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Asociacion Es Retina Asturlas n' 35, Editorial:
septiembre/octubre de 2019 ° °
Retina Asturias
EsRetina cumple 30 anos

Asturias contigo
Asociacion (1989-2019)

Tu Asociacién sigue cumpliendo afos y aprovechamos este
editorial de nuestro Boletin Informativo para agradecerte

Créditos

Edita: Asociacion Es Retina Asturias tu confianza y tu apoyo.
Direccion: Andrés Mayor Lorenzo

e - Son muchas las personas que iniciaron este proyecto en
Coordinacion: Susana Kourelis

1989 y que lamentablemente ya no estan con nosotros
Disefio: Nuria Rodriguez como es el caso del que fuera nuestro primer presidente
Colaboran: y fundador D. Antonio Pavén Palomo que tristemente nos

Salomé Huerdo, Jesus Delgado, Jose desde dejé el ano pasado, pero muchas otras familias siguen
las Palmas, Jairo Cristobal, Ivdn Garcia, apostando por la lucha contra la ceguera.

Lucia Alvarez, Arturo Alonso, DBGEN OCULAR
GENOMICS Mantenemos nuestro firme compromiso de seguir apos-

. tando por la investigacion para ganarle la partida a la ce-
Traducciones: ) i )
Celia Garcia guera y seguiremos dedicando nuestra energia a que los
Angeles Jurado ensayos clinicos en humanos que nos acercan a la curacion
lleguen a Espafia y a las familias que puedan beneficiarse.
Todos los articulos se publican bajo la responsabilidad

de sus autores. BIARA no comparte necesariamente

las opiniones y comentarios vertidos en el mismo.
Se autoriza la reproduccién total o parcial de asociaciones de afectados, investigadores, sociedades

esta publicacién, citando su procedencia y previa cientificas, laboratorios farmacéuticos y convenzamos a
notificacion al editor. las administraciones publicas para que la lucha contra la
ceguera sea una prioridad de pais.

Los tratamientos estdn a la vuelta de la esquina pero es
necesario que unamos nuestros esfuerzos junto a otras

Plataformas como Visién Espafia, El Observatorio Nacional
de Enfermedades Raras Oculares (ONERO), Retina Intera-
www.retinosis.org tional (IR), Retina Iberoamérica y las alianzas con Universi-
asturias@retinosis.org dades y grupos de investigacién nos acercardn a la cura de
las Enfermedades Hereditarias de la retina.

Contacto

- Calle México s/n Esquina Chile 12 bajo
33011 Oviedo - Asturias
Teléfono 984 840 330

Whatsapp 665 900 143

Seguimos contando contigo.

- Avda. de Galicia 62, Oficina 2 Colabora:

33212 Gijén - Asturias
Teléfono 984 193 765 °
]

Obra Social "la Caixa”
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La resignacion no es una opcion

La Asociacion Es Retina Asturias reclama que Espaia se
suba al tren de las terapias généticas en el Dia Mundial de la

Retinosis Pigmentaria

El domingo 29 de septiembre de 2019 es la
fecha elegida para llamar la atencién sobre
la Retinosis Pigmentariay las enfermedades
hereditarias de la retina pidiendo a la
sociedad su ayuda en la lucha contra la baja
vision y la cequera.

El tren de la Terapia génica ha llegado a Europa con Lux
turna para el gen RPE65. En Francia ya han sido tratada
dos nifas y en Alemania estdn a punto de tratar al primer
caso, costeando su gobierno dicho tratamiento, por otro
lado de precio desorbitado que lo hace inaccesible para
las familias afectadas.

¢Qué ocurre en Espana?

Por mucho que nos duela seguimos jugando en la
segunda division de la ciencia en Europa y el tren de la
terapia génica puede que no llegue a nuestro pais.

Los Gobiernos de las Comunidades Auténomas y el
Gobierno Estatal siguen sin designar al menos un centro
de referencia sobre las Enfermedades Hereditarias de
la Retina que pueda participar de la Red Europea de
Investigacion del Ojo y la aprobacion de tratamientos
como Lux turna no se vislumbra en el horizonte de 2020.

