de desviacion son unos grafi-
cos estadisticos que sirven para detectar errores
porque muestran cuales son las areas del campo
visual que no estan normales en comparacion
con una persona de la misma edad sin alteracio-
nes. Esta informacién se ofrece en decibeles y en
probabilidades. Los cuadros mds oscuros indican
las desviaciones mas significativas respecto a lo
que se considera normal.

-En estos diagramas se buscan los puntos
anormales en algunas zonas tipicas en el pro-
ceso de pérdida de campo visual. Un punto ais-
lado puede que no tenga importancia. Cuando
aparece un grupo de puntos conectados con
significacion estadistica puede considerar-
se como un indicio para pensar que hay algun

problema fuera de los pardmetros habituales.

c) Observar los indices.

-indices globales:

En las pruebas de SITA (Swedish Interactive
Thresholding Algorithm) se trabaja con el DMy el
PSD.La Desviacion Media mide la desviacion me-
dia que hay entre la sensibilidad de ese paciente
y los valores normales que deberia tener un pa-
ciente de la misma edad. La Desviacién eStandar
del Patrén es un indice que sirve para representar
la forma del umbral visual.
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-Si se confirma una desviacion, que implica
pérdida de campo visual, puede clasificarse en
tres niveles: leve, moderada o grave. Esto depen-
de del tamano y la profundidad del defecto y
también si afecta a la visién central o no.

-A partir de ahi, es necesario hacer un segui-
miento de la evolucién para observar los cambios.

Impresion de resultados / Extraida del manual de
instrucciones de un Analizador de campo
Humphrey, de la marca Zeiss

{Resumen?

Campimetria es una prueba diagnoéstica que
tiene el oftalmoélogo para detectar problemas
visuales en casos como el glaucoma, la Retinosis
Pigmentaria o asuntos del nervio 6ptico.

Campimetro es el aparato que permite estu-
diar el campo visual de los pacientes que presen-
tan sintomas de ciertas dificultades en el sentido
de la vista.

El resultado lo procesa la maquina, luego el
médico lo valora, junto a otras pruebas comple-
mentarias, para elaborar un buen diagnéstico.



El Caleidoscopio

EL CALEIDOSCOPIO

n caleidoscopio, segun el diccionario de la
RAE, es un tubo ennegrecido interiormen-
te que encierra dos o tres espejos inclina-
dosy en un extremo dos laminas de vidrio, entre
las cuales hay varios objetos de forma irregular,
cuyas imagenes se ven multiplicadas simétri-
camente al ir volteando el tubo, a la vez que se
mira por el extremo opuesto. Por eso hemos ele-

gido ese nombre para estas paginas que abren
una via de expresion para cuestiones emociona-
les. Porque el caleidoscopio podria ser una me-
tafora sobre un modo peculiar de ver realidades.
De algun modo, este artilugio tiene una cierta
semejanza con la percepcion visual de las perso-
nas que padecen Retinosis Pigmentaria en sus
diferentes fases de desarrollo.

Luz y Oscuridad

Maria Sentandreu

A veces las palabras tienen significados es-
peciales segun las circunstancias personales.
Asi ocurre que filtramos la importancia de cier-
tos términos de acuerdo con nuestra experien-
cia y aprendemos a maximizar o minimizar el
efecto de esos sustantivos, verbos o adjetivos.
Entonces dejan de ser simplemente palabras
para ser obstaculos o tal vez relampagos de
esperanza.Asociamos sensaciones a ciertas pa-
labras y eso condiciona nuestra predisposicion
positiva ante ese conjunto de letras y sonidos, a
la vez que activa nuestros prejuicios ante aque-
llo que no nos gusta generando turbulencias a
nuestro alrededor. Ese mecanismo selectivo de
palabras favoritas y palabras prohibidas es algo
comun en todas las personas, lo que varia es el
impacto o la influencia de las mismas en cada
caso particular.

Cuando te diagnostican Retinosis Pigmen-
taria y te explican en qué consiste esta enfer-
medad, lo primero que entiendes es que en al-
gun momento (no se sabe cuando) te quedaras
ciego. Ahi empieza el baile de contradicciones
entre luces y sombras con la mania de querer
mantener activo el sentido de la vista sin renun-
ciar a sus privilegios.Te resistes, pero la realidad
se impone y aparecen manchas, distorsiones,
reduccion del campo visual, niebla y tinieblas.
Sabes que estds perdiendo la vista y aparece
el miedo a la Oscuridad junto a una pequefa
obsesion porque no quieres dejar de ver la luz.

