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VISIÓN 2

EDITORIAL

Desde hace ya mucho tiempo, se viene poniendo en cuestión, tanto desde estas páginas como de
otras muchas, el dudoso futuro de la investigación en España, particularmente en enfermedades
de baja prevalencia o raras, que son las que nos atañen. Y precisamente por ese futuro tan poco ha-

lagüeño, cabe plantearse el destino de los exiguos, pero esperanzadores, recursos económicos que FUN-
DALUCE destina a la investigación.

Es probable que existan tantas opiniones como lectores tenga esta editorial, al igual que resulta fácil
imaginar que los criterios de los investigadores sean distintos a los de los afectados. Así las cosas, ¿es con-
veniente apostar por la investigación básica o por la investigación en terapias a corto plazo?

No es infundado pensar que investigar sobre los orígenes de la enfermedad debería llevarnos a un com-
pleto conocimiento de cómo funciona el ojo y el proceso de la visión, para de esa manera, incidir sobre los
principios que ocasionan la enfermedad. Sin embargo, esta vía, para nada incorrecta, requiere de tiempo
y recursos, un tiempo que los pacientes no tienen y unos recursos con los que no cuentan los investiga-
dores. Amén de que esta podría ser una investigación redundante con respecto a la que se lleva en otros pa-
íses con mayores recursos humanos y económicos.

La investigación en busca de posibles terapias se acerca más a los anhelos de los pacientes, pero también
es verdad que, ni son la panacea, puesto que no siempre alcanzan unos resultados satisfactorios, ni son la so-
lución dado que no curan la enfermedad, por mucho que para la mayoría, el mero hecho de ver retrasada
o detenida su enfermedad, ya es un sueño.

Son estas, cuestiones con las que se enfrentan las personas que deciden el destino de los premios a la in-
vestigación de FUNDALUCE y con todo, no queda aquí la cosa pues como la cantidad otorgada por FUN-
DALUCE no va a cubrir, en ningún caso, la totalidad de un proyecto de investigación, habrá que ver a qué es
destinado exactamente.

Es muy fácil que el dinero se dedique a pagar el sueldo de un becario, cuya labor sea fundamental, du-
rante algunos meses más. ¿Es esto admisible? Nuevamente nos encontraremos con disparidad de crite-
rios pues habrá quien prefiera que los recursos sean destinados a la investigación pura y dura. Sin embargo,
también es cierto que alguien ha de ser capaz de manejar los tratamientos o curas que nos vengan de fue-
ra, porque no nos hagamos ilusiones: la realidad nos indica que eso será lo más probable. 

Por tanto, parece cobrar gran importancia la formación de nuevos investigadores y conseguir retenerlos
en nuestro país con ilusión y con recursos y, no ver lo que ocurre en la actualidad, que tras años de esfuer-
zos dedicados a su formación, cuando ya se puede constatar su valía, son tentados desde el extranjero ase-
gurándoles los medios y las condiciones para su desarrollo profesional y personal, una tentación que pocos
podríamos rechazar.

Si no se consigue este objetivo, no solo nos quedaremos sin profesionales cualificados, sino que los ya exis-
tentes, se verán imposibilitados de continuar investigando por falta de recursos, de personal y de fuerzas.

Entonces, dado que ya estamos cansados de que los únicos que se curen de las distrofias de retina sean
los ratoncitos o de tomar raciones exageradas de pastillas que curan antes nuestra mente que nuestra re-
tina, ¿cuál puede ser el camino? Obviamente, una solución sería dedicar esos recursos, obtenidos gracias
a la colaboración de tantos y tantos afectados, a mantener infiltrados (por llamarlos de alguna manera) en
las universidades y laboratorios extranjeros para que sean ellos los encargados de acercarnos los avances
o, llegado el caso, las soluciones para nuestra enfermedad. O buscar otro destino que pueda resultar inte-
resante y en el que todavía no hemos caído.

Aquí quedan estas cuestiones que invitan a la reflexión y cuyo solo planteamiento, ya constituye un
ejercicio productivo. En ese sentido, cualquier opinión será bien recibida.

Perspectivas de la
INVESTIGACIÓN
Francisco Rodríguez Antelo. Dir
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Noticias

Un año más, allá por el mes de mayo, un gru-
po de afectados por retinosis pigmentaria
y acompañantes, tuvieron la oportunidad

de realizar un viaje organizado por FARPE. En esta
ocasión el destino fue la Comunidad de La Rioja.

En concreto, los que tuvieron la oportunidad
de realizar esta salida de ocio y tiempo libre, visi-
taron el primer día los municipios, eminentemen-
te vinateros, de Haro y Briones. Este último cuenta
con el “Museo Dinastía Vivancos” del vino donde

se pudo realizar una cata y conocer la historia de
este preciado líquido. 

En el segundo día se realizó una amplia visita
a la ciudad de Logroño, contando con la tarde li-
bre que cada cual aprovechó como mejor quiso
aunque la mayoría optó por recorrido gastronó-
mico por la famosa zona de tapeo de Logroño.

El tercer y último día se visitaron los monaste-
rios de Yuso y Suso, junto con el monasterio de
Santa María de San Salvador en Cañas.

NOTICIAS
Visita a LA RIOJA
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VISIÓN 4

Tal y como ya se dio cuenta en el anterior nú-
mero de esta revista, F.A.R.P.E. y FUNDALUCE
han emprendido el camino de acercarse a

todas aquellas instituciones que, de un modo u
otro, están implicadas en la investigación de las
distrofias de retina.

En tal sentido, se han seguido los siguientes pa-
sos desde el último convenio firmado:

24/04/2012: Firma D. Feliciano J. Ramos Fuen-
tes, Presidente de la Asociación Española de Ge-
nética Humana (A.E.G.H.).

18/05/2012: Firma D. José M. Sanz, Rector de la
Universidad Autónoma de Madrid (U.A.M.).

21/06/2012: Firma Dña. María de los Ángeles
Serrano, Vicerrectora de Investigación de la Uni-
versidad de Salamanca (U.S.A.L.).

Por parte de F.A.R.P.E. y FUNDALUCE, como es
preceptivo, firma siempre D. Germán López, Presi-
dente de ambas entidades.

Seguimos acercándonos a
la INVESTIGACIÓN
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El XVII Congreso de Retina Internacional se lle-
vó a cabo durante los días 14 y 15 de julio. Par-
ticiparon pacientes, médicos, investigadores

y demás personas interesadas, ya que las conferen-
cias del Congreso se dividen en dos grupos: sesio-
nes para pacientes y para científicos. 

La Asociación Retina Internacional, de la que la
FARPE es miembro de pleno derecho y único re-
presentante de España a nivel internacional, cele-
bra bianualmente su Congreso en diferentes ciu-
dades del mundo. Aprovechando este momento,
se lleva a cabo la Asamblea General de las organi-
zaciones miembros. 

La participación de FARPE, tanto en el Congreso
como en la Asamblea, es importante para mante-
ner canales de coordinación con otros países, esta-
blecer nuevas redes y conocer nueva información
sobre la enfermedad y diferentes tratamientos. In-
formación que se hace llegar a médicos y pacien-
tes a través de correo electrónico, redes sociales, la
revista semestral “Visión” y la página Web de la en-
tidad ( www.retinosisfarpe.es) 

Tras la Asamblea General celebrada el 12 de julio
en la que, entre otros asuntos, se aprobaron los pre-
supuestos y el plan de trabajo de Retina Interna-
cional para los próximos dos años, se desarrollaron

el Programa de Educación Continua y el XVII Con-
greso de Retina Internacional. 

Del Programa de Educación Continua, destina-
do a miembros de las Asociaciones que forman par-
te de Retina Internacional y, llevado a cabo el vier-
nes 13 de julio, se destaca la reflexión personal de
dos pacientes que han participado en ensayos clí-
nicos de implante de microchip.

Se puede encontrar un resumen sobre las sesio-
nes en castellano en la página web de FARPE: www.re-
tinosisfarpe.es. Igualmente se puede encontrar más
información sobre el congreso en la página web re
Retina Internacional: www.retina-international.org

Reconocimiento a Chistina Fasser por su
excepcional trabajo en Retina
Internacional, en la promoción de
tratamientos y curas para las
enfermedades degenerativas de la retina. 
La XVII Asamblea General de Retina Internacional, lle-
vada a cabo en Hamburgo el 12 de julio de 2012, de-
sea reconocer formalmente a Dña. Christina Fasser,
los 20 años dedicados al trabajo en el movimiento in-
ternacional en favor de las degeneraciones de retina.
Su excelente compromiso y firme determinación han
sido un gran instrumento en la determinación y re-
conocimiento de Retina Internacional; su apoyo y ase-
soramiento en la organización han asegurado el cre-
cimiento constante;.su gran conocimiento científico y
su habilidad para participar con científicos, a todos
los niveles, ha llevado a la aceptación de Retina Inter-
nacional como un importante jugador en la fraterni-
dad científica; su compromiso y apoyo a los científi-
cos y Comités de Asesores Médicos han asegurado el
prestigio de este cuerpo en la arena internacional. 

En nombre de todas las personas del mundo
que viven con una discapacidad degenerativa de
la retina y sus familias, expresamos nuestro sincero
agradecimiento a Christina Fasser por su dedica-
ción, pasión, energía y sacrificio personal, con nues-
tra causa en los últimos 20 años. 

El Comité de Gestión de Retina Internacional en
nombre de la Asamblea General y de su personal.

Hamburgo, Alemania, 12 de julio de 2012. 
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Noticias

XVII Congreso de Retina
Internacional en Hamburgo

Dña. Christina Fasser, presidente de Retina Internacional y D. Germán
López, presidente de F.A.R.P.E y FUNDALUCE
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El pasado 29 de
septiembre tu-
vo lugar, en el

marco del 88º Con-
greso de la Sociedad
Española de Oftalmo-
logía, el simposio:
“Avances en retinosis
pigmentaria”. El acto
se desarrolló en la sa-
la 122 del Centro de
Convenciones Inter-
nacionales de Barce-
lona, de la Plaza de
Willy Brant, 1114 de
Barcelona, con el si-
guiente programa:

• Introducción. D. Germán López Fuentes, Presi-
dente de F.A.R.P.E. y FUNDALUCE.

•.Nuevas pruebas diagnósticas: Electroretino-
grama multifocal (MfERG) y Autofluorescencia. Dr.
Marcos Javier Rubio Caso, Hospital de Bellvitge e
Institut Oftamològic del Pilar.

• Avances en el diagnóstico molecular de las dis-
trofias de retina. Dr. Miguel Carballo Villarino, Cap
Unitat Genética Molecular del Hospital de Terrassa.

• Últimos avances en aspectos moleculares de la
investigación en retinosis pigmentaria. Dr. Pere Ga-
rriga Solé, Director del Centro de Biotecnología Mo-
lecular UPC.