Son muchos los ensayos clinicos en marcha en Europa
y Estados Unidos para las diferentes patologias como
la coroideremia, la Amaurosis, la Neuropatia Optica de
Leber, el Sindrome de Usher, la retinosis pigmentaria
ligada al cromosoma X y la participacion de grupos
espanoles de investigacion en dichos ensayos es escasa
por no decir nula.

Las familias no podemos resignarnos a que las
terapias no lleguen a nuestro pais y demandamos
de toda la sociedad un compromiso para que nadie
deje de recuperar la visién por no poder acceder a un
tratamiento.

Jugar en la primera division de la ciencia en Europa
pasa por diagnosticaar bien a las familias incorporando
los diagnésticos genéticos, registrando bien los
casos en un registro estatal de pacientes y poniendo
en marcha Centros de Referencia en Distrofias de
Retina que puedan formar parte de la Red Europea de
Investigacion en el Ojo.

Servicios
Sociales
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Semana de la Cémo cada c’mo la ult.lma semano.1 de .sep.tlembre a.prove—
chamos el Dia mundial de la Retinosis Pigmentaria para

Retina 2019 que se conozca la problematica de las familias con Baja
Visién (BV) y la sociedad nos acomparie en el camino de
«Creciendo Juntos» ganarle la partida a la ceguera.

Sabado, 28 de septiembre - Acuario de Gijon

. . . e Encuentro Nacional de socios y socias. “Creciendo juntos”.
+infoe inscripciones:

Se realiza en la Semana de la Retina en esta ocasién el objetivo serd forma-
e 984 840 330 cion en el uso de las nuevas tecnologias de la informacién y la comunica-
. . . cion (TICS) como herramienta de inclusién para las personas con discapa-
@ |nfo@ret|n05|s.org cidad visual., asi como hacer participes a las familias asociadas, intentando
buscar su implicacion y participacion.

Contard con estas conferencias y actividades:
@ * cAPPcitate: tecnologia y discapacidad visual @

+ Zurine de Anzola. Consultora en tecnologias accesibles que nos hablard
de como la tecnologia estd presente en la vida de las personas con discapa-
cidad visual.

+ Jaume Puig Adamuz, fundador de la empresa de gafas digitales para
personas con discapacidad visual BielGlasses.

« Comida de confraternizacién de socios y socias.

Las conferencias se desarrollaran en el salén de actos del mismo acuario y la
comida en el restaurante.

*Para este encuentro hay que inscribirse, pues solo tenemos
60 plazas disponibles, y se repartirdn por orden de inscripcion.

Dia: 28 de Septiembre en el Acuario de Gijon.

Teléfono de reserva: 984 840 330 ®

GOBIERNO DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

CONSEJERIA DE SERVICIOS Y DERECHOS SOCIALES

( POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
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27 de septiembre y 4 y 31 de octubre Gijon

- Taller prdctico sobre aplicaciones accesibles Viernes 27 de septiembre, 4 de
Octubre, y jueves 31 de octubre

1y 29 de octubre - Gijon | 2y 22 deoctubre- Oviedo

Grupos para el empoderamiento y resiliencia: con la psicéloga Eugenia
Paneda que coordina estas acciones dirigidas también a compartir experien-
cias de superacion y fomentar una actitud de participacién. La idea es crear
redes de apoyo para la formacién y resiliencia, apoyando a aquellas personas
con menos autoestima y motivacién de cara a la formacién y participacion

Incluye parte tedrica, y parte prdctica a través de distintas dinamicas y ejercicios.

En Oviedo y Gijén de 17:00h a 18:30h.

2y 3 de octubre - Gijon

* Curso «voluntariado y discapacidad visual».

* En horario de 10 a 14 horas nos acercaremos a la problematica de la dis-
capacidad visual y como relacionarnos de una manera responsable con
las personas afectadas.

Mas actividades que mantendremos durante los proximos meses

« Pilates accesible en la oficina de Gijon, en horario de tarde. Si te interesan éstas u otras
actividades ponte en contacto con
la asociacién para pedir
informacién y empezar a participar.

Taller de memoria y organizacion de la informacién en Oviedo.

Taller de tejido y ganchillo con lana en Oviedo y Gijon.

Taller de manualidades en Oviedo.

