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COMPROMETIDOS CON LA 
INVESTIGACIÓN A PESAR 
DE LA CRISIS

La miopía magna, la aniridia, la retinosis, 
la retinopatía diabética, la degeneración 
macular asociada a la edad, el glaucoma, 
los problemas del nervio óptico, tienen ca-
bida en Visión España.

Las asociaciones que luchamos por 
mejorar la calidad de vida de las personas 
afectadas de todas estas patologías y sus 
familias hemos dado un paso adelante y 
proponemos un nuevo camino en pro de la 
lucha contra la ceguera.

Únete a Visión España en su web 
www.visionespana.org

Comprometerse con la investigación es creer 
en el trabajo de los investigadores y apoyar la 
ciencia como camino para conseguir trata-
mientos paliativos y/o curativos. Un año más 
con motivo del Día Mundial de la Retinosis Pig-
mentaria, último domingo de septiembre, la 
Asociación Retina Asturias organiza la Semana 
de la Retina.

www.retinosis.org
la web de la retinosis en español
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Nuestro objetivo sigue siendo conseguir 
un tratamiento curativo y/o paliativo 
de la retinosis pigmentaria y otras 
enfermedades hereditarias de la retina 
afines. Eso lo tenemos muy claro y 
vamos a seguir peleando con todas 
nuestras fuerzas por conseguirlo.

En estos tiempos de crisis donde sólo 
se habla de recortes, ajustes, copagos, 
despidos y los mensajes catastrofistas 
lo inhundan todo las personas con 
problemas visuales y nuestras familias 
hemos de aglutinar esfuerzos y evitar 
dispersiones.

Somos millones las personas que 
tenemos problemas de visión y no 
me refiero sólo a las enfermedades 
hereditarias de la retina sino a todas 
esas otras que también causan baja 
visión.

Unidos en Visión España

La miopía magna, la aniridia, la 
retinosis, la retinopatía diabética, la 
degeneración macular asociada a la 
edad, el glaucoma, los problemas del 
nervio óptico, tienen cabida en Visión 
España. Las asociaciones que luchamos 
por mejorar la calidad de vida de las 
personas afectadas de todas estas 
patologías y sus familias hemos dado un 
paso adelante y proponemos un nuevo 
camino en pro de la lucha contra la 
ceguera.

Únete a Visión en España en su web 
www.visionespana.org

Retina Asturias impulsa esta nueva 
iniciativa y cree firmemente que tu visión 
nos une en VISIÓN ESPAÑA.

Editorial
TU VISIÓN NOS UNE

Hospital Central de Asturias
C/ Julián Clavería, S/N 33006 Oviedo
T: 985 106 100 - Ext. 36508

Hotel Municipal de Asociaciones 
Sociosanitarias, Avda. de Galicia 62, 
Oficina 2 - 33212 Gijón · T: 984 193 765

www.retinosis.org  ·  asturias@retinosis.org
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Comprometerse con la investigación es creer en el trabajo de los investigadores y apoyar la ciencia como 
camino para conseguir tratamientos paliativos y/o curativos.

Un año más con motivo del Día Mundial de la Retinosis Pigmentaria, último domingo de septiembre, la 
Asociación Retina Asturias organiza la Semana de la retina donde las familias afectadas lanzamos nuestra 
voz al alto para que la sociedad comparta con nosotros la necesidad de fortalecer nuestro compromiso con 
la investigación a pesar de la crisis.

Enfermedades como la retinosis pigmentaria, el síndrome de Usher, el Stargardt, las distrofias de conos 
y bastones, la degeneración macular asociada a la edad, o  el glaucoma afectan a miles de personas y sus 
familias trastocando nuestros proyectos vitales.

La investigación es nuestro camino si queremos ganar la partida a todas estas patologías y eso nos obliga 
a toda la sociedad a tener altura de miras y no dejarnos abatir por estos momentos de crisis donde todo 
parece que es imposible.

Obsesionados con tanto recorte y ajuste no debemos olvidar que nuestra visión y la de nuestros hijos e 
hijas depende de que la investigación siga su camino y sabemos bien que los parones y los pasos atrás en 
ciencia cuestan mucho recuperarlos por lo que hemos de mantener nuestro compromiso de apoyo a la 
investigación.