• Ayudas de baja visión en la retinosis pigmen-
taria. Dr. Ramon Hirujo Sosa (Moderador). Institut
Oftamològic del Pilar.

Este simposio fue posible gracias a la organización
de la Sociedad Española de Baja Visión y Prevención
de la Ceguera, F.A.R.P.E. y FUNDALUCE. Junto con la
colaboración del Ministerio de Sanidad, servicios So-
ciales e Igualdad; O.N.C.E.; General Óptica y Pfizer.

F.A.R.P.E. Y FUNDALUCE
presentes en el 

88ª Congreso de la S.E.O.
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Noticias

El 19 de octubre, en el Aula Magna de la Facul-
tad de Medicina de la Universidad Autónoma
de Madrid (UAM), tiene lugar la XIV Jornada

de Investigación de Fundaluce, avalada por un Co-
mité de Honor que cuenta con relevantes persona-

lidades del ámbito institucional, académico y cien-
tífico del país y de la Comunidad de Madrid.

Tras la apertura institucional, intervienen los
componentes de la Mesa Presidencial:

XIV JORNADA DE
INVESTIGACIÓN

Fundaluce: la investigación entre todos.
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• Excmo. Magnífico Rector Don José María Sanz,
Rector de la UAM.

• Don Germán López. Presidente de F.A.R.P.E. y
Fundaluce.

• Ilmo. Don Juan A. Vargas, Decano de la Facultad
de Medicina, UAM.

• Don César de Haro, Director del Instituto de
Biología Molecular “Eladio Viñuela”, Centro de Bio-
logía Molecular, CSIC-UAM.

• Don Ignacio Tremiño, Director General de Polí-
ticas de Apoyo a la Discapacidad – Director del Re-
al Patronato sobre la Discapacidad.

A continuación, se hace entrega de la tercera
parte del Premio a la Investigación de Fundaluce
2009, a la Dra. Paola Bovolenta. Tras lo cual, se da pa-
so a la presentación de la Mesa de Investigación,
moderada por la Dra. Carmen Ayuso, Jefe del Servi-
cio de Genética de la Fundación Jiménez Díaz y, en
la que intervienen:

• Dr. Francesc Palau, Profesor de Investigación del
Insituto de Biomedicina de Valencia, CSIC. Director
Científico del CIBER de Enfermedades Raras (CIBE-
RER): “Investigación en red: El valor translacional en
enfermedades raras”.

• Dra. Paola Bovolenta, Profesor de Investigación
del Consejo Superior de Investigaciones Científicas
CBMSO-CSIC-UAM: “Las proteínas SFRP en la dege-
neración de los fotorreceptores”.

• Dr. Enrique J. de la Rosa, Investigador Científico
en el Centro de Investigaciones Biológicas: “Bus-
cando nuevas formas de luchar contra las distrofias
retinianas”.

• D. Rafael Garesse, Director de Política Científica
e Infraestructuras de Investigación de la UAM: “In-
vestigar en tiempos difíciles”.

Finalmente, después de unos minutos de deba-
te y la clausura oficial, se concluye el acto con un vi-
no de honor.
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Diana terapéutica

Articulo Científico

El factor de crecimiento nervioso, también co-
nocido como NGF (del inglés “nerve growth
factor”), es una molécula liberada al espacio

circundante de las células del sistema nervioso con
capacidad reguladora de la función neuronal. Esta
molécula puede existir en dos formas predominan-
tes: una forma madura que ha perdido un fragmen-
to proteico conocido como péptido “pro”, y otra for-
ma inmadura que mantiene íntegro dicho
fragmento. Esta última, denominada proNGF, pue-
de promover la muerte de las neuronas mediante
un mecanismo denominado apoptosis. El trabajo re-
alizado por diferentes laboratorios de todo el mun-
do durante el último decenio ha demostrado que el
efecto apoptótico de proNGF está mediado por un
complejo proteico presente en la membrana celu-
lar de las neuronas, constituido por el receptor de
neurotrofinas p75 (p75NTR) y por un co-receptor, la
denominada proteína Sortilina (Ref. 1). En dicho
complejo, la proteína Sortilina estaría encargada de

reclutar el proNGF, siendo p75NTR la proteína en-
cargada de transmitir la señal apoptótica en las neu-
ronas afectadas.

En múltiples situaciones patológicas del sistema
nervioso se han observado niveles elevados de
proNGF en los tejidos afectados, lo cual sugiere su
participación en el proceso neurodegenerativo. En
el caso concreto de la retina, existen evidencias de
que proNGF y su complejo receptor Sortilina/p75NTR
pueden participar en procesos degenerativos, tanto
durante el desarrollo embrionario como en situacio-
nes patológicas del tejido adulto. Durante el des-
arrollo de la retina existe una fase de apoptosis aso-
ciada al nacimiento de las neuronas cuyos axones
constituyen el nervio óptico, las denominadas células
ganglionares, durante la cual se detecta la presencia
de proNGF, Sortilina y p75NTR en estas neuronas (Ref.
2). La interacción de proNGF con el complejo Sortili-
na/p75NTR induce apoptosis en las células ganglio-
nares durante el desarrollo puesto que los embriones
mutantes para Sortilina, p75NTR o proNGF muestran
niveles reducidos de muerte celular en dichas neuro-
nas (Refs. 3,4). Por otra parte, en la retina adulta de los
mamíferos se ha observado que el complejo Sortili-
na/p75NTR puede ejercer un papel neurotóxico al de-
tectarse niveles elevados de estas moléculas en res-
puesta a isquemia retiniana (Ref. 5).  

La participación del complejo Sortilina-/p75NTR
en los procesos neurodegenerativos retinianos des-
critos anteriormente sugiere que dicho complejo
podría contribuir al desarrollo de la retinosis pig-
mentaria. Esta patología representa un grupo hete-
rogéneo de distrofias hereditarias de la retina que
afectan principalmente a la zona periférica de este
tejido, lo cual se traduce en ceguera nocturna y en
pérdida progresiva del campo visual, que conduce
finalmente a la ceguera total. La retinosis pigmenta-
ria surge como consecuencia de la presencia de mu-
taciones genéticas que afectan a proteínas implica-

Sortilina como posible diana
terapéutica en retinosis
pigmentaria
José María Frade. Instituto Cajal (CSIC)
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das en funciones básicas de los fotorreceptores (Ref.
6), lo cual causa estrés celular y la muerte apoptótica
de dichos tipos neuronales (Ref. 7). 

Gracias al apoyo económico recibido de FUN-
DALUCE, que desde estas páginas queremos agra-
decer profundamente, nuestro laboratorio ha lleva-
do a cabo un proyecto en colaboración con los
grupos de los Doctores Miguel Ángel Cuadros (de
la Universidad de Granada) y Pedro de la Villa (de la
Universidad de Alcalá) enfocado en el estudio de la
participación de Sortilina, así como de proNGF y
p75NTR, en la apoptosis de fotorreceptores utili-
zando dos modelos experimentales de retinosis pig-
mentaria (ver Ref. 8). Por un lado hemos usado rato-
nes albinos sometidos a iluminación intensa, cuyos
fotorreceptores sufren degeneración entre 24 y 48
horas después de ser sometidos al estrés lumínico,
y por otro lado hemos utilizado la línea celular de fo-
torreceptores 661W que también sufre apoptosis al
ser iluminada con luz intensa. Ambos modelos ex-
perimentales simulan las alteraciones funcionales
que tienen lugar en los fotorreceptores de los pa-
cientes con retinosis pigmentaria, debidas al estrés
celular ocasionado por las mutaciones causantes de
la enfermedad. Además, estos modelos experimen-
tales simulan el agravamiento de la degeneración
de los fotoreceptores provocada por el estrés lumí-
nico en pacientes con retinosis pigmentaria. 

Durante este proyecto hemos podido demostrar
que los fotorreceptores de los ratones albinos so-
metidos a iluminación intensa producen proNGF.

Asimismo, hemos demostrado que estas mismas cé-
lulas expresan de manera transitoria p75NTR y Sor-
tilina, pocas horas después del estrés lumínico. Es-
tos resultados sugieren, por tanto, que la producción
de proNGF por parte de los fotorreceptores puede
favorecer su propia muerte inducida por el comple-
jo Sortilina/p75NTR. Esta misma conclusión se al-
canzó cuando usamos la línea celular de fotorre-
ceptores 661W. Pudimos comprobar que estas
células producen proNGF así como los receptores
p75NTR y Sortilina cuando son sometidas  a estrés
lumínico, lo cual sugiere que pueden inducir su pro-
pia muerte en respuesta a proNGF. Esta hipótesis es
consistente con los resultados descritos por el gru-
po del Doctor Rouel S. Roque, del Centro de Ciencias
de la Salud de la Universidad del Norte de Texas, que
demuestran en este mismo sistema celular que los
fotorreceptores 661W mueren por apoptosis de-
pendiente de p75NTR al ser tratados con proNGF
(Ref. 9). Nuestra hipótesis también encaja con el tra-
bajo publicado por el grupo del Dr. Rouel S. Roque,
de la Universidad de Texas del Norte, demostrando
que la iluminación intensa de los fotorreceptores
661W provoca muerte celular dependiente de
p75NTR (Ref. 10), y con el estudio descrito por el gru-
po del Prof. Louis F. Reichardt, de la Universidad de
California en San Francisco, indicando que en los ra-
tones albinos heterocigotos para una mutación nu-
la en el receptor p75NTR muestran niveles reduci-
dos de apoptosis en la capa de fotorreceptores
cuando se tratan con luz intensa (Ref. 11). 