Sesiones de formacion individual y en pequefos grupos en tiflo tecnologia Teléfonos:
en Oviedo, Avilés y Gijon. Gijén: 984 193 765
Oviedo: 984 840 330

Braille compartido en Avilés
Correo electrénico:
info@retinosis.org

Yoga en Avilés

GOBIERNO DEL GOBIERNO DEL
PRINCIPADO DE ASTURIAS PRINCIPADO DE ASTURIAS

CONSEJERIA DE DERECHOS CONSEJERIA DE SALUD
SOCIALES Y BIENESTAR
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Las gafas electronicas pueden
ser una herramienta valida
para corregir la baja vision
por falta de agudeza visual

José Munoz desde las Palmas, se hace esta pregunta:
«sExisten o podrian existir unas gafas que «corrigieran»
la baja visién por falta de agudeza visual? La implicacion
de una respuesta afirmativa resulta tremenda, estaria-
mos hablando de compensar la baja visién y asimismo
la cequera legal derivada de enfermedades como el
Stargardt y la Degeneracidon Macular Asociada a la Edad
tal como se compensa o corrige la miopia y la hiperme-
tropia, algo cotidiano y que supone que nadie vea a las
personas con gafas graduadas como personas con dis-
capacidad a pesar de que sin esas gafas realmente lo
son, aunque no se les etiqueta como tales ni se les ex-
cluye y recortan de facto sus derechos.

Esa herramienta existe, se trata de gafas electrénicas

que incorporan una cdmara que se encarga de captar
lo que queremos ver y pantallas en las que mostrarnos
la imagen convenientemente aumentada. Y existen con
multiples formatos, disefios, tecnologigq, fines, etc., sien-
do algunas variantes de estos conceptos mds apropia-
dos para el fin que perseguimos.

Las gafas de realidad aumentada.

Concretamente las denominadas gafas de realidad au-
mentada son unas gafas electrénicas que pretenden
poder combinar la visién directa con la realidad virtual,
o sea aumentar la realidad de la visién directa con todo
lo que puede aportar una imagen adicional superpuesta,
ya sea procesando la informacién que el dispositivo ob-
tiene a través de sus sensores, incluyendo la cdmara, o

N4
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, 4Camara fotos 1x
(Tamario a simple vista)

Smart glasses sin zoom
(gran angular -6x) V¥

Camara fotos
zoom 4x

\4
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de su banco de datos, memoria, pudiéndose llevar esta
idea mds alla con capacidad de interaccién entre ambos
aspectos y con acceso a datos y contenidos externos al
dispositivo en lo que se denomina gafas inteligentes o
Smart Glasses en inglés.

Gracias a esta filosofia este tipo de gafas permiten la
visién directa a través de ellas lo que supone para las
personas con baja visién por falta de agudeza el uso de
su campo visual que conservan en perfecto estado, y
superponer donde sea mads conveniente por ejemplo la
imagen recogida por la cdmara procesada con la nece-
saria ampliaciéon para compensar el déficit de agudeza
visual , resultando asi ya en una en principio mds que
interesante situacién de partida para esa herramienta
definitiva para la baja vision .

Estando convencido de que hoy por hoy responder po-
sitivamente a tal pregunta conlleva disponer o poder
disponer de unas gafas electrénicas adecuadas traté
de averiguar qué nos ofrece el mercado en este sentido
y tras identificar varios productos que podrian ser bue-
nos candidatos y ponerme en contacto con los fabri-
cantes el pasado febrero tuve la ocasién de probar las
«smart glasses» de Epson, denominadas Moverio BT-
350 con el fin de evaluarlas para su uso en baja vision
por déficit de agudeza.

FELOPZD
DEFPOTEC

LETFODPCT
TPrPLTCCEO

rrzoreorrs

A A

Smart glasses Camara fotos
Zoom 2'66x

Queria compartir mi experiencia con vosotros, y al mar-
gen de que este modelo en concreto tenga mayor o me-
nor utilidad en su uso en la baja visién, los datos obte-
nidos y las conclusiones no son cuestiones irrelevantes,
y junto a las alternativas, las reflexiones y mucho mas
sobre este tema queda todo recogido en este articulo en
el que puedes acceder en el siguiente enlace :