Comprometerse con la investigación supone que las personas afectadas y sus familias estén bien 
diagnosticadas tanto clínica como genéticamente y que haya registros actualizados que nos permitan 
conocer cual es el desarrollo de la enfermedad desde  el momento de su diagnóstico hasta la actualidad.

Comprometerse con la investigación exige disponer de registros actualizados de la realidad en Asturias de 
las diferentes patologías, de la salud visual de los asturianos en todos sus sentidos.

Retina Asturias mantiene su compromiso de apoyo a la investigación aportando el 100% de los recursos que 
consigue para investigación al apoyo a la ciencia y mantiene sus servicios de acompañamiento a las familias 
para vivir con una enfermedad hereditaria de la retina.

Comprométete con nosotros por la investigación en España. Gracias.

Comprometidos con la 
investigación a pesar de la crisis

SEMANA INTERNACIONAL 
DE LA RETINA 2012
29 DE SEPTIEMBRE 
A 6 DE OCTUBRE



4 BIARa*25      Nº 25 - SEPTIEMBRE 2012

Las actividades que planteamos para la celebración de la SEMANA DE LA RETINA 2012 
se centran principalmente en el acceso a las tecnologías accesibles y formación en 
tiflotecnología. Tendremos acciones formativas en redes sociales accesibles, lectores de 
pantalla, smartphones, tablets, etc. 

También tendremos espacios de encuentro y acercamiento a la investigación en 
enfermedades heredo-degenerativas de la retina, así como actividades dirigidas a las 
personas voluntarias. 

La Semana de la Retina dará comienzo el día sábado 29 de septiembre y finalizará el día 6 
de octubre. Las actividades tendrán lugar principalmente en Oviedo y Gijón.  

TECNOLOGÍAS ACCESIBLES 
PARA TODOS Y TODAS

Aprendiendo a vivir en internet
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• 29 DE SEPTIEMBRE

“JORNADA SOBRE TECNOLOGÍAS ACCESIBLES PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD 
VISUAL”. La jornada incluirá dos talleres en horario de 11:30 a 13:30 y de 16:30 a 18:30 
relacionados con el manejo de Iphones, Ipad, lectura de audiolibros y otras aplicaciones. Las 
personas participantes podrán disfrutar de un encuentro-comida. La actividad se desarrollará 
en Hotel Municipal de Asociaciones Sociosanitarias del Natahoyo, Av. De Galicia 62 de Gijón . 

• 1 Y 2 DE OCTUBRE

“CURSO INTENSIVO DE  MANEJO DEL LECTOR DE PANTALLA NVDA”,  en horario de 16:30 a 
18:30, en Hotel Municipal de Asociaciones Sociosanitarias del Natahoyo, Av. De Galicia, Gijón.

• 3 Y 4 DE OCTUBRE

“CURSO DE DISCAPACIDAD VISUAL Y BAJA VISIÓN: RELACIÓN, COMUNICACIÓN Y  TÉCNICA 
GUÍA.” En horario de 10:00 a 14:00, en Hotel Municipal de Asociaciones Sociosanitarias del 

Natahoyo, Av. De Galicia 62 en Gijón.

“CURSO INTENSIVO DE  ACCESO A LAS REDES SOCIALES: FACEBOOOK Y TWITER”,  en 
horario de 16:30 a 18:30, en Hotel Municipal de Asociaciones Sociosanitarias del Natahoyo, Av. 

De Galicia 62 en Gijón.

• 6 DE OCTUBRE

Conferencia “LOS MECANISMOS REGULADORES DEL SUEÑO, INFLUENCIAS EN PERSONAS 
CON ENFERMEDADES HEREDODEGENERATIVAS DE LA RETINA”  Las ponentes serán: Dra. 
Isabel Pinilla Lozano, Oftalmóloga del Hospital Clínico de Zaragoza. Dra. Lorena Fuentes 
Broto, Profesora Contratada Área de Fisioilogía de Universidad de Zaragoza, y el Dr. José 
Manuel García Fernández, Catedrático de Biología Celular de la Universidad de Oviedo. Tendrá 
lugar a las 11:30 horas en el Auditorio Príncipe Felipe de Oviedo. Posteriormente se celebrará 

una comida de socios en un restaurante cercano.