Figura 1. Efecto del fragmento “pro” sobre la señalización apoptótica del complejo Sortilina/p75NTR.  En el panel de la izquierda se muestra el
esquema de la interacción de proNGF con el complejo receptor Sortilina/p75NTR (modificado de la Ref. 1). Dicha interacción induce muerte

celular. En el panel de la derecha se muestra el efecto bloqueante del fragmento “pro” derivado del proNGF. La elevada afinidad del fragmento
“pro” por la proteína Sortilina impide la interacción de proNGF con el complejo Sortilina/p75NTR, impidiendo la inducción de muerte celular. Un

efecto similar causaría el neuropéptido “neurotensina”, por su capacidad de interacción con la proteína Sortilina (ver texto principal).
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La presencia de la proteína Sortilina junto a
p75NTR en los fotorreceptores sometidos a luz in-
tensa sugiere que el complejo Sortilina-/p75NTR
podría mediar la degeneración de estos tipos
neuronales. Para verificar esta hipótesis decidimos
analizar el efecto que ejerce el bloqueo funcional
de la proteína Sortilina sobre la muerte inducida
por luz intensa en los fotorreceptores, tanto en el
modelo in vitro como en los ratones albinos suje-
tos a iluminación intensa. Para dicho análisis de-
cidimos emplear dos agentes bloqueantes dife-
rentes: el neuropéptido denominado “neuro-
tensina”  y el fragmento “pro” derivado de proNGF.
La primera es una molécula neuroactiva del siste-
ma nervioso con capacidad de interacción no
apoptótica con Sortilina. Ambos compuestos son
capaces de inhibir la interacción de proNGF con
Sortilina en la superficie de los fotorreceptores,
impidiendo así que se genere la señal apoptótica
de p75NTR (Fig. 1), y como tales nos permitieron
demostrar que el complejo Sortilina/p75NTR par-
ticipa en el proceso degenerativo de los fotorre-
ceptores sometidos a estrés lumínico tanto en el
modelo in vitro como en los ratones albinos so-
metidos a luz intensa. No obstante, el efecto ob-
tenido con ambos inhibidores fue relativamente
modesto, al no inhibir totalmente los niveles de
apoptosis retiniana (Fig. 2). 

p75NTR puede detectarse en la retina humana
(Ref. 12), aun desconocemos si proNGF y el comple-
jo receptor Sortilina/p75NTR participa en la etiolo-
gía de la retinosis pigmentaria así como en otras pa-
tologías neurodegenerativas de la retina. No
obstante, es importante resaltar que aunque la ruta
de señalización proNGF-Sortilina/p75NTR estuvie-
se activa en las retinas de pacientes con retinosis
pigmentaria, una terapia basada única y exclusiva-
mente en el bloqueo de Sortilina es probable que
no permitiese prevenir totalmente la degeneración
de los fotorreceptores, al igual que sucede en el ra-
tón. Sin embargo, la combinación de inhibidores de
Sortilina con otros procedimientos terapéuticos al-
ternativos dirigidos a prevenir la degeneración o a
corregir las mutaciones nocivas en los fotorrecep-
tores podría mejorar el pronóstico de los pacientes
afectados con distrofias hereditarias de retina, pro-
bablemente reduciendo la degeneración causada
por el estrés lumínico, un factor adverso en los pa-
cientes afectados por esta patología.

El conocimiento de los mecanismos implicados
en la degeneración de los fotorreceptores repre-
senta, por tanto, un camino crucial para el desarro-
llo de medidas terapéuticas frente a la retinosis pig-
mentaria. Esperamos que los esfuerzos realizados
en los distintos laboratorios que trabajamos activa-
mente en estas distrofias puedan redundar final-
mente en la mejora de la calidad de vida de los afec-
tados por esta patología retiniana.
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Figura 2. La inyección intraocular del fragmento “pro” previene
parcialmente la inducción de apoptosis en la retina. En el gráfico se

muestran los niveles de muerte celular en los ojos control (barra
blanca) y tratados con fragmento “pro” (barra gris) procedentes de

ratones mantenidos en oscuridad (ratones 1-3) o sometidos a luz
intensa (ratones 4-7). Se observa que el fragmento “pro” no altera
la viabilidad de las células de retina en los ratones mantenidos en

oscuridad. Sin embargo, la presencia del fragmento “pro”
disminuye significativamente los elevados niveles de muerte

celular que se observan en las retinas de los ratones sometidos a
luz intensa. Los valores de significación estadística, obtenidos

mediante la prueba t de Student, se muestran con asteriscos
(**p<0.01, ***p<0.005). Los valores representan la media ± error

estándar de la media. Adaptado de Santos et al. (2012). 
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En 2006, la prestigiosa revista Neuron publi-
có un artículo en el que científicos ameri-
canos y chinos daban a conocer un gran lo-

gro contra un tipo de ceguera causada por
retinosis pigmentaria (RP). Dichos investigadores

consiguieron recuperar sensibilidad visual en ra-
tones modelo de la RP, para ello, utilizaron la op-
togenética, la cual es una técnica novedosa de
ingeniería genética que consiste en introducir,
en células normalmente insensibles a la luz, un

La optogenética: una
nueva aproximación
terapéutica para
enfermedades de la retina.
Julián Esteve-Rudd1 y Nicolás Cuenca Navarro2 
1 Jules Stein Eye Institute, UCLA David Geffen School of Medicine, Los Angeles, California, USA. jesteve@ucla.edu
2 Departamento de Fisiología, Genética y Microbiología. Facultad de Ciencias. Universidad de Alicante. cuenca@ua.es

Durante los últimos años, se han producido grandes avances en la terapia de
enfermedades neurodegenerativas de la retina y actualmente, se están desarrollando

varios ensayos clínicos en humanos. Nuevas aproximaciones terapéuticas se están
poniendo a punto en animales antes de iniciar los ensayos  clínicos, como es el caso de

la optogenética. 
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gen (denominado "optogen") que exprese una
proteína fotosensible. Cuando dicha proteína re-
cibe luz, se activa y modula la actividad neuronal
de la célula.

Actualmente, las empresas de biotecnología
americanas Retrosense Therapeutics, con sede
en Michigan, y Eos Neuroscience, con sede en
California, tienen como objetivo restaurar la vi-
sión en pacientes ciegos mediante optogené-
tica. La idea fundamental, en la que se basa la
terapia que estas empresas quieren ensayar,
consiste en dotar de fotosensibilidad directa-
mente a las neuronas de las capas internas de
la retina. Las proteínas fotosensibles se expre-
san en la superficie de la neurona y, generan un
estímulo suficiente, en presencia de luz, como
para iniciar la señal nerviosa equivalente a la
generada por los fotorreceptores. En otras pa-
labras, cuando la fototransducción no la pue-
den realizar los fotorreceptores (bien porque
no funcionan correctamente o porque han de-
generado), otras células de la retina, tratadas
con esta técnica, pueden desempeñar dicha
función. 

Los científicos han utilizado la técnica, duran-
te los últimos años, como herramienta de inves-
tigación para estudiar los circuitos cerebrales y
el control neural de la conducta mediante la di-
rección de la actividad neuronal con estímulos
luminosos. Sin embargo, las empresas mencio-
nadas y otros grupos, quieren llevar la técnica al
campo de la biomedicina aplicada para, en un fu-
turo, tratar a pacientes en ensayos clínicos.

Aunque a largo plazo el objetivo principal es
crear una cura para todos los tipos de ceguera,
inicialmente estas compañías pretenden elabo-
rar una terapia experimental mediante optoge-
nética para tratar a pacientes que hayan perdido
la visión debido a enfermedades degenerativas
de la retina, como por ejemplo, la RP o la dege-
neración macular asociada a la edad no exudati-
va, la cual es la forma más común de degenera-
ción macular y afecta a cerca de un millón de
personas en Estados Unidos. 

Los pacientes con RP experimentan una pér-
dida de visión progresiva e irreversible debido a
que los fotorreceptores (conos y bastones), que
son las células encargadas de convertir la luz en
señales nerviosas, degeneran debido a una afec-
ción hereditaria. Estas empresas están desarro-
llando tratamientos en el que las otras células de

la retina, localizadas en las capas internas, podrí-
an ocupar el lugar de los fotorreceptores. 

Con el fin de restaurar actividad retiniana en
animales con RP, que sea lo más parecida a la de
una retina sana, resulta crucial dirigir la expresión
de los optogenes en los tipos celulares apropia-
dos. Esto presenta un problema dado que toda-
vía no se conocen suficientes marcadores espe-
cíficos para los diferentes tipos celulares de la
retina. Un elemento clave en el proceso de inte-
gración y transmisión de las señales visuales es
su separación en dos vías bien diferenciadas: la
vía ON, que se activa mediante el incremento en
la intensidad de la luz, y la vía OFF, que se activa
mediante la disminución de niveles lumínicos
(Fig. 1A). 

La empresa Eos Neuroscience está tratando
de convertir las células bipolares de tipo ON en
células fotorreceptoras (Fig. 1B). Normalmente,
estas células son las encargadas de transmitir la
señal procedente de los conos y bastones a otras
células en las capas más internas de la retina, in-
cluidas las células ganglionares. En cambio, la es-
trategia de la compañía Retrosense, consiste en
tratar específicamente un grupo de neuronas del
ojo llamadas células ganglionares (Fig 1C,D). Ha-
bitualmente, estas neuronas no responden a la
luz, sino que son las encargadas de transmitir la
información visual enviada desde los bastones y
conos de la retina a través de las células bipola-
res hacia el cerebro.

El tratamiento consistiría en la inyección de vi-
rus adenoasociados (AAV por sus siglas en inglés,
Adeno Associated Virus) no causante de enfer-
medades en el ojo del paciente.

Ya se ha demostrado, en ensayos clínicos pa-
ra tratar una forma de amaurosis congénita de
Leber, que este tipo de virus es seguro y efectivo.
En el caso de la terapia mediante optogénica, el
AAV sería portador de la información genética
necesaria para producir las proteínas sensibles a
la luz en las células bipolares o ganglionares. Por
regla general, los conos y bastones transmiten la
información lumínica en una señal nerviosa que
se transmite a través de las células ganglionares
al cerebro (Fig. 1A), puesto que la terapia de Re-
trosense pasaría por alto ese procesamiento de
la información, podría ser necesario que el cere-
bro aprendiese a interpretar las señales. En cam-
bio, la aproximación planteada por Eos Neuros-
cience, al tratar células (bipolares) más cercanas a
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los fotorreceptores, podría permitir la obtención
de una señal visual de mayor calidad y más fácil
de interpretar para el cerebro.

Hasta ahora, dichas empresas y sus respecti-
vos colaboradores académicos, han demostrado
que el tratamiento puede restaurar señales fisio-
lógicas visuales y algunos comportamientos evo-
cadores de la visión en roedores de forma soste-
nida. Por ejemplo: en un artículo reciente
publicado en la revista Molecular Therapy por
miembros de la empresa Eos Neuroscience y de
diferentes universidades norteamericanas, se ha
demostrado que ratones que expresan la prote-
ína channelrhodopsin-2 (ChR2) en células bipo-
lares tipo ON mantienen comportamientos de-
pendientes de la visión hasta 10 meses después
del tratamiento (Fig. 1B). 

En la naturaleza, las proteínas channelrho-
dopsin están presentes en algas verdes unicelu-
lares que le sirven como fotorreceptores senso-
riales para controlar sus movimientos en
respuesta a la luz. La halorrodopsina (HaloR), otra
proteína fotosensible con posibles aplicaciones
terapéuticas, se encuentra en la membrana celu-
lar de microorganismos denominados Haloar-
queas. Estos microorganismos viven en aguas
con una elevada concentración de sal y la pre-
sencia de esta proteína les permite utilizan la
energía luminosa para generar gradientes de
protones y cloruro para realizar distintos proce-
sos bioenergéticos.

