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enuda recta final de afio. De-

cir que la actividad ha sido

frenética se queda mas que
corto. Casi hemos tenido que multi-
plicarnos para poder acudir a todas las
invitaciones y cumplir con los com-
promisos. Ha habido actividades para
todos los gustos y hasta hemos con-
seguido, por fin, la nueva sede en un
bajo de la Urbanizacién Mediterraneo
de Cartagena, cedido por el

tener un contacto directo como en po-
cos encuentros. Las numerosas feli-
citaciones recibidas nos animan, pero
no caemos en la autocomplacencia y
ya trabajamos en la preparacion del
tercer congreso en 2020 para, al me-
nos, mantener el nivel y el grado de
importancia de esta cita, que hace de
Murcia la capital de la retina duran-

Editorial

para nuestro novedoso y exitoso Ca-
nal Retina, la participacion en el en-
cuentro de la Alianza Iberoamerica-
na de Enfermedades Raras que se ce-
lebro en el Palacio de San Esteban de
Murcia (Aliber), en el Congreso In-
ternacional de Enfermedades Raras
que organizaron D’Genes, Feder y
Aliber en la UCAM, las Jornadas Eu-
ropeas de Innovacion en Pacientes or-
ganizadas por la empresa No-

Ayuntamiento. Es cierto que
esta algo apartado del centro
y, por lo tanto, se complica el
acceso, pero hemos conside-
rado que debemos empezar a
andar en este nuevo espacio y
reclamar, en adelante, la apro-
ximacion al casco antiguo.

Esta revista nace para
animarte a acompanar-

nos, porque RETIMUR
no es tu asociacion,

RETIMUR eres tu

vartis y que se desarrollaron en
Madrid, el Foro Sociosanitario al
que nos sumamos en Molina de
Segura, la ocupacion de un stand
un fin de semana en la Feria de
Mayores y Personas con Disca-
pacidad en Cartagena, la inau-
guracion de la Oficina Técnica de

La verdad es que este ul-
timo trimestre de 2019 se inicid con
intensidad, gracias a la celebracion de
nuestro II Congreso Nacional Retina
Murcia el primer fin de semana de oc-
tubre. El liston estaba muy alto, dado
el éxito de la edicion del afio anterior,
pero se superd tanto en asistencia
como en las ponencias, en las que con-
tamos con todo un ‘gigante’ de la in-
vestigacion como el profesor de la
Universidad de Pennsylvania, William
A. Beltran. En solo dos ediciones, este
evento se ha convertido en un referente
en nuestro pais para todos los colec-
tivos implicados en el mundo de la re-
tina y en una cita ineludible en la que
los pacientes y sus familias, los mé-
dicos y los cientificos pueden man-

te dos jornadas.

Finalizado, el segundo congreso,
respiramos con la satisfaccion del tra-
bajo bien hecho, sobre todo, el de
nuestras trabajadoras sociales, Carmen
Gomez y Elena Esteban, que dedican
mas tiempo del razonable a nuestra
asociacion y cuya implicacion con
RETIMUR queda fuera de toda duda.

(Descanso? Apenas hubo tiempo
de tomar aire, recargar pilas y poner-
se de nuevo a trabajar: la colaboracion
con la campana para difundir el dis-
tintivo Tengo Baja Vision, la asis-
tencia a las jornadas de investigacion
Farpe-Fundaluce, que se celebr6 en la
ciudad vecina de Alicante, la graba-
cion y edicion de los nuevos podcast

Accesibilidad y sus reuniones
preparatorias en esta ciudad, la mar-
cha por el Dia Mundial de la Disca-
pacidad también en Cartagenay que,
en Murcia, se conmemoro con una
gala de entrega de premios en la que
también estuvimos Yy la presencia en
el Mercadillo solidario de la UMU.

La lista de citas ha sido mas que ge-
nerosa y hemos procurado no fallar.
Hasta nos hemos desdoblado, porque
el esfuerzo merece la pena cada vez
que a uno de vosotros, de nosotros, le
reconforta. Esta revista nace para
acercarte todos estos encuentros y para
animarte a acompafiarnos en los que
tenemos por delante, porque RETI-
MUR no es tu asociacion, RETIMUR
eres tu.
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El Ayuntamienmto de la ciudad portuaria ha cedido un despacho a nuestra
asociacion en un bajo de las Casas Rojas de la Urbanizaciéon Mediterraneo

ciales del Ayuntamiento de Car- na, donde nacid la asociacion hace tro colectivo. El horario de atencion
agena ha cedido a nuestra Aso- mas de 30 afios de la mano de Luis serd todos los miércoles de 9.30 a
ciacion Retina Murcia un nuevo es- Berrocal. Asimismo, se llevaran a 11.30 horas, aunque también se po-

( a concejalia de Servicios So- presenciay su actividad en Cartage- cualquier persona interesada en nues-

pacio para la atencion a sus so- dra concertar cita previa a tra-
cios y a cualquier persona in- El es pacio abrira vés del correo electronico 0 del
teresada en los servicios que o teléfono de nuestras trabajado-
ofrece nuestro colectivo. todos los miercoles ras sociales para cualquier otro
La sede cartagenera se en- por ERGELELE] y se dia de la semana que deseen. Y
cuentra en la Avenida Nueva pOd ra concertar cita se organizaran actividades en
Cartagena - n° 66 de la Urba- - - ella.
nizacion Mediterraneo. La cualql’“er otro dia Al estar apartada del centro,
zona es conocida popular- el acceso se complica, pero se

mente como las Casas Rojas y aco- cabo nuevos proyectos en el munici- puede llegar con facilidad si se coge
ge también las sedes de otras aso- pio cartagenero de cara al proximo el autoblis nimero 5, que recorre el
ciaciones de diversos ambitos. 2020. Paseo Alfonso XIII y la Alameda y
Este nuevo espacio permite a RE- Esta sede esta abierta a todos los  tiene parada en la avenida Nueva Car-
TIMUR dar un nuevo impulso a su asociados y sus familias, asi como a tagena, muy cerca de la sede.