Luz y Oscuridad, dos palabras inseparables que
dejan muchas marcas como huella emocional
en las personas que al principio hemos visto,
mas o menos bien, pero mas tarde percibimos
el apagon progresivo de unos ojos que pierden
nitidez, enfocque, campo.

Alex Ubago lo dice en una cancién, “Como
en los suefos”:

Trata de enfrentarte a lo que temes

y si algo te da miedo

quizas mirando dentro

ya nunca te asuste mas.

:(Qué es la luz?

Fisica radiacion que emitida por un cuerpo
incide en la retina provocando la sensacion
de vision. Tiempo que dura la claridad del sol
(dia). Luz artificial, la que produce el hombre
para alumbrarse en sustitucién de la del sol.
Conocimiento que tenemos de las cosas por el
natural discurso que nos distingue de los ani-
males irracionales.

;{Qué es la Oscuridad?

Falta de luz o claridad que dificulta la per-
cepcién de las cosas. Falta de informacion so-
bre un hecho, sus causas o circunstancias. Falta
de claridad mental, por escasez de inteligencia
o por confusién de las ideas.

Asimismo, es importante saber que una
palabra tiene mas o menos peso en nosotros
segun la asociacion de ideas que hayamos he-
cho previamente. Asociamos por intuicién o
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por aprendizaje. Quizas asocias la oscuridad a
cosas negativas porque lo has aprendido. Qui-
zas asocias la luz a cosas positivas por inercia
o por analogia. Luz como sinénimo de brillan-
te. Oscuridad como algo negro y desagrada-
ble. Asociamos, nos pasamos la vida asociando
palabras, imagenes, sonidos, texturas, sabores
0 aromas a ciertos pedazos de realidad. Apren-
demos y también podemos desaprender esas
asociaciones que ya no nos ayudan a avanzar.
Podemos transformarlas, cambiar el significado
de antes para que se convierta ahora en algo
mas favorable.

¢A qué asocias la oscuridad?

Te propongo un ejercicio practico. Haz una
pequena lista, escribela, Iéela en voz alta. Dicen
que es asi como se cierra el circulo: primero lo
piensas, luego lo escribes y después lo lees en
voz alta y al escucharte a ti mismo es cuando
tomas conciencia de tu propia voz interior. Pro-
bablemente te saldran asociaciones negativas y
eso no es malo.Ya sabes qué significa para ti ese
concepto. Ahora puedes cambiar la asociacion,
modificar el sentido de esta palabra. Para conse-
guir eso, contesta a la siguiente pregunta: ;qué
cosas buenas o agradables o positivas pueden
suceder en la oscuridad? AL principio quiza te
resulte dificil romper los viejos patrones, pero
si dejas atras los prejuicios, si abres tu mente y
buscas en el baul de tus vivencias; encontrards
algunas pistas. Haz una segunda lista para ano-
tar nuevas ideas.

Cosas agradables que pasan en la oscuridad:

e En la oscuridad se ven los castillos de fuegos
artificiales.

e En la oscuridad brillan las estrellas.

e En la oscuridad muchas parejas hacen el
amor.

e En la oscuridad se oyen las gotas de la lluvia
golpeando el cristal.

e En la oscuridad se percibe la musica con mas
intensidad.

e En la oscuridad cantan los buhos.

e En la oscuridad puedo abrazarme a la almo-
hada.

Este ejercicio que propongo, para que lo ha-
gas hoy si lo consideras oportuno, es util para
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tener conciencia de que a veces conservamos
la percepcion de algo por inercia, por costum-
bre, por pereza. No se trata de cambiarlo todo,
simplemente de revisar los pensamientos que
mantienen la carga negativa de la palabra os-
curidad, quitarle fuerza, quitarle dramatismo.
Aceptar. Incluirla en tu vocabulario, no huir de
ella, no querer eliminarla. Aceptarla. Compren-
der que tiene derecho a existir, sin permitir que
te absorba ni que bloquee tus ganas de seguir
creciendo.