Probando las gafas electrénicas Epson Moverio BT-
350 en baja vision: http://www.esvision.es/wp-content/
uploads/2019/05/Prueba-Epson-Moverio-BT-350-en-Baja-
Visi%C3%B3n-por-Agudeza-Visual-V1.2.pdf

OVIEDO™

AYUNTAMIENTO

Ayuntamiento de Avilés
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Ensayos clinicos de Terapia Génica
en patologias de la vision

ENFERMEDAD METODOLOGIA FASE ENSAYO EMPRESA PROMOTORA ViA DE ADMINISTRACION
::irgitt);l:ilqa ggtli:zer MT-ND4 Adicién génica (GS010)  Fase 3 GenSightBiologics Inyeccion intravitrea
Neuropatia éptica Adicion génica o . )
hereditaria de Leber MT-ND4 (tAAV2-ND4) Fase 2/3 HuazhongUniversity Inyeccioén intravitrea

. . Adicion génica (NSR- . ..
Coroideremia CHM RE|I3C1I;m genica ( Fase 3 Biogen Inyeccion subfoveal
Retinosis pigmentaria Adicion génica (AAV- . ., .
ligada al X RPGR RPGR) Fase 1/2/3 Biogen Inyeccién subretinal
Amaurosis congénita Oligonuclegtido anti- 4/

9 CEP290 sentido - ProQRTherapeutics Inyeccion intravitrea
de Leber (Inicio 04/2019)
(QR-110) *
Amaurosis congénita Basodaen CRISPR (ed= . 172 (inicio
de Leber 9 CEP290 cion genomica) (AGN- 06/2019) Editas Medicine + Allergan  Inyeccion subretinal
151587 EDIT-101) **

Informacion elaborada por la empresa dbgEN https://dbgen.com

* ProQR estd desarrollando un nuevo farmaco, sepofarsen (QR-110), para pacientes con LCA10 debido a la mutacién p.Cys998X, también
conocida como mutacién c.2991+1655A> G, en el gen CEP290.

** Estudio abierto, de dosis Unica ascendente para evaluar la seguridad, tolerabilidad y eficacia de AGN-151587 (EDIT-101) en pacientes
adultos y pedidtricos con amaurosis congénita de Leber tipo 10 (LCA10) causada por una mutacién heterocigética compuesta o homo-
cigdtica c.2991+1655A> G en el intrén 26 (IVS26) del gen CEP290 ("LCA10-IVS26").

2019 en imagenes

Talleres de tiflotecnologia: netflix, spotify, prizmo go, Apolo
Once son algunos de los talleres de entretenimento que hemos
trabajado a lo largo de este afio, con la finalidad de hacer un
ocio inclusivo y accesible para todos.

Retina va a la escuela: Los mds jévenes aprender coémo actuar
con personas con discapacidad visual y como utilizar la técnica
guia ademds a través de juegos de sensibilizacion empatizan
con personas con baja visiéon o ceguera.

fundacién m

®
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De ruta con Retina, hacemos varias salidas al mes con la finali-
dad de romper con el sedentarismo y acompanar a la gente con
baja visién y /o ceguera a poder caminar por la calle y descubrir
sitios nuevos en grupo.

DIA DE DIVO (dia del voluntariado en Gijon) nuestra asociacion
particip6é dando talleres sobre las principales enfermedades de
retina dando a conocer el protocolo de actuacion y relacién con
personas con discapacidad visual.

Charla del DR. De la Rosa a nuestros usuarios para tratar temas
de investigacion acerca de las enfermedades de retina, y repon- @
der alas principales dudas.

IIX JORNADAS DE LA RETINA, en ella una vez al aio nos reu-
nimos todos los socios de la asociacién, este afo realizamos
varios talleres de tiflotecnolégia y comimos en el Palacio del
congreso de Calatrava.

Museo de Bellas Artes de Asturias, una vez al mes acudimos al
museo de bellas artes a las jornadas adaptadas con audiodes-
cripcion

Pilates accesible

CONTICgO cAPpPacitate
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Entrevista a Jesus
Delgado Fernandez

(Voluntario Es Retina Asturias)

Jesus Delgado Ferndndez, gedlogo de 46
anos y actual representante de Es Retina
Cantabria ha tenido que abandonar su pro-
fesion e iniciar un nuevo viaje de desarro-
llo personal tras serle diagnosticada una
distrofia coroidea areolar central a los 39
anos. Un trastorno macular hereditario que
provoca la disminuciéon progresiva de la
agudeza visual, la pérdida de fotorrecepto-
res en el epitelio pigmentario de la retina y
que afecta al centro de la mdcula.