DÍA MUNDIAL DE LA VISIÓN, MIÉRCOLES 10 DE OCTUBRE

Como actividad conmemorativa del DÍA  MUNDIAL DE LA VISIÓN contaremos con la 
presentación del Nuevo Catálogo de Instrumentos de Apoyo en el entorno y ayudas ópticas. 
Tendrá lugar a las 18:00h, en Hotel Municipal de Asociaciones Sociosanitarias del Natahoyo, 

Av. De Galicia 62  en Gijón. 

ÚLTIMO DOMINGO 
de SEPTIEMBRE

DÍA MUNDIAL 
CONTRA LA RETINOSIS 
PIGMENTARIA

Programa de Actividades
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Además colaboramos con el Ayuntamiento 
de Avilés en “Abilius Polis”, donde estuvi-
mos con el taller “Tienes mucho que ver”, y 
un circuito de movilidad en colaboración con  
DIFAC realizamos un circuito de movilidad 
en silla de ruedas y con bastón de ciegos.  

También desarrollamos Charlas informa-
tivas en centros de mayores sobre Salud 
Visual, enfermedades y rehabilitación vi-
sual. De esta actividad se beneficiaron unos 
300 mayores de distintos centros de Oviedo 
y Pola de Laviana como son la Residencia 
Santa Teresa, Residencia Trisquel, Centro 
de Mayores Pumarín, Centro de Mayores de 
Pola de Laviana, y el Centro de Mayores La 
Florida de Quavitae. 

Dentro de las actividades de Apoyo Psico-
lógico destacan las Sesiones grupales: 
Discapacidad visual y Comunicación en el 
ámbito familiar. En estas sesiones se tra-
bajaron la expresión de sentimientos, la 
comunicación con familiares y personas 

cercanas, la relación con otras personas, 
autoanálisis, asertividad y empatía, resolu-
ción de conflictos, etc. Todo ello a través de 
sesiones mixtas entre familiares y personas 
afectadas. Se desarrollaron los viernes de 
los meses de febrero, marzo, mayo y junio.  
En ellas participaron 15 personas.

Celebramos el Día Mundial de las Enfer-
medades Raras con la presentación de los 
nuevos Instrumentos de Apoyo en el en-
torno y ayudas ópticas de la asociación. 

Dentro de las actividades de Ocio y tiem-
po libre accesibles destacaron las visitas a 
las exposiciones “Érase una vez el habla” y 
“Romanorum Vita”, de la Obra Social “La 
Caixa”. También la visita guiada al Centro 
de Arte Niemeyer y al Centro Terapias 
Ecuestres de las Mestas en colaboración 
con la Asociación de Terapias Ecuestres. 
Otra actividad desarrolladas de enero a ju-
nio fueron las visitas audiodescritas al Mu-
seo de Bellas Artes de Asturias.

EN RETINA ASTURIAS CAPEAMOS EL 
TEMPORAL Y A PESAR DE LA CRISIS SEGUIMOS 
MANTENIENDO AL 100% NUESTROS SERVICIOS 
Y DESARROLLAMOS VARIADAS Y NUEVAS 
ACTIVIDADES.  HAREMOS UN ANÁLISIS DE LAS 
DISTINTAS ACTIVIDADES DESARROLLADAS, 
DESDE LAS DE SENSIBILIZACIÓN HASTA LAS 
DE APOYO PSICOLÓGICO, PASANDO POR EL 
ACCESO A LA CULTURA Y EL OCIO ACCESIBLE. 

2012 UN AÑO CARGADO 
DE ACTIVIDADES 

Dentro de la Sensibilización en Colegios e 
Institutos visitamos los centros escolares de 
la Fundación Vinjoy, el  CP Mencía de Velasco 
en Briviesca (Burgos), el IES Río Nora de Pola 
de Siero, el IES de Roces, el  CP Asturias, el 
IES “Selgas”, el Colegio Santo Ángel de Gijón, 
el CP Llaranes, el IES Jimena, el  CP Apolinar 
y el IES “Isla de la Deva”, lo que supuso que 
un total de  943 alumnos y alumnas recibieron 
las actividades de sensibilización.
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Las personas voluntarias también pudie-
ron formarse en el curso “Relación, co-
municación y técnicas acompañamiento”, 
que tuvo lugar en el mes de abril. 

