Las Décimo Primeras Jornadas de FUNDALUCE, se van a celebrar en Madrid, los dias 21 y 22 de Octubre del
ano 2009 gracias al esfuerzo organizativo de la Federacién de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espafa
(FARPE), con la intencién de que sean uno de los principales eventos sociosanitarios de este afno para la comunidad
cientifica relacionada con las enfermedades degenerativas de retina, asi como para las familias afectadas de este

tipo de patologias.

Lugar de realizacién

Miércoles 21 de Octubre de 2009
a partir de las 18 horas

Hotel Confortel
Avda. Pio XIl, s/n
28016- Madrid

Comité de Honor

S.A.R. Doiia Margarita de Borb6n y Borbén
Infanta de Espana.

Excma. Sra. Dofia Esperanza Aguirre
Presidenta de la Comunidad de Madrid.

Excma. Sra. Dona Trinidad Jiménez
Ministra de Sanidad y Politica Social.

Excmo. Sr. Don Alberto Ruiz Gallardon
Alcalde de la Villa de Madrid.

limo. Sr. Don Joaquin Barraquer

Presidente de la Sociedad Espanola de Oftalmologia.

llmo. Sr. Don Francisco Gémez Ulla
Presidente de la Sociedad Espariola de Retina y
Vitreo.

limo. Sr. Don Feliciano Ramos
Presidente de la Asociacion Espanola de Genética
Humana.

limo. Sr. Don Miguel Carballeda
Presidente de ONCE y FUNDACION ONCE.

llma. Sra. Dora Christina Fasser
Presidenta de Retina Internacional.

llmo. Sr. Don José Maria Casado
Presidente de FARPE y FUNDALUCE.
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X| Jornadas
FUNDALUCE 2009

La ceguera puede vencerse: alternativas terapéuticas

Jueves 22 de Octubre de 2009
a partir de las 9 horas

Salon de actos - IMSERSO
Avda. de la llustracion, s/n
esquina con Ginzo de Limia, 58.
28029-Madrid

Como colaborar

Si estés interesado/a en patrocinar alguna de las
actividades de las Jornadas o deseas colaborar, te
ofrecemos estas opciones:

e Colaboracién voluntaria: Incorporandose a los
diferentes equipos de trabajo.

¢ Cubierto solidario: Apoyo econédmico en médulos
de 25 euros.

¢ Patrocinio econémico: Aportando recursos al fondo
de financiacién o haciéndose cargo de partidas
presupuestarias.

Como agradecimiento a tu colaboracién,
proponemos:

¢ Anuncio de la empresa o entidad en la revista
Vision que distribuye sus 5.000 ejemplares entre
los profesionales del ambito de la visién, centros
hospitalarios y centros de atencion asi como a las
familias de personas afectadas.

¢ Aparicion del logotipo en todos los soportes graficos
de la jornada (tripticos, carteles, carpetas, etc).
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Presentacion

En Espafa se estima que hay entre 1.800.000 y
2.000.000 de personas afectadas de enfermedades
degenerativas de retina, siendo la mas numerosa la
poblacién con degeneracién macular (800.000). Le
siguen las retinopatias diabéticas y las distrofias de
retina, ambas con unos 500.000 pacientes. El resto,
unas 200.000 personas, soportan problemas de
retina derivados de enfermedades como miopia,
glaucoma y otras. De entre las distrofias retinianas,
la mas frecuente es la retinosis pigmentaria, con
unas 20.000 personas.

El 80% de estas enfermedades degenerativas de
retina son hereditarias, lo que nos lleva a pronosticar
que tenemos una poblacién portadora de estas
enfermedades, sin disminucién de la funcionalidad
visual, de alrededor de 6.000.000 de personas,
seguln el modelo mendeliano de herencia.

Para todo este gran colectivo es muy importante la
informacién actualizada, tanto de los avances
cientificos en la investigacién del conocimiento de
estas enfermedades, como en las posibles terapias,
sean éstas de cirugia, farmacos, de reconstruccion
o de visién artificial.