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA | e

Nueva OficCina
Técnica de
Accesibilidad
para eliminar
las barreras

RETIMUR no quiso per-
derse la inauguracion en
noviembre de la nueva Ofi-
cina Técnica de Accesibi-
lidad (OTA) del Ayunta-
miento de Cartagena, con
sede en el edificio de La
Milagrosa y que atiende
dos dias a la semana en el
edificio de San Miguel.

o
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Marcha por una Cartagena incClusiva para las personas con disCapaCidad

El Dia Mundial de la Personas con za de Espana hasta el Palacio to fue elaborado por todos los co-
Discapacidad se celebré en Car- Consistorial. El lema de este afio lectivos y los parrafos de RETI-
tagena durante una semana que se  era ‘Cartagena inclusiva’. Comoes MUR los leyo nuestro socio Cris-
inicié el domingo 1 de diciembre costumbre, el manifiesto que se tdbal Berrocal, hijo del fundador
con una marcha que fue de la pla- leyo en la plaza del Ayuntamien- de la asociacion, Luis Berrocal.

Un stand en |a
feria de Femadis

RETIMUR se instalé en
un stand de la Feria de Ma-
yores y Discapacitados de
Cartagena (Femadis), cele-
brada el ultimo fin de se-
mana de octubre en la pla-
za Héroes de Cavite.
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La Granh NotiCia

El Congreso Retina Murcia se convierte en solo dos ediciones en un referente y punto
de encuentro para cientificos, médicos y pacientes de todo el pais

os ediciones han bastado para
une el Congreso Nacional

Retina Murcia, organizado
por RETIMUR, se haya convertido
en un referente en nuestro pais para
las personas implicadas en el mun-
do de la retina. La cita ha sido in-
eludible para los profesionales mé-
dicos, los cientificos, los estudian-
tes de la rama y los pacientes y sus
familias. Ademas, el evento propi-
cia como pocos un acercamiento en-
tre todos estos colectivos y un in-
tercambio de conocimientos, im-
presiones e iniciativas que enrique-
cen a todos y contribuyen a avanzar
en el objetivo ultimo de estos en-
cuentros, que no es otro que fo-
mentar la investigacion para la con-
secucion de tratamientos paliativos
o curativos de las distrofias heredi-
tarias de retina.

El congreso de RETIMUR tam-
bién ha contribuido a hacer de Mur-
cia la capital de la retina de Espafia
durante un fin de semana del mes de
octubre, ya que acuden invitados de
todos los rincones de Espafia, de
modo que también supone una pe-
queiia contribucién a la economia de
[ENGULETS

El evento de este afio, celebrado
los pasados 4 y 5 de octubre contd
con un conferenciante inaugural de

primer nivel, el profesor de la Uni-
versidad de Pennsilvanya William
A. Beltran, quien nos puso al dia 'y
se mostrd esperanzador sobre la
aparicion de terapias para las dis-
trofias de retina en un futuro cada
vez menos lejano. El doctor Beltran

auguraba que “si todo sale bien, qui-
74 se pueda comercializar un trata-
miento para la Retinosis Pigmenta-
ria en el gen de la rodopsina en cin-
co afos". Este experto baso su pre-
sentacion en lo descompasado de los
tiempos de trabajo en los laborato-
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rios y el que requieren los pacientes
que luchan contra el paso de los
afios, que conducen hacia la dege-
neracion de su enfermedad y, en
buena parte de los casos, a la ce-
guera.

Los pacientes y sus familias
contemplan esperanzados que se
hable de tratamientos aprobados,
de proyectos que van dando resul-
tados positivos, pero paralela-
mente, aun son muchos los
afectados por patologias de retina
que se enfrentan a consultas donde
les cierran las puertas de esta ilu-
sion, al considerarlos intratables y
sin cura posible.

Congresos como el celebrado en
Murcia los dias 4 y 5 de octubre
tratan de unir a investigadores, mé-
dicos y pacientes para acabar con
ese errar en un desierto que ya no
es tal, para intercambiar conoci-
mientos y experiencias que con-
duzcan hacia una meta que parece
aproximarse cada vez mas y, sobre
todo, para evidenciar que es un ca-
mino de todos, en el que las tres
patas de esta mesa deben avanzar
de la mano. “Queremos llegar a
todos con nuestro congreso, porque
las distrofias de retina nos atafien a
toda la sociedad”, subrayo David
Sanchez, presidente de RETIMUR
y anfitrion del evento.

Ese recorrido se hace posible
gracias también a iniciativas como
la promovida por Margaret
Creus, pediatra y madre de un nifio
con Stargardt, que contd en el con-
greso su experiencia personal y, de
paso, insuflé mas aires de opti-
mismo. “Nuestro lema es que la re-
signacibn no es una opcion.
Cuando diagnosticaron a mi hijo
Stargardt, nos dijeron que no habia
nada que hacer y, entonces, pensa-
mos que quizé habia llegado el mo-
mento de hacer algo. Estamos ante
un cambio de paradigma en la in-
vestigacion de las distrofias here-

ditarias de retina y los pacientes no
podemos ser meros espectadores
pasivos”, relatd la impulsora del
proyecto Stargardt Go, una marcha
solidaria e inclusiva para luchar
contra esta enfermedad.