El descubrimiento de que la proteína ChR2 es
capaz de activar (despolarizar) células en tejidos
de mamíferos mediante la simple exposición a la
luz a una determinada longitud de onda, llevó al
desarrollo de una serie de sensores "optogené-
ticos" similares. Dado que diferentes tipos de
neuronas en la retina pueden activarse (despo-
larizarse) o inhibirse (hiperpolarizarse) como res-
puesta a un estímulo luminoso, el desarrollo de
herramientas optogenéticas ha abierto la puer-
ta al diseño de células que funcionarán como fo-
torreceptores artificiales localizados en puntos
estratégicos del circuito retiniano de animales
modelo de RP.

Uno de los mayores desafíos en el uso de la
optogenética, en terapia de la retina, es encon-
trar promotores específicos para la expresión de
los optogenes en los tipos celulares deseados.
Además, el tamaño del promotor, sumado al del
optogen, no debe de exceder la capacidad de

empaquetamiento de los AAV. AAVs con diferen-
tes cápsides (envuelta protéica del virus), llama-
dos serotipos, tienen afinidades diferentes para
distintos tipos celulares.

Otro factor a tener en cuenta es la forma de
administración del AAV portador del material ge-
nético. Las inyecciones subretinianas ponen en
contacto a las partículas de AAV con los fotorre-
ceptores y las células del epitelio pigmentario,
mientras que las inyecciones intravitreales son
más adecuadas para células amacrinas y gan-
glionares. Las inyecciones subretinianas son mu-
cho más complicadas que las inyecciones intra-
vitreales. 

Por todo ello, resultará indispensable diseñar
concienzudamente el vector AAV así como la es-
trategia de inyección para cada tipo celular en el
que se quiera introducir el optogen. Aunque el
uso de roedores para el desarrollo de dichas es-
trategias resulta fundamental, habrá que inter-
pretar con mucha cautela los resultados a la hora
de extrapolarlos hacia los humanos, dadas las di-
ferencias morfológicas existentes entre la retina
de ratón y humana (por ejemplo, la retina de ra-
tón carece de fóvea, y su membrana limitante in-
terna es mucho más fina).

Existen dos aproximaciones diferentes con
respecto al diseño de células fotosensibles arti-
ficiales. En la primera, se asume que el cerebro es
lo suficientemente plástico como para aprender
a interpretar prácticamente cualquier tipo de in-
formación visual, en dicho caso, no sería necesa-
rio utilizar promotores específicos para expresar
el optogen, bastaría con introducir dicho gen en
cualquier tipo celular de la retina. Esta es básica-
mente la estrategia adoptada por la empresa Re-
trosense, por ejemplo, el primer ensayo para res-
taurar la visión en ratones rd1 consistió en la
inyección intravitreal de AAVs que expresaban
ChR2 bajo un promotor ubícuo. Dado el tipo de
inyección, las neuronas que más expresaban el
optogen fueron las células ganglionares, tanto
ON como OFF (FIG. 1C) (todas las células que re-
cibieron el optogen se comportaban como cé-
lulas ganglionares tipo ON). Mediante el registro
de potenciales visuales evocados se observó que
dichas neuronas eran sensibles a la luz y que
eran capaces de enviar señales nerviosas a la cor-
teza visual del cerebro. No obstante, mediante
ensayos de comportamiento, no se observó nin-
guna mejoría significativa, aunque otro grupo sí
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lo demostró tras realizar un ensayo parecido en
ratas RCS. También se ha intentado la expresión
combinada de la proteína ChR2 (para activar cé-
lulas) y la proteína HaloR (para inhibir células)
con el fin de simular las vías ON y OFF de la trans-
misión de la información visual (Fig 1D).

La otra aproximación se basa en que, cuanto
más se parezca el procesamiento de la informa-
ción visual en una retina con células fotorrecep-
toras artificiales al de una retina sana, más fácil se-
rá para el cerebro procesar dicha información de
forma correcta. Esta es la premisa en la que se ba-
sa el tipo de terapia que la empresa Eos Neuro-
science está desarrollando. Dicha aproximación
requiere que se introduzcan los optogenes en cé-
lulas específicas. Existen, teóricamente, cuatro es-
trategias posibles como mínimo. Por ejemplo, in-
troducir la ChR2 y HaloR en células ganglionares
ON y OFF (FIG. 1D), o bipolares ON y OFF, respec-
tivamente. Otra opción sería introducir la HaloR
en conos y ChR2 en las células amacrinas AII.
Cuanto más cercano esté el tipo celular con el op-
togen a los fotoreceptores en el proceso de trans-
misión visual, más completa será la integración de
la señal visual, y en consecuencia, mejor será la ca-
lidad de la señal transmitida al cerebro, es decir,
sería mejor introducir el optogen en células bipo-
lares o en conos supervivientes que en células
ganglionares, en lo que a la calidad de la señal
transmitida al cerebro se refiere. Asimismo, cuan-
to más simple y sencilla sea la estrategia terapéu-
tica, mayor será la probabilidad de que se aprue-
be para ensayos clínicos.

Una estrategia particularmente prometedora
consiste en introducir el optogen en los conos
supervivientes insensibles a la luz. Incluso en fa-
ses avanzadas de RP, en la fóvea (area central de
la retina en humanos en la que predominan los
conos sobre los bastones) se puede encontrar
una capa de conos supervivientes. No obstante,
estos aparecen fuertemente alterados morfoló-
gicamente y no son funcionales. La fóvea es la
zona de la retina responsable de la visión en al-
ta resolución y resulta indispensable para activi-
dades tales como la lectura y el reconocimiento
de caras. En condiciones normales, los conos res-
ponden a la luz con una hiperpolarización, por lo
que un optogen apropiado para este tipo celu-
lar sería HaloR. 

Un estudio publicado en la revista Science
mostró que la introducción de dicho gen me-

diante AAV en conos supervivientes permitía su
reactivación en 2 modelos roedores de RP. La Ha-
loR y la ChR2 no son tóxicas para los conos o las
células bipolares en roedores, por lo que se pue-
de presuponer que tampoco lo sería en conos de
humanos. Así, se podría aplicar dicha estrategia
terapéutica incluso antes de alcanzar la ceguera
completa, tratando conos que mantienen cierta
actividad intrínseca.

Hay que considerar dos factores en cuanto al
uso de las herramientas optogenéticas en tera-
pia para la RP, uno de los cuales es la seguridad.
Se ha demostrado que los vectores AAV son se-
guros en su aplicación como vector para trans-
ferir genes en células de la retina, sin embargo,
no se han inyectado todavía AAV con optogenes
en la retina de pacientes con RP. Sí se ha demos-
trado su eficacia en la retina de primates no hu-
manos mediante inyección intravitreal, así como
en retinas humanas postmortem cultivadas in vi-
tro. También se ha comprobado que los optoge-
nes mantienen sus niveles de expresión a largo
plazo en ratones y ratas sin efectos neurotóxicos
aparentes, pero no se poseen datos al respecto
en primates no humanos. 

El otro factor a tener en cuenta es el nivel de
estimulación lumínica necesario para activar las
proteínas ChR2 y/o HaloR. Las células que expre-
san dichas proteínas necesitan elevados niveles
de intensidad de luz para ser activadas. Además,
estas células no pueden adaptarse a los niveles
ambientales de luz, los cuales varían constante-
mente. Por ello, será necesario un dispositivo ex-
terno, probablemente acoplado a unos anteojos,
que se adapte a la intensidad luminosa ambien-
tal e ilumine la retina en un rango ajustable de in-
tensidad luminosa. También habrá que tener en
cuenta el reflejo pupilar, este está regulado por un
tipo de célula ganglionar fotosensible que se es-
timula a la longitud de onda de 470 nm. Con el fin
de evitar una constricción pupilar excesiva que li-
mitaría la cantidad de luz proyectada en la retina,
sería preferible utilizar optogenes que expresen
proteínas que se activen mediante luz a una lon-
gitud de onda mayor (rojo por ejemplo). Esto tam-
bién sería aconsejable desde el punto de vista de
la fototoxicidad, ya que longitudes de onda más
cortas resultan más fototóxicas. 

A modo de resumen, nuestra creciente com-
prensión de los tipos celulares retinianos, los cir-
cuitos que estos forman y cómo procesan la in-
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formación visual, así como la posibilidad de in-
troducir herramientas optogenéticas en deter-
minados tipos celulares, ha llevado a la posibili-

dad de restaurar la visión en fases avanzadas
de la RP. En los próximos años, los ensayos pre-
clínicos nos aportaran datos valiosos sobre la
seguridad y eficacia de esta estrategia tera-
péutica con enorme potencial. Resulta espe-
ranzador que ya existan al menos dos empre-
sas completamente dedicadas al desarrollo de
la optogenética como herramienta terapéuti-
ca. Retrosense Therapeutics planea comenzar
su primer ensayo clínico en 2013 con pacien-
tes ciegos por RP. 

Sin embargo, como en todas las nuevas te-
rapias en desarrollo, hay que esperar a que se
realicen más estudios de investigación básica
en animales y comprobar su utilidad en hu-
manos para que esta nueva aproximación te-
rapéutica se haga realidad.
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Figura 1.
A: Retina normal, los fotorreceptores son las células fotosensibles de
la retina que transmiten la información visual a las vías ON y OFF en la
retina. 
B: Inyección de adenovirus asociados con el gen ChR2. Las células
bipolares de tipo ON se convierten en células fotosensibles. 
C: La inyección intravitreal del adenovirus (ChR2) convierte a las
células ganglionares en fotosensibles. 
D: Con la inyección combinada de adenovirus con los genes CHr2 y
HaloR pueden ser activadas las células ganglionares ON y OFF. 
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Restituir la visión: ¿Un sueño o una
realidad?
La visión es quizás uno de los principales senti-
dos del ser humano, como lo demuestra el he-
cho de que aproximadamente el 40% de toda la
información que llega al cerebro, está relaciona-
da con el sistema visual. Aceptamos con toda na-
turalidad el ver, y pensamos que ello no com-
porta ningún esfuerzo especial, aunque existen
aproximadamente 50 millones de personas cie-
gas en el mundo. Sin embargo, las cifras que más
preocupan no son solo éstas, sino la previsión de
que en 15-20 años esta cifra se puede duplicar,
debido fundamentalmente a la falta de recursos,
al crecimiento demográfico y al envejecimiento
de muchas sociedades.