En marzo destacamos la celebración de la 
XXI Asamblea General de socios/as y la con-
ferencia de Joaquín Castro Navarro, Jefe 
del Servicio de Retina del HUCA, y la Dra. 
Miriam García Fernández, Oftalmóloga de 
HUCA, sobre el “Estado actúal y futuro del 

tratamiento de la Retinosis Pigmentaria“. 

Destacamos también las actividades re-
lacionadas con el ejercicio físico, partici-
pando en las  Actividades del día del Buen 
deportista en  Colegio Apolinar y  la cele-
bración en Decathlon Gijón del aniversario 
de la Fundación Oxylane con talleres de 
Goal Ball.  En junio además disfrutamos de 
una Excursión al  Parque de la Acebera en 
Lugones. 

Decathlon Gijón, aniversario de la Fundación Oxylane con talleres de Goal Ball.
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Colaboradores de la Asociación Retina Asturias

El 17 Congreso Mundial de Retina International celebrado en Hamburgo (Alemania) 
durante el mes de julio de 2012 reunió a delegados de más de 60 organizaciones 
que luchan cada día por conseguir un tratamiento curativo y/o paliativo de las 
enfermedades hereditarias de la retina: retinosis pigmentaria, Stargardt, Usher y 
otras similares.

La Fundación Argentina de Retinosis Pigmentaria y la Fundación Lucha contra la Retinitis Pigmentosa 
de Chile son las últimas incorporaciones a este movimiento internacional de lucha contra la ceguera. 
Christine Fasser, presidenta de Retina International,  destacó la importancia que el mundo hispano-
hablante, sobretodo en el continente americano, se organice y ofrezca apoyo a los afectados y sus 
familias.

Así mismo animó a seguir los pasos de nuestros amigos argentinos y chilenos a otros países como 
México, Colombia, Ecuador y Puerto Rico.

Para saber más puedes visitar la web de la Fundación Argentina de Retinosis Pigmentaria: www.
retinosis.org.ar y la web de la Fundación lucha contra la Retinitis Pigmentosa de Chile: 
www.retinitis.cl

RETINA INTERNATIONAL  DA 
LA BIENVENIDA A CHILE Y 
ARGENTINA COMO NUEVOS 
PAÍSES MIEMBROS
DOS NUEVAS ASOCIACIONES SE SUMAN AL MOVIMIENTO INTERNACIONAL 
DE LUCHA CONTRA LA CEGUERA.
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MIEMBROS DE UN EQUIPO DE INVESTIGACIÓN DE LA UNIVERSIDAD DE PENSILVANIA HAN 
MOSTRADO QUE PUEDEN PREVENIR, O INCLUSO REVERTIR EN PERROS, UNA ENFERMEDAD QUE
CAUSA LA CEGUERA, LA RETINOSIS PIGMENTARIA LIGADA AL X, O XLRP.

TERAPIA GÉNICA 
EN UN MODELO ANIMAL 
DE PERRO CON RETINOSIS 
PIGMENTARIA LIGADA AL 
CROMOSOMA X

Esta enfermedad en humanos y perros está 
causada por defectos en el gen RPGR y resulta 
una pérdida temprana, severa y progresiva de 
la visión. Es una de las degeneraciones retinia-
nas genéticas más comunes en humanos.

“Cada una de las características anormales que 
definen la enfermedad en perros fue corregida 
siguiendo el tratamiento,”dijo el autor líder Wi-
lliam Beltran, doctor asistente de oftalmología 
en la Universidad de Medicina Veterinaria de 
Pensilvania.

“Estamos encantados,” dijo el autor principal 
Gustavo Aguirre, doctor de medicina genética 
y oftalmología en la Universidad Veterinaria 
de Pensilvania.

“Las células tratadas son totalmente normales, 
y este efecto se logró al introducir la versión 
normal del gen humano en las células fotorre-
ceptoras enfermas.”

Las similitudes entre humanos y perros, en tér-
minos tanto de la anatomía del ojo, fisiología, 
características de la enfermedad y respuesta 
positiva a la terapia génica, aumentan la es-
peranza de un claro camino hacia las  terapias 
humanas.