Su compafiera de mesa, la doc-
tora Elena Rodriguez, incidié en
la necesidad de prestar mas aten-
cion a los enfermos de retina,
puesto que sus patologias suponen
el 70% de las causas de discapaci-
dad visual. Por su parte, la vice-
rrectora de la UMU, Paloma

Sobrado, insto a los muchos estu-
diantes presentes a formarse para
combatir estas dolencias y resalto
que su universidad es pionera en la
formacion y la atencion a la baja
vision. Los doctores Nicolas
Cuenca y Jesiis Angel Sinchez
mostraron la importancia de que
Espaiia entre en las redes europeas
del ojo y crear centros de referen-
cia para abordar el tratamiento de
las distrofias hereditarias de retina.

Ya durante la inauguracion ofi-
cial del congreso, el consejero de



Salud, Manuel Villegas, habia in-
cidido en el papel de los enfermos:
“Los pacientes han dejado de ser
meros espectadores para ser prota-
gonistas de la investigacion”, su-
brayo.

La necesidad de no resignarse
ante el diagndstico de una distrofia
de retina también la eviden-

mesa del congreso titulada ‘;De
qué somos capaces?’, a los que su
ceguera no les ha impedido hacer
lo que les gusta. Isidro Sanchez, el
primer alcalde ciego de Espaiia,
narr6 que ha sabido valorar que su
invidencia le ha supuesto algunos
beneficios: “Mi ceguera me ha per-

siones donde se sirve de los soni-
dos para llevarlas a las estrellas.
Tal vez la distancia y el tiempo que
nos separan de una solucién sigan a
tantos afios luz como estos bellos y
brillantes astros, pero al igual que
ocurre en la particular carrera es-
pacial del hombre, la sensacion y el
rapido avance de la ciencia

cié el doctor Pedro Lax:
"Hay que cuidar la retina
aunque se haya perdido la
funcion visual, porque afecta
al estado general de salud y
a funciones relacionadas con
el estado de animo", advirtio,
como también lo hizo en la

Los pacientes siguen
esperanzados los avan-

ces a una solucion,

pero también como les

dan por intratables

nos aproximan cada vez mas
a la meta.

El II Congreso Retina
Murcia ha supuesto un
enorme esfuerzo de organi-
zacion y trabajo para las tra-
bajadoras  sociales  de
RETIMUR, Carmen

siguiente jornada del con-
greso el doctor Miguel Fernandez
Burriel: "La mayoria de distrofias
hereditarias de retina no tienen
cura, pero si presentan complica-
ciones que hay que seguir tratando.
“No se puede dejar a un paciente
sin hacer nada", recalco.

Quienes desde luego no se han
resignado a no hacer nada son los
tres ponentes que protagonizaron la

mitido vencer mi timidez”, co-
mentd. La escritora Paqui Ayllén
ha intensificado su pasion por la
lectura, nos ha contado su camino a
la ceguera en su libro ‘La lectora
ciega’ y sigue leyendo para los
demas. Y el astronomo Enrique a
Pérez no solo sigue disfrutando del
Universo, sino que traslada su pa-
sidn a otras personas ciegas en se-

Gomez directora del evento
y su compaiiera, Elena Esteban,
capitaneadas por el presidente
David Sénchez, respaldado por su
directiva. La implicacion de todos
en la cita, ain mayor que la que se
produjo el afio pasado, es la re-
compensa y, sobre todo, la actitud
para seguir avanzando por este
tunel oscuro cuya luz al final sigue
siendo tenue, pero estd unos pasos

A MURCIA

ASOCIACION RETIN

WWW.RETIMUF.’.ORG
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Revisiones multidisCiplinares en el SMS

La insistencia de la Asociacion Re-
tina Murcia (RETIMUR) en recla-
mar la implantacion de los medios
necesarios para conseguir el diag-
noéstico precoz de las distrofias de
retina ha obtenido resultados. El
consejero de Salud de la Region de
Murcia, Manuel Villegas, encar-
gado de inaugurar el II Congreso
Retina Murcia, aprovecho el evento
para anunciar que se ha iniciado la
implantacion de las consultas de alta
resolucion de Oftalmologia en 2020
en toda la Region, con el fin de agi-
lizar la atencion sanitaria en deter-
minadas patologias. Con este tipo de
consultas se favorece el diagnostico
y la adopcion del tratamiento en el
caso de patologias como las relacio-
nadas con la retina.

Por otra parte, el Congreso Retina
Murcia también apuesta por la labor
contracorriente de las mujeres in-
vestigadoras y el talento de los jo-
venes. Por ello, organiz6 la mesa
‘Investigacion en femenino’, for-

mada Unicamente por mujeres, aun-
que, la presencia de investigadoras
fue constante en todos los coloquios
del evento. Asi, intervinieron las
doctoras Gemma Marfany, Isabel
Lopez Exposito, Marta Agudo,

Regina Rodrigo, Isabel Pinilla y
Teresa Gracia. La apuesta por el
talento se plasma con el accésit de
la Fundacion Hefame. Su directora,
Enriqueta Fernandez, reconoce la
labor de Farpe y Retimur.

Diplomas para
los alumnos
de OptiCa y
Optometria
de la UMU

RETIMUR acudi¢ a la Cli-
nica Universitaria de Vision
Integral de la Facultad de
Optica y Optometria de la
UMU para entregar a los
alumnos que asistieron al IT
Congreso Retina Murcia
sus correspondientes di-
plomas. Nuestro futuro esta
en sus manos.
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Canal Retiha

1 ¢Qué es Cahal Retina?