Durante milenios, la posibilidad de restituir la
visión en personas con graves discapacidades vi-

suales no ha sido posible, sin embargo, los actua-
les avances tecnológicos en el campo de la bio-
medicina, la oftalmología, la neurobiología y la in-
geniería están permitiendo desarrollar y fabricar
nuevos dispositivos que, aunque en su mayor par-
te, todavía están en fases de desarrollo muy pre-
liminares, pueden llegar a conseguir mejoras en
la calidad de vida, la igualdad de oportunidades
y el proceso de integración social y laboral de las
personas ciegas o deficientes visuales. Esta afir-
mación es particularmente cierta en el ámbito de
las tecnologías biomédicas y la biotecnología. Así,
durante los últimos 20 años, se han podido clonar
más de 150 genes diferentes que son responsa-
bles de algunas de las degeneraciones retinianas
hereditarias mas importantes y se han descrito
tratamientos innovadores basados en terapias gé-
nicas, factores neurotróficos, factores nutriciona-

Neuroprótesis Visuales:
Avances y Retos actuales

Arantxa Alfaro1,3,4, Alexandra Belodedova1 y Eduardo Fernández1,2,4
1 Cátedra de Investigación Bidons Egara; 2 Universidad Miguel Hernández; 3 Hospital de la Vega Baja; 4 CIBER-BBN
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les e incluso transplantes de células de epitelio
pigmentario, células troncales y fotorreceptores
(Dutt & Cao 2009), sin embargo, la mayor parte de
estos tratamientos todavía están en una fase clí-
nico-experimental muy preliminar. Además, este
tipo de tratamientos es posible que no sea de
gran utilidad en pacientes con lesiones impor-
tantes de las vías visuales como consecuencia de
procesos degenerativos, traumáticos, tóxicos o is-
quémicos. Por todo ello, se estima que las neuro-
prótesis visuales son una necesidad para el futu-
ro y pueden ayudar a mejorar la calidad de vida
de un importante número de personas. En cual-
quier caso, no debemos olvidar que nos enfren-
tamos a problemas complejos, que no tienen una
solución sencilla y por tanto, es importante avan-
zar poco a poco y no generar falsas expectativas.

Neuroprótesis visuales
Una neuroprótesis visual es básicamente un dis-
positivo capaz de crear o inducir percepciones vi-
suales mediante la estimulación de cualquier por-
ción de la vía visual (desde el ojo al cerebro). Hasta
donde conocemos, existen básicamente 2 tipos de
sistemas físicos capaces de procesar información
en tiempo real: a) los circuitos electrónicos en los
que el flujo de información se realiza por electro-
nes que circulan sobre conductores metálicos y b)
los circuitos neuronales en los que la información
se transmite a través de iones que se desplazan en
un medio acuoso como es el medio intracelular.
Las neuroprótesis, por tanto, no son más que dis-
positivos o sistemas en los que puede intercam-
biarse información entre estos 2 tipos de circuitos
con el fin de intentar recuperar o restituir, al me-
nos parcialmente, algunas de las funciones perdi-
das. Dicho así, puede dar la impresión de que es-
tamos hablando de ciencia ficción, pero
ciertamente no es el caso ya que muchos de estos
dispositivos son ya una alternativa clínica real co-
mo por ejemplo, los marcapasos que se utilizan
desde hace más de 50 años para la estimulación
eléctrica del tejido cardiaco, los implantes coclea-
res para personas con problemas de audición, los
estimuladores del nervio frénico para tratar algu-
nos tipos de insuficiencia respiratoria, la estimula-
ción del nervio vago en algunos tipos de epilep-
sia o la estimulación de centros cerebrales
profundos en el caso de la enfermedad de Parkin-
son (Figura 1). Una idea importante en este con-
texto es que los procesos biofísicos implicados en

la estimulación y registro de las células nerviosas
son universales y por tanto, cualquier avance tec-
nológico en una de estas áreas tiene una amplia
repercusión en muchas otras disciplinas clínicas.

Los requisitos básicos de cualquier sistema ar-
tificial de ayuda a la visión o neuroprótesis visual
son, en general, bien conocidos (Fernandez
2004). Al igual que sucede con cualquier otra

neuroprótesis diseñada para interaccionar de
forma efectiva con el tejido nervioso, deben ser
capaces de:

1. Registrar el mismo tipo de información que
normalmente utiliza el sistema. En este caso, al
tratarse de una prótesis visual, deben ser capa-
ces de registrar información visual.

2. Procesar esta información de la manera más
“fisiológica” posible.

3. Transmitir y comunicar esta información,
una vez procesada, a los sitios adecuados dentro
del sistema nervioso.

Además, debe estar optimizada para el trata-
miento de una determinada patología o para la
recuperación de una determinada función, ser

Figura 1. Algunos ejemplos de neuroprótesis que se encuentran
actualmente en fase de desarrollo.
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adaptable a cada paciente,  biocompatible, po-
seer un tamaño adecuado y un bajo consumo.
Todo ello hace que, en la actualidad, se estén pro-
moviendo diversas estrategias orientadas al des-
arrollo de nuevos dispositivos que en el futuro
puedan ayudar a mejorar la calidad de vida de
las personas ciegas o con baja visión residual. 

Las degeneraciones retinianas como la reti-
nosis pigmentaria, se caracterizan por una pér-
dida gradual de las células de la retina (princi-
palmente de los fotorreceptores), sin embargo,
la mayoría de los pacientes conservan hasta es-
tadios muy avanzados las células ganglionares
de la retina (encargadas de enviar la información
desde el ojo al cerebro), por lo que varios labora-
torios se encuentran trabajando en el desarrollo
de neuroprótesis visuales diseñadas para inter-
accionar con estas células (Zrenner, Bartz-
Schmidt et al. 2011; Barry, Dagnelie et al. 2012;
Dagnelie 2012; Humayun, Dorn et al. 2012). Bási-
camente y en función de su localización a nivel

del globo ocular, existen tres grandes aproxima-
ciones que se presentan esquemáticamente en
la Figura 2: epiretiniana, subretiniana y supraco-
roidal o transcoroidal.

Aunque la mayor parte de estos dispositivos
todavía están en fase de investigación, los resul-
tados preliminares son muy esperanzadores tal
y como se ha puesto de manifiesto en varias pu-
blicaciones científicas y en el 7º Congreso Inter-
nacional sobre Visión Artificial que se ha cele-
brado recientemente (del 8-12 de Septiembre),
en Detroit (The Eye and the Chip, 2012). Sin em-
bargo, de momento sólo se ha utilizado un nú-
mero muy reducido de microelectrodos, lo que
implica que las percepciones visuales son, en ge-
neral, muy limitadas. En cualquier caso ya se han
iniciado en Europa los primeros ensayos clínicos
con neuroprótesis retinianas en pacientes con
retinosis pigmentaria y degeneración macular
(Zrenner, Bartz-Schmidt et al. 2011; Humayun,
Dorn et al. 2012).

Figura 2. Esquema de los principales tipos de neuroprótesis visuales que se están desarrollando en la actualidad. En general, el campo visual
situado enfrente del sujeto es codificado por un pequeño dispositivo electrónico bioinspirado que se sitúa a nivel de unas gafas, más o menos
convencionales. Las señales procedentes de este dispositivo son procesadas externamente y transformadas en impulsos eléctricos optimizados
para estimular las neuronas de la retina (A), el nervio óptico (B), el cuerpo geniculado lateral (C) o la corteza visual primaria (D) mediante matrices
de microelectrodos.
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Otros grupos, que también han participado en
la reunión de Detroit, están trabajando en el de-
sarrollo de neuroprótesis visuales diseñadas para
interaccionar con el nervio óptico (Brelen, Vince
et al. 2010) o incluso con el cuerpo geniculado la-
teral, situado en la profundidad del cerebro (Pe-
zaris and Reid 2009). Sin embargo, en muchos ca-
sos clínicos existe una importante afectación de
todas las capas de la retina e incluso del nervio
óptico, por lo que la utilidad de una neuropróte-
sis a nivel de la retina o nervio óptico puede ver-
se seriamente comprometida. Además, estos ti-
pos de neuroprótesis visuales no permiten el
tratamiento de patologías que afecten a las célu-
las ganglionares de la retina, al nervio óptico o a
las vías visuales extraoculares. Una posible alter-
nativa, en la que nosotros estamos trabajando
desde la Cátedra de Investigación Bidons Egara
en colaboración con varios grupos de investiga-
ción europeos y americanos, consiste en la im-
plantación de los electrodos a nivel de la parte del
cerebro que se encarga de procesar la informa-
ción visual, la corteza cerebral occipital (Marin &
Fernandez 2010; Fernandez & Hoffman 2011). El
principal objetivo de esta aproximación es el de-
sarrollo de una neuroprótesis visual cortical que
pueda ayudar a personas ciegas, o con baja visión
residual, a mejorar su movilidad e incluso de una
forma más ambiciosa, a percibir el entorno que les
rodea y orientarse en él.

Cerebro, adaptación y ceguera
Para que todas estas neuroprótesis visuales pue-
dan ser realmente eficaces, no es necesario trans-
mitir una imagen con una alta resolución y de to-
do el campo visual, sino transmitir una información
útil (para tareas tales como leer, orientación y mo-
vilidad) a los sitios adecuados dentro del sistema
visual. Para ello es imprescindible conocer como se
codifica la información en la retina y como se trans-
mite esta información, por lo que una de las líneas
de investigación de la Cátedra Bidons Egara se cen-
tra en este ámbito experimental. 

Otro prerrequisito importante para la aplica-
ción clínica de este tipo de dispositivos, además
de que el organismo los acepte y no provoque
daños, está relacionado con la capacidad de
adaptación de las personas ciegas a estos dispo-
sitivos. Numerosas evidencias experimentales
muestran que las personas ciegas, con el fin de
interactuar más eficazmente con su entorno, ex-

perimentan cambios neurofisiológicos a nivel del
sistema nervioso central, en especial en aquellas
áreas responsables de la visión. Es como si la cor-
teza occipital de una persona ciega, aislada del
exterior, se volviera hipersensible a estímulos in-
ternos de todo tipo, a señales de otras áreas ce-
rebrales (auditivas, táctiles y verbales), a pensa-
mientos, recuerdos y emociones, pasando a
encontrarse no sólo disponible para el desarro-
llo de nuevas funciones, sino incluso reclamán-
dolas (Sacks, 2011). 

Estos cambios son conocidos como plastici-
dad cerebral transmodal y se manifiestan por
una potenciación de los otros sentidos, lo que
permite a un individuo ciego adaptarse mejor a
su pérdida de la visión. En este contexto, pueden
aparecer adaptaciones realmente sorprenden-
tes como la denominada visión facial o capaci-
dad de utilizar recursos sonoros o táctiles para
percibir el tamaño o la forma de personas u ob-
jetos que hay en un determinado espacio. Así,
una persona ciega puede ser capaz de crear un
mundo perceptivo, a expensas de sus otros sen-
tidos, tan rico, real e intenso como el de una per-
sona que es capaz de ver. Por lo tanto el sistema
visual puede ser considerado como una red neu-
ral con una gran capacidad de adaptación, por lo
que al igual que sucede con los implantes audi-
tivos, cabe esperar que con el entrenamiento
adecuado, los sujetos portadores de estas neu-
roprótesis visuales aprenderán a asociar cada vez
mejor los patrones de fosfenos con el mundo fí-
sico exterior (Figura 3).