Es necesario, por otro lado, mantener la esperanza
de un futuro visual mejor y que las familias afectadas
apoyen la investigacion y reconozcan los esfuerzos
que investigadores y clinicos hacen por mejorar su
calidad de vida.

Por este motivo se cre6 FUNDALUCE en el afo
1.998. Y, por el mismo motivo, se realizan las
Jornadas de FUNDALUCE cada aiio, en las que se
hace visible el apoyo a la investigacion concediendo
las Ayudas FUNDALUCE a proyectos e investigadores
y se promueve la informaciéon actualizada a
investigadores y afectados, con sesiones tematicas.

Estas Undécimas Jornadas, llevaran por
titulo "La ceguera puede vencerse:
alternativas terapéuticas".

Objetivos

* Mantener actualizada la informacién sobre los
avances cientificos en la lucha contra las
enfermedades degenerativas de retina.

® Apoyar a los investigadores que realizan su trabajo
en el campo de las enfermedades degenerativas de
retina.

® Reconocer el esfuerzo de entidades y personas
en el apoyo a la investigaciéon y en la atencién a las
familias afectadas.

¢ Difundir y divulgar los avances en esta lucha, de
tal modo que sea posible tener una esperanza real
en un futuro.

® Promover en Espaina el conocimiento de la existencia
de la Fundaciéon Lucha contra la ceguera
(FUNDALUCE), asi como sus proyectos e iniciativas,
tanto entre los responsables de la Administracion
Pudblica como entre los profesionales del sector de
la vision.

Dirigido a
® Instituciones e investigadores que realizan su

trabajo en el campo de las enfermedades
degenerativas de retina.

¢ (Clinicos gque atienden diariamente en los centros
de salud y de visién a las personas afectadas.

* Familias y pacientes individuales, interesados en
el conocimiento actualizado de los adelantos en la
lucha contra estas enfermedades de retina.

¢ Directivos de las entidades sociales en las que se
agrupan las familias afectadas y miembros de los
comités de asesoramiento de estas organizaciones.

* |nvitados de instituciones politicas, sanitarias,
sociales y del campo de la discapacidad.

* Medios de comunicacién especializados en la
informacién sobre discapacidad visual y otros de
informacién mas general.

e Estudiantes y personas interesadas en el
conocimiento social, sanitario y de investigaciéon en
relacién a las enfermedades degenerativas de retina.

Programa

MIERCOLES, 21 DE OCTUBRE DE 2009
Lugar: Hotel Confortel Pio XIlI
Avda. Pio XIl, s/n 28016- Madrid

18:00 Acreditacion de las Asociaciones Autonomicas
de FARPE e invitados

Confirmacion de inscripcion y reserva.
Recogida de informacién.

18:30 Mesa de expertos 1

Tema: “Buenas practicas en la promocién de la
investigacion. Consolidacion de FARPE y
FUNDALUCE en el ambito socio-sanitario”

Presenta y Coordina:
Andrés Mayor. i
Responsable de ediciéon de la Revista VISION.

Ponentes:
German Lépez.
Asociacion RP de la Comunidad de Canarias.

Audifacio Reyes.
Asociacion RP de la Comunidad de Andalucia.

Fausto Torio.
Asociacion RP de la Comunidad de Galicia.

Alberto Espaiiol.
Asociacion RP de la Comunidad de Cataluna.

20:00 Recepcion Institucional

Recibimiento de invitados sociales, investigadores
y ponentes.

Palabras de Saludo y bienvenida.
Céctel

JUEVES, 22 DE OCTUBRE DE 2009
Lugar: Salén de actos - IMSERSO

Avda. de la llustracién, s/n esquina con ¢/ Ginzo de
Limia, 58 - 28029-Madrid

I
09:00 / 09:30 Previo

Identificacion de asistentes.
Entrega de la documentacion.
Acogida de invitados.

09:30 / 10:30 Sesion de Apertura Institucional

Intervienen:
Pilar Rodriguez Rodriguez
Directora General del IMSERSO

Yolanda Martin Martin
Vicepresidenta de ONCE

Christina Fasser
Presidenta de RETINA INTERNACIONAL.

Ignacio Robles
Director Técnico del Real Patronato sobre
Discapacidad.