CANAL RETINA es el podcast en
espaiol donde encontrards infor-
macion y actualidad sobre la retina,
ese organo visual situado en el fon-
do de nuestros ojos cuya salud y
buen estado es primordial para nues-
tra vision. El conductor en este via-
je es el presidente de la Asociacion
Retina Murcia, David Sanchez,
afectado de retinosis pigmentaria.

Con este podcast en espafiol pre-
tendemos llevar hasta ti la informa-
cion y la actualidad de la forma mas
rapida y directa. Sin que tengas
que moverte de tu casa o tu sofa. A
un solo clic. En tus manos, como-
damente sentado y a tu ritmo.

Este nuevo medio de comunica-
cion nace tras una larga reflexion en-
tre los miembros de la junta direc-

tiva de nuestra asociacion y, por su-
puesto, con el visto bueno de nues-
tra asamblea de socios. Pensamos
que este es un medio directo y oral,
lo cual es genial para el colectivo de
personas con discapacidad visual o
ceguera, facil de usar y versatil ya
que podras escucharlo donde y
cuando quieras y tantas veces como
quieras. Y sobre todo que nos va a

2 ¢COmo escuchar Canhal Retina?

El podcast CANAL RETINA tiene
asociado un blog que puedes visitar
en www.canalretina.org. Cada epi-
sodio que colguemos lo podras es-
cuchar a través de este blog que con-
tendra un articulo sobre el mismo y
un enlace al audio del episodio.
Pero si esto es algo complicado
para ti, te lo ponemos mas facil to-
davia. Vamos a alojar todos los

episodios en la plataforma IVOOX
en WWW.IVVOX.COM donde
podras encontrarnos tan solo con po-
ner CANAL RETINA en el busca-
dor y te apareceran los diferentes
programas que hayamos colgado y
que podras escuchar cuando y don-
de quieras, en el ordenador, tu tableta
o en tu smartphone. También pue-
des encontrar CANAL RETINA en

la aplicacion PODCAST de tu Ipho-
ne o en la aplicacion para podcast
que uses en tu terminal Android.

Si continuaras teniendo proble-
mas, ponte en contacto con nosotros
en info@canalretina.org y trataremos
de ayudarte. Quiza te facilite mas es-
cuchar los programas que emitamos
suscribirte. Es totalmente gratis y
muy sencillo.

3 ¢Por qué seguir Canal Retina?

(Que contenidos puedes encontrar en
CANAL RETINA? Todos estaran li-
gados a esa parte de nuestro ojo que
se encuentra en el fondo del mismo
conectado por el nervio optico al ce-
rebro. Como es, como funciona,
como cuidarla, enfermedades, inves-
tigacion, genética, células madre, los
pacientes, los doctores, la industria, la
administracion, las asociaciones, no-

vedades, actualidad, informacion
todo mediante entrevistas y con la in-
tencion de resolver vuestras inquie-
tudes.

Intentaremos, con un formato agil
de preguntas y respuestas a expertos,
aclarar todos los interrogantes que a
dia de hoy tenemos.

Pero no s6lo eso. También habra
lugar para ver el papel que juegan las

nuevas tecnologias en el futuro que se
nos plantea a las personas con disca-
pacidad visual o ceguera. Proyectos
novedosos y que puedan ser de vues-
tro interés también tendran lugar en
nuestros programas. La discapacidad
visual y la ceguera también tendran
un peso relevante y temas como la ac-
cesibilidad universal, el ocio, la cul-
tura, el deporte, la educacion



BOLETIN INFORMATIVO DE LA ASOCIACION RETINA MURCIA |

Canal Retina

La Genética y las enfermedades de la retina

CARMEN AYUSO

Jefa del Servicio de Genética
y directora Cientifica del Ins-
tituto de Investigacion Sani-
taria en |a Fundacion Jiménez
Diaz de Madrid. Investiga-
dora principal del CIBERER Y
miembro del grupo de trabajo
europeo Million of Genomes.
Presidenta del comité asesor
de Farpe-Fundaluce. ESs inves-
tigadora prinhCipal
enh 86 proyectos.

a doctora Carmen Ayuso nos
atendio en las instalaciones de la
undacion Jiménez Diaz de Ma-
drid, donde trabaja a diario en labo-
res de investigacion. La entrevistas co-
menz06 aclarando el significado de al-
gunos términos: El ADN es la molé-
cula de la vida, es el acido desoxirri-
bonucleico, una molécula que contiene
la informacion genética para la cons-
truccion de un ser vivo. Los humanos
tenemos tres mil millones de pares de
bases en nuestro ADN y unos 22.000
genes- Esos miles de genes estan
distribuidos por todo nuestro genoma
de una manera al azar, aleatoria y ocu-
pan el uno por ciento de todo nuestro
genoma. El otro 99% no son genes,
sino que son las regiones intergénicas.
El genoma es el conjunto de todo
el ADN que contiene un ser vivo. Y
el exoma es la parte del genoma de los
genes, un uno por ciento de todo el ge-
noma. El 99% son regiones intergé-
nicas.

Sigui6 explicandonos que las en-
fermedades genéticas son un grupo de
enfermedades con poca prevalencia,
aunque existen unas siete mil u ocho
mil enfermedades raras. El nimero de
genes que, cuando se estropean, pue-
den producir una enfermedad here-

ditaria o genética es de 5.000. Un seis
o siete por ciento de la poblacion ge-
neral tiene enfermedades raras de
causa genética.