Pese a la irrupcién de la enfermedad, lejos de
dejarse vencer, Jesus decidié asumir el cam-
bio con positividad y enfocar toda su energia
en el deporte, eninvestigar con éxito el origen
de su enfermedad, construyendo un arbol ge-
nealodgico familiar completoy ayudando des-
de la asociaciéon a otros afectados. Una ex-
periencia gratificante que le ha servido como
terapia para si mismo. «Ayudate ayudando»
es su mdxima y esta es su historia.

1. Retina Asturias. A diferencia de otras enfermeda-
des retinianas en la distrofia coroidea areolar cen-
tral, los sintomas suelen aparecer de forma tardia
¢A qué edad empezaste a notar que tenias un proble-
ma serio de vision y cudndo te dieron el diagndstico
definitivo?

Jesus Delgado. Mi madre, mi abuela y otros miembros
familiares de generaciones anteriores la tuvieron. Asi
que cuando a los 35 afios empecé a tener los prime-
ros problemas de agudeza visual, deslumbramientos,
ceguera nocturna sospeché que yo también la tenia.
Aunque el diagnéstico genético definitivo no me llegé
hasta los 39 anos. Fue a partir de entonces cuando pude
encontrar explicacién alas cosas que me pasaban.

Biara*32

3.R.A. ;Con qué sintomas y limitaciones te encontraste?

J.D. La parte positiva de esta patologia es que al perder
la agudeza visual con casi 40 afos y mantener un buen
campo visual periféricome permitié tener una vida nor-
mal hasta entonces y seguir haciendo muchas activida-
des después.Las limitaciones mads graves me llegaron a
la hora de desenvolverme en el trabajo, para conducir,
me cansaba mucho alleer y todo me suponia un gran
esfuerzo. También empecé a tener dificultades para re-
conocer de lejos a las personas en la calle o para que-
darme con las caras de aquellas otras que acaba de co-
nocer. Pero lo interesante es que te vas adaptando sobre
la marcha y aprendiendo dia a dia.

5. R.A. Imagino que el siguiente paso ha sido intentar
buscar respuestas, informacioén, ayuda y apoyo en per-
sonas afectadas de tu misma patologia visual ;qué ha
supuesto para ti conocer y colaborar en asociaciones
como Retina Asturias o Cantabria?

J.D. Hace tres anos, a raiz de conocer al cientifico alican-

tino Nicolds Cuenca, la persona que me puso en contac-
to por primera vez con la asociacién Retina y con Andrés
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Mayor mi vida experimentéd un cambio importante y
muy positivo. Alli conoci a personas fuertes, con proble-
mas visualespero que hacen muchas cosas y que no se
asustan ante nada. También me di cuenta que todos mis
afos de estudio y profesién me servirian para aplicarlas
al mundo asociativo, ayudando a personas en mi mis-
ma situacién y proporciondndoles informacién, un fac-
tor fundamental cuando nos encontramos perdidos sin
saber qué primeros pasos dar tras recibir el diagnoéstico.

Las asociaciones llenan un vacio muy grande y realizan
una labor fundamental a la que las instituciones socio-
sanitarias no llegan. Son esenciales para fomentar las
relaciones sociales con personas afines a ti. No es un lu-
gar donde ira contar las penas sino un espacio que te
procura asesoramiento psicolégico, informacién cienti-
fica, médica, legal e incluso ayuda administrativa para
solicitar una pension.

La maxima de ayudate ayudando funciona. Todos tene-
mos capacidades que podemos aportar.

Tenemos que intentar vivir
como si toda la vida fuese
un milagro.

6. R.A. ;{Qué tipo de actividades realizdis desde la aso-
ciacion Es Retina Cantabria para obtener una mayor
visibilidad?