La modulación de esta plasticidad cerebral es
crucial para el desarrollo de futuras estrategias
de rehabilitación visual y para el diseño de nue-
vos dispositivos de visión artificial. De hecho, an-
te la decisión de implantar una neuroprótesis vi-
sual o iniciar un tratamiento de rehabilitación
visual, es preciso tener en cuenta no sólo los
efectos que estas alternativas terapéuticas pue-
den tener sobre la función que se ha perdido, si-
no también su posible influencia en los cambios
que, seguro que ya están produciendo como
consecuencia de la adaptación cerebral a la pér-
dida de visión. 

Recuperación de la función visual en
sujetos ciegos
Una forma de aproximarnos a todos estos pro-
blemas es el estudio de personas que han con-
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seguido recuperar la visión tras permanecer lar-
go tiempo ciegas. Este hallazgo parece poco
menos que imposible según los conocimientos
actuales sobre los periodos críticos del cerebro
y la necesidad de contar con cierta experiencia
visual en los primeros años de vida para estimu-
lar el desarrollo de la corteza visual. De hecho, el
número de casos de este tipo que conocemos a
lo largo de los últimos diez siglos es muy limita-
do y no llega ni a la veintena (Valvo 1971). La
mayor parte de estas personas tuvieron grandes
limitaciones para adaptarse a esta nueva reali-
dad perceptiva, que más que una ventaja, les
provocaba confusión y perplejidad (Valvo 1971;
Sacks 1997). Sin embargo, no siempre ha sido
así, los recientes trabajos de Pawan Sinha, Yuri
Ostrovsky, Ione Fine y de la española María Án-
geles Matey García entre otros, han demostrado
que es posible adquirir conocimiento visual des-
de la ceguera absoluta y que potencialmente se
puede aprender a ver, hasta el punto de ser ca-
paz de discernir formas, reconocer obstáculos,
leer, etc. 

Nuestro grupo ha tenido la oportunidad, po-
co común, de evaluar a una persona ciega con-
génita que recuperó la visión a los 22 años,
cuando fue intervenido de cataratas (Alfaro, Ber-
nabeu et al. 2012). De este modo y gracias a su
valiosa colaboración, estamos siendo capaces
de estudiar las bases neurofisiológicas de la ad-
quisición de la experiencia visual en un sujeto
adulto. Es evidente que no se trata de ninguna
neuroprótesis visual, pero creemos que en cier-
ta forma nos encontramos frente a un problema
similar: la adaptación a un tipo diferente de es-
timulación sensorial, que es completamente
nueva para el sujeto y pretende proporcionar in-
formación sobre el entorno que rodea a una
persona. Nuestros resultados preliminares
muestran que, a pesar de tener una vía visual se-
veramente comprometida, esta persona ha sido
capaz de establecer unas pautas visuales ele-
mentales que le permiten localizar con claridad
objetos en el espacio, definir contornos y formas,
percibir movimiento y desarrollar un cierto gra-
do de memoria visual. Utilizando todos estos re-
cursos, ha logrado desenvolverse en su entorno
con mayor facilidad. Cabe destacar además, que
este aprendizaje lo ha adquirido de una forma
progresiva y natural, dado que no ha recibido
una rehabilitación específica, ni al inicio de su

ceguera ni posteriormente tras la cirugía. No
obstante, hay que enfatizar la importancia de su
entorno familiar que con su constancia y es-
fuerzo le ha ayudado a superar todo tipo de ba-
rreras. Otro hecho no menos importante, es que
la recuperación de la función visual no le ha su-
puesto un cambio traumático en su día a día. Al
contrario, ha sabido integrar esta nuevo sentido
con naturalidad y lo usa como complemento
habitual al resto de sus sentidos como el tacto,
la audición, etc. 

Otro hecho sumamente curioso, aunque clí-
nica y experimentalmente comprobado, es que
un gran número de personas con cegueras ad-
quiridas son capaces de percibir de forma es-
pontánea y/o experimental percepciones visua-
les. Es decir, algunos individuos ciegos
conservan cierta actividad primariamente visual
residual en su corteza occipital a pesar de en-
contrarse privados de visión. Este hecho fue des-
crito por primera vez en el siglo XVIII por el filó-
sofo y naturalista suizo Charles Bonnet, que
relató las alucinaciones visuales que sufría su

Figura 3. Evolución esperada de la percepción de fosfenos con
distintos tipos de neuroprótesis visuales. Al igual que sucede con los

implantes cocleares, cabe esperar que con el entrenamiento
adecuado, los sujetos portadores de estas neuroprótesis aprenderán a

asociar los patrones de fosfenos con el mundo físico exterior
(inmediatamente después de la implantación, los fosfenos

desencadenaran una pobre percepción, sin embargo, con el paso del
tiempo y el entrenamiento apropiado, los sujetos aprenderán a

reconocer e interpretar cada vez mejor estos patrones).
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abuelo Charles Lullin de 87 años, magistrado de
la corte de Ginebra que se encontraba práctica-
mente ciego por unas cataratas de las que ha-
bía sido intervenido (Bonnet 1796). Once años
después de aquella cirugía comenzó a ver imá-
genes de hombres, mujeres, pájaros, edificios
que cambiaban de forma, tamaño y lugar, unas
veces coloreados y otras en blanco y negro, que
aparecían y desaparecían de su campo visual de
manera espontánea, sin previo aviso, especial-
mente cuando se encontraba en entornos de
escasa luminosidad y que nunca aceptó como
reales. El propio Charles Bonnet padeció desde
la juventud problemas visuales que derivaron
en ceguera y, al final de su vida, ya anciano, re-
conoce “que vió fantásticos objetos que reco-
nocía como ilusorios” muy similares a los descri-
tos por su abuelo. Todas estas observaciones
fueron recopiladas y ampliadas por diversos au-
tores y en la actualidad se estima que una pro-
porción significativa de las personas que se que-
dan ciegas (del 10-20%, según los últimos
trabajos) se vuelven propensas a estas imáge-
nes involuntarias, a veces muy extrañas e inten-
sas. Podríamos decir que la corteza visual de las
personas ciegas, privada de su entrada percep-
tiva normal, puede verse predispuesta a una
imaginería intrusiva como ocurre en el caso de
aquellos que padecen el que hoy se conoce co-
mo el síndrome de Charles Bonnet. 

La estrecha colaboración entre investigado-
res básicos y clínicos en nuestro grupo nos ha
permitido estudiar a diferentes grupos de per-
sonas que se han quedado ciegas después de
tener una visión normal. Uno de estos casos es
el de un varón, ciego desde hace más de treinta
años como consecuencia de una miopía mag-
na degenerativa y un traumatismo ocular, que
de forma espontánea había comenzado a per-
cibir en su hemicampo visual derecho alucina-
ciones visuales extremadamente ricas (perso-
nas, animales, figuras coloreadas) durante varias
semanas (Alfaro, Concepcion et al. 2006). Esta
persona era consciente de la irrealidad de las
mismas y conservaba un perfecto juicio, sin sig-
nos de demencia o patología psiquiátrica. Se
encontraba perplejo ante esta nueva situación
y quería saber qué le ocurría. Nuestro grupo tu-
vo la oportunidad de estudiar su caso y el estu-
dio de neuroimagen por resonancia magnética
nos dio la respuesta. En él se objetivó la exis-

tencia de una pequeña malformación vascular,
parcialmente ocluida, que se encontraba loca-
lizada en la profundidad de la cisura calcarina
izquierda (un área donde se procesa primaria-
mente información visual). Esa pequeña lesión
focal estaba contribuyendo a la aparición de la
clínica del paciente. Lo sorprendente del caso
es que se trataba de una persona ciega desde
hacía décadas, sin ningún tipo de resto visual y
a pesar de ello, su corteza occipital estaba sien-
do de algún modo reclutada para procesar de
nuevo visión. Propusimos al paciente diversas
alternativas terapéuticas para controlar sus sín-
tomas como la cirugía y/o embolización de la
lesión pero las desestimó: quería disfrutar de su
nueva condición visual, tal y como la había co-
nocido, cuando siendo un niño todavía conser-
vaba la visión.

Estimulación multisensorial
Uno de los grandes retos actuales en el campo
de las neuroprótesis visuales consiste en el des-
arrollo de nuevos paradigmas de estimulación
multisensorial que faciliten la adecuada inter-
pretación de las nuevas percepciones. Para ello
creemos que es clave la transferencia del cono-
cimiento táctil, propio de una persona ciega, en
conocimiento visual, propio de las personas vi-
dentes. La vista por si sola no es un sentido to-
talmente completo para comprender el mundo
y necesita del apoyo de otros sentidos, de la
continua experiencia y de los recuerdos. En este
contexto, con un entrenamiento adecuado que
relacione las experiencias sensoriales inducidas
por una neuroprótesis visual, con las experien-
cias anteriores de la persona que lleva esta neu-
roprótesis, se podría facilitar el aprendizaje y
conseguir que una persona ciega pueda llegar
a comprender mejor el mundo desde esta nue-
va perspectiva a la vez que mejorar su eficien-
cia visual. En apoyo de esta interpretación, va-
rios estudios sobre personas ciegas que han
conseguido recuperar la visión tras cirugía de
cataratas, subrayan la facilidad que tienen al-
gunos de estos individuos para reconocer las
letras del alfabeto o las horas del reloj mediante
la visión. Esto parece ser debido a que durante
su ceguera habían aprendido a reconocer esta
información mediante el tacto y por tanto una
vez recobrada la vista, su cerebro se limita a re-
lacionar un recuerdo táctil con una experiencia
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visual, es decir crea lo que podríamos denomi-
nar una relación intermodal (Valvo 1971; Sacks
1997).

Aquí, de nuevo, juega un papel clave la plasti-
cidad cerebral. Cuando una persona ciega recu-
pera la visión y empieza a ver, las conexiones in-
termodales entre los distintos sentidos y la vista
se activan y comienzan a reorganizarse en un
proceso lento y progresivo que consiste básica-
mente en aprender a saber qué es lo que se es-
tá mirando. Esta relación se da precisamente por-
que hay un sistema innato que permite la
organización intermodal, gracias a los mecanis-
mos de plasticidad cerebral, que todavía no son
bien conocidos. 