El genotipo es la causa, la altera-
cion genética que esta produciendo
una determinada alteracion. Y un fe-
notipo es el cuadro clinico o el aspecto
que produce en el individuo tener ese
determinado genotipo. En nuestro
genoma, hay mas de trescientas lo-
calizaciones con genes que producen
distrofias hereditarias de retina. La in-
vestigacion de las enfermedades raras
de origen genético oculares es muy
productiva, gracias al dominio de la
tecnologia. “Estamos de enhorabue-
na. Hay que tener un poquito de pa-
ciencia todavia. La edicion genética
puede que sea mas barata que otras te-
rapias génicas. Una posible curacion
estd mucho mas cerca. No tanto como
todos querriamos, hay que tener pa-
ciencia € investigar mas”.

La entrevista culmino destacando
la importancia del diagnostico gené-
tico para la prevencion, para no trans-
mitir la enfermedad y para los posibles
tratamientos.

La entrevista completa eh
www.canalretina.org
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doctor Nicolas Cuenca Na-
varro nos resumio las lineas de
investigacion que existen en la
actualidad en busca de terapias para
las distrofias hereditarias de retina.
En primer lugar, destac6 que hay
muchos grupos nacionales e inter-
nacionales dedicados a ello.

El doctor Cuenca preciso que se
pueden dividir en cuatro grandes gru-
pos las investigaciones sobre esta
materia:

- La neuroproteccion. Consiste en
mantener las células de la retina el
mayor tiempo posible para retrasar
al maximo la ceguera.Se trabaja en
la elaboracion de compuestos que
permitan este aplazamiento.

- La terapia génica. Consiste en
corregir el error en la mutacion ge-
nética que provoca la enfermedad.
Esta es la tinica terapia que puede cu-
rar la célula, porque si somos capa-
ces de restablecer la informacion co-
rrecta, la hemos curado. La neuro-
proteccion solo ralentiza.

- Las células madre. Consiste en
afiadir células que queremos renovar
para sustituir a las que habia antes.

- Vision artificial. Cuando se
han perdido todas las células y no

Catedratico de Biologia Ce-
lular de la Universidad de Ali-
Cante, donde dirige el grupo
de investigacCién competitiva
‘Neurobiologia del sistema Vi-
sual y terapia de enfermeda-
des neurodegenerativas’.
Lleva 30 afios de estudio de
la retiha ¥y sus terapias. Autor
de mas de 100 publicaciones
en revistas internacCionales de
alto indice de impacto.

puede funcionar ninguna de las otras

tres terapias, se puede poner un
chip que lleve la informacion al ce-
rebro.

El investigador destacd que ya
existe una terapia comercializada
para uno de los muchos genes que
causan las distrofias hereditarias de
retina, el RPE65. “Es muy caro, pero
es un gran avance. Se abren grandes
posibilidades, porque si una terapia
funciona en una distrofia de retina,
puede que se pueda aplicar a todas
las demaés. Es el primer paso a que
otras mutaciones genéticas se pue-
dan corregir con esta técnica’-

Asimismo, remarco la existencia
de la técnica CRISPR, por la que se
modifica la informacion genética.
“Va a ser una revolucion en la Me-
dicina y ya se han aprobado los pri-
meros ensayos en humanos. Hay
grandes esperanzas en que esta nue-
va terapia génica sea llevada a la gen-
te”, subrayo.

El doctor Nicolas Cuenca admi-
ti6 que la investigacion es lenta y no
se puede afirmar que una terapia es-
tard en un mes o en un afo, “pero
creo en el futuro de todas estas in-
vestigaciones”.

La enfrevista completa en
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Episodio 5 Tengo Baja Vision

ITZIAR GONZALEZ

Presidenta de la AsociacCion
Retina Begisare Gipuzikoa.
Impuisora del distintivo
“Tengo Baja Vision’ para per-
sonhas con discapacidad Vi-
sual. Responsable de la
Campaia hacional para difun-
dir el distintivo con el fin de
que se difunda por toda Es-
pafia Y que sea reconocible
por todos los Ciudadanos
pata ayudar a los afeCtados.

Viajamos a San Sebastian para en-
trevistar a la presidenta de Retina Be-
gisare Gipuzkoa. Nos explica que el
distintivo ‘Tengo Baja Vision’ nace
hace cinco afos y medio, en di-
ciembre de 2013, de la mano de su
asociacion, Pretende identificar a las
personas que sufren discapacidad vi-
sual, que tienen ceguera nocturna y
pérdida de campo visual, y que cho-
can continuamente, dejan de saludar
a una persona conocida, la saludas a
un dia y al dia siguiente no, se lle-
van todo por delante y todo esto les
lleva a situaciones bastantes graves
de incomprension, muy incomodas.
“Nos hacian sentir emocionalmente
mal. Al final, lo que quieres es que
el resto del mundo entienda lo que
te pasa. Y cuando asumes que tienes
una pérdida de vision, lo ultimo
que quieres es que el resto del mun-
do te juzgue no por la pérdida de vi-
sion, sino por lo que ella conlleva,
por la incomprension de los demas.
Tenemos unos ojos aparentemente
sanos, y eso hace que el resto del
mundo, si no sabe de tu problema de
vision, no entienda las cosas extra-
fas que te pasan”, subray¢ Itziar.
El distintivo representa un ojo au-
toexplicativo con el lema ‘Tengo

Baja Vision’. “Es importante que
vaya en primera persona. No que-
remos que nadie lo llevae por soli-
daridad, para ayudarnos a difundir-
lo. Es un pin identificador que solo
lo debe llevar alguien con problemas
de vision para identificar su condi-
cion de discapacitado visual, para
mejorar su interaccion social”, re-
salto.