Beltran y Aguirre colaboraron con Artur Cideci-
yan y Samuel Jacobson en el Instituto de Visión 

Scheie, parte del Colegio de Medicina Perelman 
de la Universidad de Pensilvania. Este logro es 
el resultado de más de 10 años de colaboración 
cercana entre los científicos de la Escuela de 
Veterinaria de la Universidad de Pensilvania y la 
de Medicina de la Universidad de Florida.

Los investigadores sienten que los resultados 
son prometedores y relevantes para la trasla-
ción a la clínica.

“Estamos interviniendo para tratar las dos 
clases de células fotorreceptoras, bastones y 
conos, y esto nunca se había hecho antes en 
un modelo animal grande,” dice Beltran. “Y no 
sólo podemos prevenir el comienzo de la enfer-
medad sino también restaurar a la normalidad 
las células fotorreceptoras restantes una vez 
que la enfermedad esté en curso.”

Mientras que la capacidad de reparar los conos 
y los bastones era de por sí un objetivo primor-
dial, el equipo de investigación fue más allá, 
mostrando que su tratamiento también repara-
ba las conexiones de los fotorreceptores a otras 
neuronas retinianas que enviaban señales vi-
suales al cerebro.

“Esto no sólo permite la esperanza de rever-
tir la XLRP sino también potencialmente cual-
quier forma de degeneración de fotorrecepto-
res,” dice Aguirre.
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LOS CIENTÍFICOS HAN DEMOSTRADO POR PRIMERA VEZ QUE EL TRASPLANTE DE 
FOTORRECEPTORES SENSIBLES A LA LUZ (CÉLULAS NERVIOSAS QUE BORDEAN 
LA PARTE POSTERIOR DEL OJO) EN RATONES CON DEFICIENCIAS VISUALES PODÍA 
RESTAURAR SU VISIÓN.

Los investigadores inyectaron células de ratones sanos y jóvenes directamente en las retinas de rato-
nes adultos que carecían de fotorreceptores funcionales. La razón es que la pérdida de fotorreceptores 
es la causa de la ceguera en muchas enfermedades de los ojos humanos tales como la degeneración 
macular  asociada  con la edad, retinosis pigmentaria o la ceguera relacionada con la diabetes.

Tras un período de 4 a 6 semanas, los investigadores observaron que las células trasplantadas fun-
cionaban de la misma forma que los fotorreceptores normales y que habían formado las conexiones 
necesarias para transmitir información visual al cerebro.

No sólo eso, los científicos también probaron la visión de los ratones tratados en un laberinto con poca 
luz. Los ratones con células recién trasplantadas fueron capaces de utilizar una señal visual para 
encontrar rápidamente una plataforma escondida en el laberinto. Por contra, los ratones no tratados 
fueron también capaces de encontrar la plataforma oculta aunque en este caso por casualidad des-
pués de una extensa exploración del laberinto.

Así lo contaba el profesor Robin Ali, director de la investigación: “Hemos demostrado por primera 
vez que las células fotorreceptoras trasplantadas pueden integrarse con éxito en el circuito de 
la retina existente y realmente mejorar la visión. Tenemos la esperanza de que pronto seremos 
capaces de replicar este éxito con los fotorreceptores derivados de células madre embrionarias y 
con el tiempo en el desarrollo de los ensayos en humanos. Aunque hay muchos pasos más antes de 
que este enfoque esté disponible para los pacientes, podría conducir a tratamientos para miles de 
personas que han perdido la vista.

CIENTÍFICOS CONSIGUEN 
EL PRIMER TRASPLANTE DE 
FOTORRECEPTORES 
QUE RESTAURA LA VISIÓN 
EN RATONES

Colaboradores de la Asociación Retina Asturias
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Visión España inicia un camino en este año 2012 que pretende  aglutinar las energías de las diferentes 
asociaciones de afectados por las enfermedades visuales causantes de baja visión y/o ceguera y sus 
familias con el objetivo de que se reconozca  públicamente que entre ver bien y no ver  hay muchos 
grados, millones de personas que necesitan el apoyo de la sociedad.