Por tanto para que cualquier neuroprótesis vi-
sual pueda ser verdaderamente eficaz, es im-
prescindible tener en cuenta la plasticidad o ca-
pacidad que presenta el Sistema Nervioso
(incluso el cerebro adulto) para remodelarse y
adaptarse a cualquier nueva situación. Este no es
un concepto nuevo ni presenta un reto insolu-
ble ya que en el uso de prótesis auditivas este
mismo problema se ha resuelto satisfactoria-
mente. Las neuroprótesis auditivas codifican se-
ñales acústicas con un rango de frecuencias mu-
chísimo más limitado que las bandas que somos
capaces de diferenciar con nuestro oído. Sin em-
bargo, con entrenamiento y gracias a la plastici-
dad cerebral, las personas sordas son capaces de
adaptarse al nuevo mundo auditivo creado por
la prótesis y funcionar como sujetos oyentes. Es-
ta misma esperanza traducida al mundo visual
existe y alienta la labor de los investigadores que
trabajan en el desarrollo de sistemas de rehabi-
litación que ayuden a mejorar las condiciones de
vida de las personas con problemas visuales. 
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Filtros electroncrómicos

Articulo Científico

Se considera Baja Visión a aquella limitación vi-
sual producida por diversas patologías, habi-
tualmente asociadas a la edad, cuya agudeza

visual (AV) está comprendida entre 0.3 y 0.05 tras la
mejor corrección óptica, en el mejor de los ojos  y/o,
un campo visual  ≤10º. 

La finalidad de toda Rehabilitación Visual (RV) es
potenciar el resto visual de las personas con disca-
pacidad visual mediante estrategias y/o dispositivos
ópticos, no ópticos y electrónicos, proporcionando
herramientas para el incremento de la autonomía
en la vida diaria.

Las actividades más demandadas por las perso-
nas con discapacidad visual son aquellas en las que

la visión de los detalles está implicada, como la lectu-
ra, la escritura y ciertas actividades de la vida diaria.  

Los investigadores de la unidad clínica de Baja Vi-
sión y Rehabilitación Visual del IOBA en colaboración
con el Grupo de Displays y Aplicaciones Fotónicas
de la Universidad Carlos III de Madrid, trabajan ac-
tualmente en diseño y evaluación de nuevos dispo-
sitivos electrónicos que mejoren la autonomía per-
sonal de dichos pacientes.  Estos dos grupos, junto
con IK4-CIDETEC y la empresa INDO, están trabajan-
do en el desarrollo de unos filtros de absorción se-
lectiva que podrían tener aplicación en el campo de
la BV.

Este estudio clínico pretende determinar la in-
fluencia del uso de filtros de absorción selectiva que,
incorporan el electrocromismo en la función visual
y/o la comodidad subjetiva en pacientes con retini-
tis pigmentosa o en pacientes operados de catara-
tas, respecto al uso de las gafas de sol, las gafas fo-
tocromáticas o los filtros de absorción selectiva
fotocromáticos convencionales como método de
protección ocular a la luz.

Un filtro oftálmico es un dispositivo que modifica
la distribución espectral de la luz que llega al ojo. Va-
rios estudios han valorado el efecto de los filtros que
absorben longitudes de onda corta en pacientes
con baja visión. Algunos autores han encontrado
una preferencia subjetiva por los amarillos y los na-
ranjas, mientras que otros han demostrado mejorías
objetivas en la función visual como la agudeza vi-
sual o la sensibilidad al contraste. También se han
observado mejorías en la velocidad de lectura.

La terminología en el campo de la sintomatolo-
gía referida por los pacientes con baja visión y sus-

Filtros electrocrómicos
personalizados en baja visión
RM Coco1, MB Coco1, L Mena1, M Pichel1, R Cuadrado1, R Vergaz2, JC Torres2, A Viñuales3, P Artus4
1 IOBA, Universidad de Valladolid. 2 GDAF, Universidad Carlos III de Madrid, 3 IK4-CIDETEC. 4 INDO

De acuerdo con las últimas estimaciones de la OMS, alrededor de 285 millones de
personas en todo el mundo viven con discapacidad visual debida a patologías

oculares o errores refractivos no corregidos. De estos, se calcula que 39 millones son
ciegas y 246 millones presentan baja visión (BV), es decir tienen algún resto visual

aprovechable mediante el uso de ayudas ópticas o electrónicas.
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Filtros electroncrómicos

Artículo Científico

ceptible de mejorar con filtros puede ser confusa,
pero nosotros utilizaremos las definiciones de Mi-
llodot que habla de Glare o deslumbramiento si la
AV disminuye cuando existe un exceso de luz am-
biental. En cambio, la fotofobia sería una intoleran-
cia a la luz, es decir, la luz resulta molesta sin afectar a
la función visual. Además, los pacientes con baja vi-
sión tienen prolongados sus tiempos de adaptación
a la oscuridad, lo que conlleva que el paciente man-
tenga una AV reducida durante más tiempo que los
individuos normales. 

La filtración por lentes de absorción es un método
eficaz de extraer la radiación UV, violeta y azul de on-
da corta (280-450nm) de los espectros de emisión
de las fuentes de luz. Esta filtración mediante lentes
orgánicas o minerales parece reducir eficazmente el
deslumbramiento y la energía dispersante, sin afec-
tar a la luminosidad de la imagen. Sin embargo, al au-
mentar la filtración se reduce la luminosidad: desde
0,05% si se filtra hasta 380-430nm llegando a un 67%
para 580nm. Esto impone un límite práctico en la fil-
tración como método de limitar el deslumbramiento,
pues pronto habría una iluminación insuficiente pa-
ra permitir una visión normal.

Parece demostrado que los filtros CPF 550 y los
NoIR mejoran la adaptación a la oscuridad y la visión
extrafoveal. Esto explica por qué muchos pacientes
con BV mejoran su movilidad cuando usan filtros ya
que al caminar, sobre todo en exteriores, pasan con-
tinuamente de zonas iluminadas a zonas de som-
bra. También hay que tener en cuenta que la función
de sensibilidad al contraste (junto con el campo vi-
sual) es uno de los mejores predictores de la movi-
lidad y que ésta mejora frecuentemente con filtros.

Un importante límite a la filtración es el efecto so-
bre la percepción del color. Los sujetos con deficien-
cia adquirida de la visión de colores se equivocan
más en los test de colores con un filtro, aunque lo mi-
nimizan por las ventajas que el filtro ofrece por otros
motivos. También está desaconsejado conducir con
algunos filtros,  como los Corning CPF550, porque
distorsionan el color lo suficiente como para no sa-
tisfacer los requisitos del American Nacional Stan-
dards Institute para gafas de sol que, por ejemplo, es-
pecifica los límites para que no se altere la visión de
las señales de tráfico, y a ello se añade una norma EN-
UNE equivalente para lente graduada, la EN-ISO
8980-3. Por otra parte, parece que los filtros que de-
jan pasar longitudes de onda larga pueden ayudar a
diferenciar los colores claramente diferentes en su-
jetos con deficiencias congénitas en la visión del co-

lor en el eje rojo-verde, aunque sí interferirían con la
diferenciación fina de esta gama de colores.

Los filtros son especialmente útiles en opacida-
des de medios (cataratas u opacidades corneales),
donde la difusión de la luz ultravioleta y azul puede
producir una luminancia de velo sobre la imagen re-
tiniana, que ocasiona una reducción de contraste en
ésta. Por ello, la absorción de longitudes de onda
corta con filtros amarillos o naranjas parece mejorar
el contraste de la imagen retiniana en el ojo enveje-
cido, incluso en ausencia de opacidades cristalinia-
nas visibles. Para usar la filtración con mayor efica-
cia, deben determinarse con detalle las propiedades
espectrales del filtro mediante un análisis espectro-
fotométrico. Conocer sólo el “color” o la longitud de
onda dominante de la luz transmitida por un filtro
concreto, resulta insuficiente en el caso de los pa-
cientes con baja visión, porque esos filtros pueden
tener estrechas bandas de transmisión que no cam-
bian significativamente su color pero que admiten
luz en la región invisible del UV o del violeta, luz que
puede convertirse en deslumbramiento mediante
dispersión o fluorescencia.

Así mismo, parece que los filtros pueden tener
ventajas añadidas en algunas patologías ya que
pueden absorber longitudes de onda que pueden
ser potencialmente dañinas para el ojo. En este sen-
tido, Adrian y Schmidt comprobaron que el daño re-
tiniano en ratones con Retinosis Pigmentaria (RP)
disminuía y se enlentecía cuando se utilizaban fil-
tros de color marrón (NoIR marrón 7% y la lente ma-
rrón de Adrian que absorbe preferentemente lon-
gitudes de onda corta) en comparación con
animales sometidos a la luz blanca no filtrada de for-
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ma continua. Más reciente-
mente Young ha abogado
por la teoría de que la luz
solar es un factor causal im-
portante de algunas enfer-
medades oculares muy preva-
lentes como la Degeneración Macular
Asociada a la Edad (DMAE), la catarata senil, el pteri-
gion, las fotoqueratitis y el cáncer de párpados, ya
que todas comparten la característica de que su
aparición se dispara por absorción de fotones de
alta energía. Van der Hagen también presentó la
teoría de la luz solar como causa de la DMAE im-
plicando en ello a los radicales libres. Sin embargo,
a pesar de que hay evidencias circunstanciales de la
participación de la luz en la patofisiología de estas
enfermedades, no hay evidencias todavía de que
modificando la cantidad o la distribución espectral
de la radiación que entra en el ojo pueda variarse el
comienzo o la progresión de las mismas. En cual-
quier caso, parece que la mayor parte de los indivi-
duos con RP mejoran su sensibilidad al contraste
con filtros cut-off  cuando hay niveles elevados de
luminancia. 

La prescripción de filtros oftálmicos en las con-
sultas de BV debe hacerse con precaución. La capa-
cidad de adaptación del paciente a las diferentes
condiciones de iluminación del entorno condiciona
el tipo de filtro que se le ha de recomendar. Las len-
tes con porcentajes de transmisión muy bajos pue-
den impedir a una persona ver en condiciones de
iluminación pobres, como por ejemplo en días nu-
blados, o con porcentajes altos pueden no eliminar
el deslumbramiento. Las lentes fotocromáticas co-
mercializadas tienen el inconveniente de tardar va-
rios minutos en cambiar de tono. Por ello, la pres-
cripción debe ser personalizada. Hay que probar a
cada paciente la lente con la que realmente está có-
modo en distintas condiciones de iluminación y lo
que frecuentemente encontramos es que nuestros
pacientes requieren filtros diferentes para interiores
que para exteriores. 

A pesar de la gran variedad de filtros en el mer-
cado, existe poca base científica que permita reco-
mendar la prescripción de un filtro específico para
una patología retiniana concreta. A la hora de pres-
cribir una lente selectivamente, la característica más
importante que hay que tener en cuenta es su curva
de transmisión, es decir, qué longitud de onda es fil-
trada específicamente. Por ello, pensamos que qui-
zás habría que pensar inicialmente en crear un nú-

mero reduci-
do de prototipos de filtros que se ajusten a los más
utilizados comúnmente en la práctica clínica, para
poder evaluar la eficacia y comodidad de los mis-
mos en pacientes reales, pero que finalmente lo ide-
al sería llegar a poder diseñar filtros personalizados.