La forma mas sencilla de conse-
guir el distintivo es a través de la web
www.tengobajavision.com, donde
hay un apartado para adquirir el dis-
tintivo y hay una tienda para conse-
guir los distintos productos que se
han creado a lo largo de los afios.
También se puede conseguir a través
de las asociones de pacientes.Y ade-
mas, hay bastantes especialistas que
también contribuyen a difundirlo.

Hay una camiseta técnica que sir-
ve para identificarse a personas con
baja vision que quieran hacer de-
porte. También se han hecho gorros
de piscina. Y han sacado es una go-
rra, muy util, porque en la playa no
se puede llevar la chapa y protege del
deslumbramiento.

La entrevista completa en
www.canalretina.org
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Recondéceme
por este simbolo

Si no me
aparto,
tenlo en
cuenta

e

' www.tengobajavision.com

l info@tengobajavision.com
s +34 676 894 157
& > ‘E-;?.- Proyects por de sualy baja visién.

RETIMUR se adhiere a la campafia que ha llevado el distintivo ‘Tengo Baja Vision’ por las
estaciones de tren, los cascos urbanos y los centros comerciales de toda Esparia

distintivo ‘Tengo Baja Vi-
Elzién’, creado y promovido por
1 colectivo Begisare Gipuzkoa
recorri6 toda Espaiia el pasado mes

de octubre gracias a una campafa
para darlo a conocer al publico en ge-

neral, con el fin de que la sociedad
se conciencie en prestar a las per-
sonas que lo llevan la ayuda que pue-
dan necesitar.

Carteles con el distintivo y con le-
mas como “Si necesito ayuda, ten-

lo en cuenta” se instalaron en las es-
taciones de tren, los centros urbanos
y las superficies comerciales de
todo el pais, incluidos los de Murcia,
a los que acudimos para sumarnos a
esta importante campafia.
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Solidaridad

La Comisidn de Fiestas en honor a la Virgen de Los Dolores de esta pedania de Alhama de Murcia

entrega a nuestra asociacion los 1.200 euros de la recaudacion de su comida benéfica

a Comision de las Fiestas 2019
b: El Berro, pedania de Alha-
a de Murcia, hizo entrega el
pasado mes de octubre de la recau-
dacién de su comida benéfica a la
Asociacion Retina Murcia (RETI-
MUR).

La vicepresidenta de nuestro co-
lectivo, Isabel Rosa Sanchez, reco-
gi6 el donativo de manos de tres in-
tegrantes de la comision, Veronica,
Anay Lupe, en el mismo recinto en
que se celebr6 la comida.

La cita gastrondmica y solidaria
se celebro el pasado 24 de agosto,
durante las fiestas en honor a la pa-
trona de este pueblo, la Virgen de
Los Dolores. Asistieron un centenar
de personas entre vecinos y visi-
tantes.

La Comision de Fiestas de El Be-
IT0 organiza este evento con carac-
ter solidario desde hace varios afos
y, en esta ocasion, aprobo que la re-
caudacion del mismo se destinaria
a RETIMUR.

La directiva de la asociacion y
sus socios agradecemos de corazon
el gesto solidario de los habitantes
de esta pedania de Alhama de Mur-
cia, que se volcod para ayudar a
nuestro colectivo.
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El doctor de la Univerisda de Alicante Nicolas Cuenca recibe el premio Fundaluce como
una motivacion extra para seguir trabajando con empefio en los laboratorios en busca de terapias

uatro representantes de RETI-

MUR acudieron a las XXI Jor-

nadas Farpe-Fundaluce, que
se celebraron el viernes 25 de octu-
bre en la Universidad de Alicante. El
evento sirvid ademas para reconocer
la labor investigadora del doctor de
esta institucion, Nicolas Cuenca,
quien destaco que premios como el
que le otorga Fundaluce son una cau-
sa de motivacidon mds para seguir
avanzando en la investigacion.

Un pequetio raton es el protago-
nista del proyecto de investigacion
que le ha valido este galardon al doc-
tor Cuenca. El roedor tiene unos po-
cos meses y se ha convertido en la es-
peranza de una familia con 58 miem-
bros afectados por una distrofia he-
reditaria de retina. Se trata de la dis-
trofia coroidea areolar central, que
provoca una pérdida progresiva de vi-
sion, causada por una mutacion en el
gen de la periferina. El equipo del
profesor alicantino ha conseguido im-
plantar en el animal una retina que se
ha replicado con la misma mutacion
que tienen los enfermos, con el fin de
ensayar tratamientos terapéuticos y
comprobar la evolucion del raton y
si permiten recomponer los monto-
nes de discos que se apilan como mo-
nedas en la parte externa de los fo-
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torreceptores, que se desordenan y
mueren a raiz de la distrofia coroidea
areolar central.

El doctor Nicolas Cuenca hizo ex-
tensivo el galardon a todo su equipo
en el Departamento de Fisiologia, Ge-
nética y Microbiologia de la Univer-
sidad de Alicante. Asimismo, afiadid
que no es solo un premio, también es
un reto y, sobre todo, una motivacion
para seguir investigando y renovar los
animos y las fuerzas para ello.

Le acompanaron en la mesa de
investigacion el ingeniero en Tele-
comunicaciones de la Universidad
de Sevilla, Alejandro Barriga, y la
investigadora de terapias de la vi-
sion, la doctora Regina Rodrigo.

La mesa institucional la formaron
la vicerrectora de Alicante, Amparo
Navarro; la directiva de la ONCE,
Imelda Fernandez; la consejera del
Patronato de Discapacidad, M* Te-
resa Fernandez; y la presidenta de
Farpe-Fundaluce, Almudena
Amaya. Todas coincidieron en la ne-
cesidad de avanzar unidos en la bus-
queda de terapias contra las
distrofias hereditarias de retina, asi
como en exigir que se respeten los
derechos de los pacientes con estas
patologias y la necesidad de mejorar
en accesibilidad por parte de toda la
sociedad.