José M? Casado
Presidente de FARPE y FUNDALUCE

10:30 / 11:00 Pausa

Café y Recepcion de S.A.R. e invitados VIPS.

11:00 / 11:30 Inauguracién

Presenta: periodista aun sin confirmar
S.A.R. Doina Margarita de Borb6n y Borbéon
Infanta de Espafia.

Excma. Sra. Doina Esperanza Aguirre
Presidenta Comunidad de Madrid.

Excma. Sra. Doria Trinidad Jiménez
Ministra de Sanidad y Politica social.

Excmo. Sr. Don Alberto Ruiz Gallardon
Alcalde de la Villa de Madrid.

lima. Sra. Doifa Yolanda Martin
Vicepresidenta de O.N.C.E.

lima. Sra. Doiia Christina Fasser
Presidenta de Retina Internacional.

llmo. Sr. Don José Maria Casado
Presidente de FUNDALUCE y FARPE

11:30 / 12:00 Premios FUNDALUCE 2009

Entrega del premio FUNDALUCE 2009 al Dr. José
Maria Frade Lépez.

Investigador del Instituto Cajal.

Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
(C.S.1.C). Madrid.

Palabras del premiado

12:00 / 12:15 Pausa

Despedida de Invitados

12:15 / 13:15 Mesa de Expertos 2

Tema: “Enfermedades relacionadas”. Miopia magna
y Glaucoma”.

Presenta y Coordina:
Dr. Julian Garcia Sanchez.
Oftalmdlogo. Hospital Clinico San Carlos. Madrid.

Ponentes:
Dr. Jeslis Merayo
Oftalmélogo. IOBA. Universidad de Valladolid.

Dra. Elena Vecino
Bidloga celular. Universidad del Pais Vasco.

Dr. Juan Chacén
Oftalmélogo. Hospital Universitario. Guadalajara.

13:25 / 14:25 Mesa de expertos 3

Tema: “Necesidad de un diagnéstico completo y
confirmado”

Presenta y Coordina:

Dra. Carmen Ayuso

Genética. Fundacién Jiménez Diaz. Madrid.
Miembro del Consejo de Expertos de FARPE.

Ponentes:

Dra. Rosa Coco

Oftalmdloga. IOBA. Universidad de Valladolid.
Miembro del Consejo de Expertos de FARPE.

Dra. Rosa Riveiro
Genética. Fundacion Jiménez Diaz. Madrid.

Dra. Maria Garcia Hoyos
Genética. Fundacion Jiménez Diaz.

14:30 / 16:00 Almuerzo

16:10 / 18:00 Mesa de expertos 4

Tema: “Alternativas terapéuticas”.

Presenta y Coordina:

Dr. Nicolas Cuenca.

Bidlogo celular. Universidad de Alicante.
Miembro del Consejo de Expertos de FARPE.

Ponentes:
Dr. Gustavo Aguirre
Investigador. Universidad de Pensilvania.

Dr. Enrique de la Rosa
Biélogo. CSIC. Madrid.

Dr. José Maria Frade
Bidlogo. CSIC. Madrid.

Dra. Elvira Martin
Oftalméloga. ONCE. Madrid.
Miembro del Consejo de Expertos de FARPE.

18:00 / 18:10 Pausa

18:10 / 18:30 Sesion de clausura

Coordina:
Conchi Gémez
Vicepresidenta de FARPE y FUNDALUCE

Intervienen:
José Jeronimo Navas
Director del Instituto de Salud Carlos lll.

Mercedes Blazquez

Presidenta de Glaucoma de Espana.

Javier Garcia

Presidente de Miopia Magna AMIRES Madrid.

PUNTO DE ENCUENTRO

PARA AFECTADOS Y FAMILIARES
.
Lugar: Zona de acceso al Salén de actos.

Edificio IMSERSO.

Horario: de 09:30 a 19:00 horas.

Como acto paralelo se organiza este punto de
encuentro, atendido por expertos, donde se informara
y asesorara acerca de los ultimos avances en los
tratamientos, investigaciones o las ayudas técnicas
y de rehabilitacion, en el ambito de las degeneraciones
retinianas.