El miedo a la oscuridad es algo habitual, an-
cestral, viene desde muy lejos en la historia de
la evolucidon humana. Algunos autores explican
que el ser humano tiene una predisposicion
biolégica a sufrir este miedo, ya que es una
emociéon que ha cumplido funciones adaptati-
vas necesarias para la supervivencia de la es-
pecie. El miedo irracional ante la oscuridad es
una asociacion primitiva, no solo cognitiva. La
nictofobia es un temor habitual entre los ni-
nos (70%) y también en algunos adultos (10%).
Tiene su origen en unos mecanismos mentales
que, en su inicio, no son tan irracionales; es un
mecanismo evolutivo de defensa con una ex-
plicacion racional.

La oscuridad inhabilita o reduce la preva-
lencia del sentido de la vista sobre el resto de
sentidos sensoriales. Los humanos no hemos
desarrollado mecanismos naturales para ha-
cerle frente. Por eso Desarrollamos el fue-
go y la luz artificial, ya que sin esos elemen-
tos externos nos sentimos vulnerables o con
poco control del entorno. Ademas, cuando
hay ausencia de luz nuestro sentido domi-
nante es el oido y magnificamos los sonidos,
sobre todo cuando no sabemos identificarlos
o relacionarlos con un objeto concreto. Tto-
do esto genera un mecanismo de defensa
inconsciente, heredado de nuestros antepa-
sados. Crecemos y con la edad, se aprende
a gestionar adecuadamente ese instinto de
sentirse en peligro cuando hay oscuridad. En-
tendemos que normalmente nuestro hogar
es un lugar seguro y que en ese espacio no
tienen porqué existir esos peligros. La imagi-
nacion es un factor fundamental en el man-
tenimiento o la superacién de este problema;
a veces lo que dispara la ansiedad es precisa-
mente aquello que imaginamos, lo que pen-
samos que podria esconderse en ella.



Cuando alguien tiene Retinosis Pigmenta-
ria, oscuridad y luz son dos conceptos que se
fijan con muchaintensidad en la memoria. Dis-
paran miedos y ademas sirven como indicado-
res para analizar en qué punto se encuentra
uno mismo mas alld de los diagndsticos y las
revisiones periddicas. Luz, como sinénimo de
ilusion o de alegria. Oscuridad, como sinéni-
mo de abismo, peligro o sentirse perdido en
un laberinto con muchas dudas. Retinosis im-
plica contrastes muy fuertes entre lo claro y
lo oscuro. El dia y la noche son dos mundos
totalmente opuestos con diferencias que se
acentlan en cada periodo de pérdida de ca-
pacidad visual. Nuestra retina no funciona
bien en ambientes oscuros,con luces tenues o
espacios con penumbra. Ahi empiezan a apa-
recer sombras, inseguridades, fantasias, mie-
dos y fantasmas.

Esa inestabilidad tiene consecuencias ne-
gativas en la autonomia personal y en la sen-
sacion de control sobre nuestro entorno; en-
tonces nos sentimos desorientados, solos o
desprotegidos. Yo también, si, realicé mi pro-
pia lucha con estas dos palabras. Luchar cansa
mucho, desgasta y consume demasiada ener-
gia que podria invertirse en asuntos mas pro-
ductivos. Al final te das cuenta de que lo mejor
es la convivencia, porque no hay nada perfec-
to y estd bien conocer lo opaco para valorar lo
transparente o viceversa.

Hay anécdotas que desmontan muchas
manias, muchas historias, muchas creencias li-
mitantes. Hace unos ainos estaba preocupada
porque ya no veia casi nada.“Solo me queda
dejar de ver la luz, y eso va a ser muy compli-
cado’ repeti esa frase un millén de veces. Era
como un estribillo constante en mi boca. Has-
ta aquel dia, un 24 de junio, esa noche paso
algo que lo cambié todo. No hubo un milagro,
o tal vez si, segun se valore, pero tuvo un efec-
to muy positivo en mi. No cambié la realidad
y, en cambio, se transformé mi enfoque; la ma-
nera de sentirlo, de pensarlo, de entenderlo,
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de contarlo. Tuve una conjuntivitis muy gran-
de, con una ulcera en el ojo izquierdo, y me
dolia tanto tanto que no podia abrir los ojos
para nada. Asi estuve diez dias. Al tercer dia
comprendi que a efectos practicos no habia
ningun cambio significativo. Porque vale, veo
la luz pero ya no distingo siluetas ni bultos ni
sombras ni colores, solo una cortina de luz.Ver
esa claridad es un consuelo que ya no tiene
aplicaciones utiles para la vida diaria. Com-
prendi, gracias a esa conjuntivitis, que a veces
nos aferramos a cosas que no son imprescindi-
bles y gritamos y pataleamos y nos resistimos
frente a algunas evidencias. Comprendi que la
luz ha sido una amiga, un aliado importante
en el camino, ahora no puedo permitir que la
oscuridad se convierta en un enemigo. La cla-
ve no esta en la lucha, no estd en la guerra, no
esta en la batalla. EL secreto esta en el verbo
ACEPTAR, en la integracién y en la adaptacién
ante nuevas circunstancias. Aceptar no signi-
fica resignarse, implica reconocer la existen-
cia de algo que en algun momento resulté
complicado pero, después de un proceso que
cada uno realiza a su manera, se admite y se
incorpora al catadlogo de matices para confi-
gurar ese tapiz de oportunidades que llama-
mos vida.