La presidenta de FARPE incidio,

AMPARO NAVARRO FAURE
Vicerrectora de Investigacion
de la Universidad de Alicante

“LLo raro no soh
las enfermedades,
|0 raro es que con
tantas patologias

de origen
genético ho se
investigue mas”

ALMUDENA AMAYA RUBIO
Presidenta de Farpe
y Fundaluce

“Debemos
trabajar ¥
esforzarnos por
la unién de todos
|os pacientes, para
que miremos en la
mista direccion”

M? TERESA FDEZ. CAMPILLO
Consejera Técnico del Real
Patronato sobre Discapacidad

“Cuanhta mas
accesibilidad haya
en nuestras Calles
y edificios, menhos

discapacCidad
habrd en nuestra

sociedad”

IMELDA FDEZ. RODRIGUEZ
Vicepresidenta de los Servicios
Sociales y Participacion de la ONCE

“Juntos |legamos
mas lejos Yy
sumamos mas.
[Lo bueno para
la disCapacCidad
|o es también
para la sociedad”

ademas, en potenciar el registro de
pacientes como una herramienta util
para los profesionales, la creacion de
una unidad de referencia (CSUR) en
alglin hospital del territorio nacional

y en la difusion de la baja vision, “la
gran desconocida”, dijo.

Farpe ha incrementado a 30.000
euros la cuantia del premio Funda-
luce.
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AESULTADOS

RETIMUR se implica en la organizacion del VII Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras,
Huérfanas o Poco Frecuentes y en el XII Congreso Internacional de Enfermedades Raras

a labor de RETIMUR no s6lo
consigue superar barreras, sino

ue también contribuimos a re-

basar fronteras con la participacion en
eventos de &mbito internacional. Y este
ultimo trimestre del afio hemos esta-
do en algunos importantes. Es el caso
del VII Encuentro Iberoamericano
de Enfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentes, que se celebr6 de for-
ma complementaria al XII Congreso
Internacional de Enfermedades Raras,

que organizaron Aliber, D'Genes y la
UCAM. Ambos eventos se desarro-
llaron de forma paralela con una re-
cepcidn en el Palacio de San Esteban
de la ciudad de Murcia, con el presi-
dente regional Fernando Lopez Miras,
y en el pabellon docente del Hospital
Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca a mediados del mes de no-
viembre.

También se celebraron charlas en
el Auditorio y Centro de Congresos

Victor Villegas y en la Universidad
Catolica San Antonio UCAM. Cola-
boran en estos actos Feder, Eurorfis y
Rare Diseases International. El pre-
sidente de RETIMUR, David San-
chez, y nuestra trabajadora social
Carmen Gomez formaron parte del co-
mité cientifico y organizador.

Por otra parte, RETIMUR tam-
bién acudié al European Patient
Innovation Summit (EPIS), orga-
nizado por la empresa farmacéuti-
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Jornhadas internacionales

Nuestra asociacidn también acudio al European Patient Innovation Summit, celebrado
por la compafia farmacéutica Novartis en la Universidad Europea de Madrid

ca Novartis en la Universidad Eu-
ropea de Madrid.

Se trata de un encuentro en el
que se analizan las nuevas tecno-
logias aplicadas al mundo de la sa-
lud, agrupadas en un nueve grandes
bloques de herramientas y aplica-
ciones y cOmo repercuten estas en
una mejora de la calidad de vida de
los pacientes.

Representantes de RETIMUR

acudieron a este en-
cuentro para poner-
nos al dia sobre los 1l-
timos avances que
pueden ayudarnos a
la personas con dis-
capacidad visual.

Y a todo esto, de-
bemos afadir que

Conocimos los avances
en nuevas tecnologias
y como se aplican a la

discapacidad visual

con siete capitulos, se escucha en

nuestro CANAL RETINA, que {yda Espafia y en paises de
crece por momentos y ya cuenta | atinoamérica.
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Foro Sociosanitario

Estudiantes de la ESO y Primaria conocen las distrofias hereditarias de retina en el stand de RETIMUR
en las 8% Jornadas de Puertas Abiertas del Centro de Salud ‘Antonio Garcia’ de Molina de Segura

7000 DEL Guﬁmmsmn . 'O Z0CO DEL GUADA

intenso frio y la lluvia no pu-
Elieron con el Foro Sociosani-

ario que se celebr6 en Molina
de Segura como parte de las 8 Jor-
nadas de Puertas Abiertas del Cen-
tro de Salud ‘Antonio Garcia’ y en
el que RETIMUR se instal6 con un
punto de informacion el 22 de no-
viembre. Numerosos estudiantes de
la ESO y de Primaria visitaron este
foro donde pudieron aprender algu-
nas cosas sobre las distrofias here-
ditarias de retina. También partici-
paron colectivos como AFESMO,
Cruz Roja, Céritas, AECC, FADE,
DISMO, AMER, ASTRADE, AN-
SEDH, APAMOL y AFAD.

HImr
L1111
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(Gala de entrega de Premios por el dia de |3 DisCapacCidad en Murcia

“Trabajamos por una Region mas
accesible, porque la plena inclusion
de las personas con discapacidad
es responsabilidad de todos”. Es-
tas fueron las palabras del presi-

dente de la Comunidad de Murcia,
Fernando Lopez Miras, durante la
gala de entrega de premios por el
dia de la Discapacidad que se ce-
lebré en Murcia el 3 de diciembre

y la que asistio6 RETIMUR. “La
plena inclusion y la normalizacion
de la vida de las personas con dis-
capacidad es una responsabilidad
compartida por todos", aseguro.