Las personas con Degeneración Macular Asociada a la Edad (DMAE), con Retinopatía Diabética, con 
Glaucoma, con Miopía Magna, con Catarata Congénita, con Retinosis Pigmentaria, con Stargardt, 
con Usher, con Atrofias del Nervio óptico, con tantos otros síndromes que producen pérdida visual 
tenemos en Visión España la estructura necesaria para que se haga visible nuestra realidad.

La Organización Mundial de la Salud reconoce que la baja visión, es decir, cuando nuestra agudeza 
visual está entre 0,1 y 0,3 debe ser tratada por los sistemas de salud públicos. Sin embargo España no 
ofrece ninguna alternativa a estas personas y sus familias.

Asociaciones de afectados con miopía magna como AMIRES, la Asociación Española de Aniridia, las 
asociaciones de Discapacidad  Visual de Catalunya o  la Asociación Itxaropena en Vitoria y las aso-
ciaciones Retina Navarra y Retina Asturias han decidido apostar por una entidad  que aproveche las 
sinergias que el trabajo en común puede generar.

Muchas de estas patologías no tienen un tratamiento paliativo y/o curativo y el apoyo a la investigación 
biomédica será uno de los ejes de trabajo de Visión España. 

Que la baja visión sea tratada desde el sistema público de salud con la participación de profesionales 
específicos en las consultas de oftalmología españolas debe ser una realidad y no excepciones pun-
tuales. La percepción pública de que por usar un bastón blanco eres ciego total tiene que dar paso 
a que hay personas que pueden ver mal pero no ser ciegos, aunque lleven un bastón blanco. Visión 
España anima a todas y cada una de las personas con enfermedades visuales a caminar juntos en este 
nuevo proyecto que sólo pretende unir energías para conseguir una  mejor Visión España.

Contacta con Visión España a través de su página web: 
www.visionespana.org 

o envía un correo electrónico a 
info@visionespana.org

 VISIÓN ESPAÑA
 TODAS LAS ENFERMEDADES VISUALES 
UNIDAS EN UNA NUEVA ASOCIACIÓN



La Asociación Retina Asturias pone en marcha una campaña de 
distribución de postales navideñas para recaudar fondos para la 
investigación. Se trata de distribuir 10.000 postales en paquetes de 10 
unidades.

¿CUÁNTAS POSTALES ENVÍAS A TUS SERES QUERIDOS? 
¡ESTA ES TU OPORTUNIDAD!

LLAMA AL 985 106 100 EXTENSIÓN 36508 Ó AL 984 193 765 Y 
RESERVA TUS POSTALES YA!

CAMPAÑA DE AYUDA EN NAVIDAD
ESTAS NAVIDADES LUCHA CONTRA LA CEGUERA 

FELICITANDO CON NUESTRAS POSTALES

98.581
NOVENTA Y OCHO MIL QUINIENTAS OCHENTA Y UNA MIRADAS 
CON LA ILUSIÓN DE VOLVER A VER
GRACIAS A TU COLABORACIÓN SEREMOS MUCHOS LOS AFORTUNADOS QUE 
PODREMOS DISFRUTAR DEL PLACER DE VER.

ASTURIAS DISTRIBUYE 20.000 EUROS 
EN PARTICIPACIONES DE 3 EUROS CADA UNA.
SOLICITA YA TU TALONARIO EN EL TELÉFONO 984 193 765 / 985 106 100 
EXTENSIÓN 36508 
Ó ENVÍANOS UN CORREO ELECTRÓNICO A asturias@retinosis.org

LOTERÍA CONTRA LA CEGUERA

10 POSTALES
6 EUROS

+ GASTIOS DE ENVÍO

ASTURIAS CON LA 
INVESTIGACIÓN.

LA ASOCIACIÓN RETINA 
ASTURIAS SOLICITA TU 
AYUDA EN LA LUCHA 
CONTRA LA CEGUERA 
Y TE PROPONE QUE 

DEDIQUES UNA PARTE 
DE TUS INGRESOS 

AL APOYO  A LA 
INVESTIGACIÓN.

Envía tus donativos por transferencia
CajAstur  2100 2118 78 0200207308

Si quieres domiciliar tu donativo contacta con Retina Asturias. 
Email asturias@retinosis.org

 
Retina Asturias dedica el 100 por 100 de los donativos 

recibidos al apoyo de la INVESTIGACIÓN.