Existir incluye luz y oscuridad, como dos ca-
ras de la misma moneda, ya que vivir es una
mezcla de percepciones que configuran el
puzle de las sensaciones. Mucha gente espera
que alguien encienda una luz en su camino en
momentos de dificultad, sin entender que el
poder de la linterna no estd en las cosas exter-
nas, ese poder de buscar el interruptor y dejar
que la linterna destruya una parte de la sombra,
esta en la mente. Ahora entenderas la metafora
del caleidoscopio: aprender a utilizar Un tubo
oscuro que con algunos mecanismos y estrate-
gias permite dibujar nuevos paisajes con colo-
res que parecen distorsionados y, sin embargo,
permiten crear nuevos mundos con significa-
dos diferentes.
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FARPE: Federacion de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espaia
C/ Montera, 24 - 4°J 28013 Madrid.Tel.915 320 707- Fax: 915 222 118

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

Presidente: German Lépez Fuentes

Fundaluce: Fundacion Lucha Contra la Ceguera

C/ Montera, 24 - 4°) 28013 Madrid Tel. 915 320 707- Fax: 915 222 118
E-mail: fundaluce@retinosisfarpe.org Web: www.retinosisfarpe.org
Presidente: German Lépez Fuentes

Retina International

Ausstellungsstrasse 36, CH-8005 Zurich (Suiza)

Tel.:+41 (0)44 444 10 77 Fax: +41 (0)44 44410 70

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

Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria (AARP)
Resolana, 30 (Edif. ONCE) 41009 Sevilla

Tel.:954 901 616 - Ext.351 - Directo 954 370 042

E-mail: asociacidon@retinaandalucia.org Web: www.retinaandalucia.org
Presidente: Audifacio Reyes Falder

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

Teléfono: 976 282477.Ext. 112057

E-mail: mtmelero@gmail.com

Presidente: José Luis Catalan Sanz

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

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

35002 Las Palmas de Gran Canaria

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

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

Web: www.canariasretinosis.org

Presidente: German Lépez Fuentes

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

02004 Albacete Tel.: 967 221 540

E-mail: manchega81@hotmail.com

Presidenta: Concepcion Gémez Sdez

Asociacion Retina Madrid

C/ Carretas, 14 - 42 - G1

28012 Madrid.

TIf: 91216084 / Mov: 615362357
e-mail: trabajosocial@retina.es

web: www.retina.es

Presidente: José Maria Regodén Cercas



Pigmentaria (ACLARP)

C/ Dos de Mayo, 16, Pasaje de la Marquesina (Edif. ONCE)
47004 Valladolid Tel.: 983 394 088 Ext 117/133 Fax.983 218 947
E-mail:info@retinacastillayleon.org

Presidente: Alfredo Toribio Garcia

Asociacion Castellano Leonesa de Afectados por Retinosis @ SiEen
a.clar.

Associacio d afectats per Retinosis Pigmentaria de Catalunya

(AARPC) a:‘%“n
C/ Sepulveda, 1,32 Planta (Edif. ONCE) 08015 Barcelona N\ Wy A

Tel.:932 381 111 E-mail: aarpc88@virtualsd.netWeb: www.retinosiscat.org
Presidente: Jordi Pala Vendrell

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

Tel.:659 879 267

Presidenta: Purificacion Zambrano Gémez

E-mail: retinosis.extremadura@hotmail.com

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

30110 Churra. Murcia

Tel.672 347 282

E-Mail:info@retimur.org

Web: http://www.retimur.org

Presidente: David Sanchez Gonzdlez

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

Asociaciones en Latinoamérica

Fundacion Argentina de Retinosis Pigmentaria

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