‘Protagonistas en
la seccion de A tu
salud’, en Mas de
Uno Cartagena,
de Onda Cero

El espacio ‘A tu salud’, que se emi-
te los lunes a mediodia en el progra-
ma Mas de Uno Cartagena de Onda
Cero se dedico el pasado mes de oc-
tubre a la Federacion de Enfermeda-
des Raras (FEDER) en la Region y es-
tuvo presente RETIMUR.
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Enb la Universidad

ASOCIACION RETINA MURCLA
-RETIMUR -

La Universidad de Murcia revalida su compromiso con las ONG con
una nueva edicién del mercadillo navidefio, en el que RETIMUR es fija

a Universidad de Murcia
LEUMU) revalida cada afo du-
ante el mes de diciembre su so-
bresaliente en solidaridad, con la ce-
lebracion de un mercadillo navide-
no en el que RETIMUR se ha con-
vertido en una de las organizaciones
fijas. El Vicerrectorado de Estu-
diantes y Servicios a la Comunidad,
a través del Centro Social Univer-
sitario y el Servicio de Atencion a la
Diversidad y el Voluntariado, pre-
para una amplia programacion del 1
al 20 de diciembre con actividades
que tienen un denominador comun:
su caracter social.
Los universitarios tienen la opor-

tunidad de hacer su compra mas so-
lidaria en el citado mercadillo en el
que también participaron Apcom,
Assido, Astrade, CEOM, Fundown,
Jesus Abandonado, Retimur, Soli-
darios para el Desarrollo, Asociacion
FQ y Secretariado Gitano.

Tazas, libretas, libros y un sinfin
mas de objetos se ofertaron para que
cualquier interesado pudiera hacer
una compra navidena altruista. Ese
mismo dia, el Centro Social acogio,
como cada afio, su campafia de do-
nacion de sangre, esta vez con mas
de 120 participantes en una mafiana,
siendo nuevos 44; una buena cifra,
aunque podrian ser muchos mas.

Titulares
para
la esperanza

a aparicion de titulares so-
LZre avances en la investi-
acion de las distrofias de
retina es continua y abundante.
Y aunque muchos pecan de un
optimismo excesivo y pueden
genera falsas esperanzas, parece
evidente que cada vez se dan pa-
sos mas importantes hacia una
posible curacion, algo que ya su-
brayan los cientificos mas pru-
dentes y prestigiosos en la ma-
teria.
Aqui os dejamos solo una pe-
quefia muestra de esos titulares
para la esperanza:

> Optimizando [a produc-
cion de foforreceptores a
partir de células HPSC.

www.macularetina.es

> Experimentan [a edicién
genética para fratar [as en-

fermedades de [a refina.
www.lavanguardia.com/vida

> Novarfis liderando (a
hueva era de [a medicina.
www.ecodiario.es

> Descubren cadenas de
ARN en (a retina que avanzan
enh un posible diagnéstico
temprano de [a DMAE.

www.infosalus.com

> Un farmaco contra el
cancer, posible nueva terapia
contra una enfermedad sin
cura que causa la ceguera.

www.abc.es/salud
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La'Voz de |os Socios - ¢éQué es Retimur para ti?

ISABEL ROSA SANCHEZ
Retinosis Pigmentaria (Alhama)

ROSA GUARDIOLA
Retinosis Pigmentaria (Cieza)

“ES la certeza “Ha sido un antes'y
de que no estoy un después en mi
SOla, es teher enfermedad. He
ad alguien con quien conocido todo |0
compartir |0 que Gue sé hoy de la re-
me pasa Y qgue me tinosis. ES uha Sran
entienda” familia”
ELENA ESTEBAN CARMEN GOMEZ

Trabajadora social - Murcia

“Trabajar eh Reti-
mur ho es uh tra-
bajo, es una
filosofia de Vida.
Te atrapa Y ahima a
involucrarte mas ¥y
seguir avanzando”

Trabajadora social - Murcia

“Ya ho es mi tra-
bajo, es mi asocCia-
Cién. Lo que mas

me gusta son (as
personas que hay
enella Yy la hacen

tah Srahde”

Las proximas
citas

uevo afio, nuevos retos y
Nmuchas mas actividades y
eventos por delante. Aun-
que seguimos trabajando y perfi-
lando fechas, os avanzamos las
previsiones para el proximo tri-

mestre, teniendo en cuenta que
puede haber modificaciones:

ENERO

> Formacién en manejo de
huevas fecnologias. Quincenal
y con cita previa. En las sedes de
Murcia, Cartagena y Molina de Se-
gura.

> Club de lectura de RETI-
MUR. Una reunion mensual con
fechas por determinar. En la sede
de Murcia.

> Carrera solidaria. Colegio
Carolina Codorniu. 31 de enero en
este centro escolar de Churra.

FEBRERO

> Feria de Voluntariado de la
UCAM. Del 26 al 29 de febrero.
En el paseo de Alfonso X El Sa-
bio en Murcia.

> Asamblea General de so-

cios de Refimur. 8 de febrero. En
lugar por determinar.

MARZO

> Comida benéfica ¥ entrega
del premio ‘Luis Berrocal’. 15
de marzo. En lugar por determinar.
> Seguridad vial para inviden-
tes. Finales de marzo. En Parque
de Seguridad Vial de Cartagena.
> Jornada actualizacién en Ge-
nefica y distrofias de retina. En
Colegio Farmacéuticos.

> Provecto d sensibilizacién es-
colar en discpacaidad visual.
Inicio en La Nora.
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