J.D. En Retina Cantabria cada 3 o 4 meses traemos a
cientificos para que nos hablen de los ultimos avances
en investigacién, celebramos conferencias sobre como
usar las tecnolégias, fomentamos el trato personalizado
y cercano con los afectados, les asesoramos, tomamos
algo con ellos, procuramos contagiarles nuestraalegria y
buen humor para quitar seriedad ala enfermedad

También participamos en jornadas de informaciéon que

11

organizan los ayuntamientos para explicar a las perso-
nas qué es tener baja vision, vamos a los colegios para
ensefar a los nifos con juegos lo que significa vivir con
una enfermedad retiniana.

7. R.A. Tengo entendido que para conocer mds sobre el
tipo de patologia retiniana que te afecta has logrado
recabar hasta el ano 1.710 datos familiares y encon-
trar el origen en tres antepasados focalizados en el
Valle de Cantabria. Cuéntanos como fue esa experien-
cia y qué te ha aportado.

J.D. Cuando llegué a la asociacién, Andrés me comenté
que conocia a mads gente con distrofia coroidea areolar
central. Eso me dio pie a poder investigar sobre la enfer-
medad ya contactar con otras familias afectadas de la
misma patologia hasta logar recabar los datos que nos
permitieron construir un arbol genealégico completo y
llegar hasta el origen mismo de nuestra enfermedad vi-
sual. Descubrimos que todos descendemos de un matri-
monio nacido en Silié en 1756. Los cuales tuvieron tres
hijos afectados.

Contamos ya con mds de 50 casos prdcticamente confir-
mados y descendientes de afectados que no conocemos,
calculo que habrd unas 100 personas. Hay muy pocos
casos en Europa como el nuestro que tengan documen-
tado este drbol genealdgico. Concluir este trabajo me ha
llevado a dos anos de investigacién y me ha permitido
conocer a parientes lejanos que comparten ADN conmi-
go. Ha sido una experiencia muy bonita y gratificante.

8. R.A. {Qué leccion positiva has sacado de tu expe-
riencia vital?

J.D. Hay una cosa que yo siempre digo: cuando tienes
una enfermedad grave eso te hace poner los pies en el
suelo. Me ha servido para apreciar lo que tenemos y los
buenos momentos mucho mas. Hay una frase de Al-
bert Einstein que dice «Hay dos maneras de vivir la vida:
como si no existiesen los milagros o como si toda la vida
fuese un milagro» Tenemos que intentar vivir como si
toda la vida fuese un milagro.

GOBIERNO WEsRetina
., d de .
it st e e CANTABRIA AG) Santabria
CONSEJERIA DE SANIDAD

®



La Degeneracion Macular Asociada a la
Edad (DMAE) en el punto de mira

Con 45 minutos de tu tiempo hards posible seguir avanzando en la
mejora de la vida de millones de personas que, como tu, viven con
DMAE en Espana. ;Cémo participar en el estudio? Realizando una
entrevista telefénica.

Llama al teléfono gratuito 91 420 36 31

iMuchas gracias por tu colaboracion!

Pide tus talonarios de 50 papeletas a

3€ cada una ahora mismo:

Loteria contra la Cequera:

34394

de 3€. Se juegan 2,40€ y un donativo de 60
céntimos para la lucha contra la ceguera.

iNo esperes mas!

Llama al 984 84 03 30 6 984 19 37

65 y déjanos tu nombre y tu teléfono @
en el contestador o ponte en con-

tacto con nosotros. También puedes

mandarnos un Whatsapp al nimero:
665 90 01 43

E-mail: asturias@retinosis.org
Pdgina web: www.retinosis.org

L2282

III Vuelta Solidaria a Espania por las Enfermedades
Raras con Muévete por los que no pueden

Marcos Bajo recorrerd mds de 300 municipos de toda Espaia entre
los dias 4 de octubre y 10 de noviembre con el objetivo de apoyar a
jovenes investigadores espanoles que trabajan en la busqueda de
la cura de las enfermedades raras o poco frecuentes.

Apadrina sus kildmetros a través de migranodearena.es o en
la web de www.mueveteporlosquenopueden.org

T Asociacion Es Retina Astar o 32 Vuelta Solidaria por las
U ASOCIacion ES Retlina Asturias acompandara a mMarcos bajo y Enfermedades Ral'as

te anima a moverete por los que no pueden.