Los filtros más eficaces tienen varias característi-
cas en común, como un color o longitud de onda
dominante aparente en la región del amarillo-na-
ranja-rojo, que absorberá al máximo el espectro de
alta fluorescencia, alta dispersión y longitud de onda
corta del violeta-azul verde, que son las que produ-
cen más scattering y luminancia de velo. También
parece que los filtros más eficaces tienen un punto
de corte claro en sus curvas de transmisión al hacer
un análisis espectral, así como unas curvas de trans-
mitancia continuas y sin picos inesperados en la re-
gión del azul-violeta. Por último los filtros más útiles
reducen o eliminan todas las longitudes de onda
por debajo de los 400 nm.

Las características ideales de los filtros serían que
transmitan la cantidad de luz necesaria, que absor-
ban los rayos infrarrojos y ultravioletas, que el es-
pectro transmitido proteja a los fotorreceptores, que
distorsionen lo menos posible la percepción del co-
lor y que permitan la fabricación de lentes con la co-
rrección óptica adecuada. Los filtros electrocrómi-
cos añadirían la ventaja de poder llevar incorporado
en una sola ayuda dos tipos de filtración útil cada
una de ellas en diferentes condiciones de ilumina-
ción con la ventaja respecto a los fotocromáticos de
poder modificarse en unos segundos, en lugar de
en unos minutos.

Los interesados en la bibliografía de este artícu-
lo, pueden solicitar el artículo original en la oficina
de FARPE: Tno.: 915 320 707 / farpe@retinosisfarpe.es
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Andalucia

Asociaciones

Ensayos clínicos en humanos con
terapia génica
En la reunión que tuvimos el pasado día 5 de
Mayo del presente año, celebramos nuestra
Asamblea General Ordinaria anual en el Colegio
Luis Braille de Sevilla, con la participación de nu-
merosos socios y familiares de nuestra asocia-
ción. Tras el desarrollo de ésta, presentamos a las
doctoras Doña Beatriz Ponte, Jefa del Departa-
mento de Oftalmología del Hospital San Lázaro
de Sevilla y a Doña Mariluz Bellido, investigado-
ra del Centro Andaluz de Biología y Medicina Re-
generativa, (CABIMER), dirigido por el doctor
Somy Batacharia, investigador británico en pa-
tologías de la retina. 

Este equipo de investigadores, explicaron las
doctoras, van a iniciar ensayos clínicos en el Hos-
pital Virgen Macarena de Sevilla con personas
afectadas de Amaurosis Congénita de Leber, en
primer lugar, para continuar posteriormente con
la Retinosis Pigmentaria, el Glaucoma y otras en-
fermedades de la retina. 

Los asistentes formularon numerosas pregun-
tas sobre esta investigación y tratamiento, que
fueron contestadas por las conferenciantes con
amplias explicaciones. 

Después celebramos una agradable comida de
convivencia en el mismo Colegio.

También el pasado día 26 de Mayo del presen-
te año, participamos en un encuentro con otras
Asociaciones, en el Hotel Los Lebreros de Sevilla,
organizado por la Federación Española de Enfer-
medades Raras, (FEDER), con la presentación, por
nuestra parte, de las doctoras Doña Beatriz Ponte
y Doña Mariluz Bellido que explicaron su proyec-
to sobre los ensayos clínicos con personas afecta-
das de Amaurosis Congénita de Leber, la Retino-
sis Pigmentaria y otras enfermedades de la retina.
Las intervenciones de las doctoras fueron muy
aplaudidas y, comentadas favorablemente por los
participantes al acto, por el potencial avance en la
investigación y la consecuente esperanza para las
muchas personas que estamos afectados por es-
tas patologías.

Asociación de Andalucía:
mas cerca de la meta

Café científico de FEDER
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Una vez más hemos llevado a buen término
el Día Mundial de la Retinosis el pasado día
22 de Septiembre, no manifestamos tan a

la ligera nuestros agradecimientos dado que, de-
bemos resaltar ciertas matizaciones que, en el fon-
do, me preocupan a nivel personal. Llevamos ya
dos actos seguidos en los que no hemos contado
con ninguna presencia de responsables de Sani-
dad de la Junta de Comunidades de Castilla-La
Mancha y si, por el contrario, hemos contado con
el pleno apoyo del Excmo. Ayuntamiento de Al-
bacete: en la figura de su concejal más emblemá-
tico, discapacitado como nosotros e, implicado en
todas las actividades socio sanitarias y; de la Con-
cejal de Juventud.

Solicitamos la subvención que la Junta sacó al
final de verano, en la cual no estaba recogido nin-
gún déficit visual, mientras que si estaban bien
indicados los déficits auditivos., seguimos sin te-
ner todavía la certeza de si la Junta nos financiará
algo. 

Nos consideramos, de pleno derecho, una aso-
ciación socio sanitaria y por ende, no nos vale que
en la convocatoria venga estipulado el apartado
de enfermedades raras (que ya de por si somos
solo por nuestra prevalencia) y el apartado neu-
rodegenerativo, ya que siempre hemos reivindi-
cado poder estar dentro de la convocatoria como
asociación de personas con déficits visuales. La
ONCE sólo ayuda cuando la gente ha perdido la
visión y nosotros, aún tenemos campo visual.

En esta convocatoria si debemos agradecer,
nuevamente al Colegio de Aparejadores, Arqui-
tectos Técnicos e Ingenieros de Edificación de Al-
bacete, la gentileza de cedernos sus magníficas
instalaciones Sin su ayuda, no hubiésemos podi-
do lograr un salón así ni en mis mejores sueños.
De bien nacidos es ser agradecidos, de ahí que
manifestemos públicamente este agradecimiento
antes de exponer nuestra labor.

En el acto, contamos con la inestimable pre-
sencia de D. Federico Pozuelo y Dña. María Deli-
cado, concejales del Excmo. Ayuntamiento de Al-
bacete. Asimismo, fue un autentico placer
escuchar con atención a las doctoras Dña. Elena
Caminos y Dña. Cecilia Fernández, quienes expu-
sieron con maestría los logros alcanzados en sus
investigaciones de Retina en la Facultad de Medi-
cina de Albacete, recibiendo gran atención por
parte del público.

Se concluyó el acto con una comida de her-
mandad entre afectados y especialistas en el Ho-
tel San Antonio.

Asociación de afectados por
retinosis pigmentaria de
Castilla-La Mancha. 

Castilla La Mancha

Asociaciones
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Castilla y León-Catalunya

Asociaciones

• Jornada de salud con la participación
de un profesional  extraordinario
• Celebración  de la asamblea general
de abril de 2012
El día 28 de abril de 2012 celebramos, en Valladolid,
la asamblea general de retinosis de Castilla y León.
Este acto siempre es un día especial para todos nos-
otros, ya que permite la posibilidad de reunir a to-
dos los afectados y sus familiares. 

Se informa de la gestión y del estado de cuen-
tas del año 2011 y hay un turno de ruegos y pre-
guntas. 

Después de este protocolo obligado, invitamos a
participar a un profesional extraordinario: Catedrá-
tico de Oftalmología de la Universidad de Valladolid
y director del IOBA, D. José Carlos Pastor Jimeno,
que nos habló de los avances en la investigación de
las distrofias retinianas, resaltando la retinosis pig-
mentaria y diferenciando las distintas etapas de ca-
da investigación.

A continuación de la intervención, se mantuvo
un coloquio entre el ponente y los asistentes, el cual
fue muy fluido e interesante. 

En este acto participaron más de cien personas,
entre afectados y acompañantes. Una vez finaliza-
do, celebramos una comida, en la que participaron
el doctor y los asistentes, en un restaurante céntri-
co de la ciudad.

Agradecemos la posibilidad de compartir el co-
nocimiento que ellos, desde su estudio, y nosotros,
desde nuestra experiencia de la enfermedad en el
día a día, nos esperanza.

Castilla y León apuesta por
la investigación

Desde estas líneas, nos parece oportuno in-
formaros que, el pasado mes de Abril se
celebró la Asamblea General Extraordina-

ria en la que se aprobaron, por unanimidad, los
nuevos estatutos de la Asociación para adaptar-
los a las nuevas leyes de la Generalitat de Cata-
lunya. Seguidamente, celebramos la Asamblea
General Ordinaria en la que se renovó  la Junta Di-
rectiva, aprobada por unanimidad, quedando for-
mada por las siguientes personas: Presidente, Jor-
di Palà; Vicepresidente, Albert Español; Secretario,
Alfons Borràs y; Tesorero, Emili Vendrell.

Tras el periodo estival, el mes de Septiembre se
presentó especialmente activo y como cada año,

nuestra asociación volvió a participar en la Mues-
tra de asociaciones de Barcelona, en su 17ª edi-
ción y, que se enmarca dentro de los actos festi-
vos de las fiestas de La Mercé. Como viene siendo
habitual, nuestra asociación participó dentro del
stand de FEDER y pudimos contar con la visita del
Alcalde de Barcelona, Xavier Trias y de la teniente
de alcalde de Calidad de Vida, Igualdad y Depor-
tes del Ayuntamiento de Barcelona, Maite Fandos,
que nos alentaron a seguir con nuestra labor.

Casi de manera inmediata, tras las fiestas de la
Mercé, tuvo lugar en Barcelona la 88 edición del
congreso de la Sociedad Española de Oftalmolo-
gía. El congreso, que tuvo lugar en el Centro de

Noticias de Catalunya

VIS 41 27-32_VISION  16/10/12  12:04  Página 29



VISIÓN 30

Convenciones Internacional de Barcelona, contó
con la realización de una reunión satélite con el
título de “Avances en retinosis pigmentaria”, que
fue promovida por la Federación de Asociaciones
de Retinosis Pigmentaria de España (FARPE) y con
la colaboración de la Sociedad Española de Baja
Visión y Prevención de la Ceguera y para la que
nuestra asociación prestó su apoyo. Un agradeci-
miento sincero a los ponentes, Dr. Marc Rubio, Dr.
Pere Garriga, Dr. Miguel Carballo y Dr. Ramón Hi-
rujo, ya que nunca han rehusado su colaboración
siempre que la hemos necesitado y nuestra felici-
tación al presidente de FARPE, Sr. Germán López
y a todo su equipo por la impecable preparación
del evento.

El mes acabó con la celebración del Congreso
Nacional de Enfermería Oftalmológica, celebrado
en el Colegio Oficial de Enfermería de Barcelona.
En este congreso se hizo la presentación del libro
“La lucha cotidiana contra la retinosis pigmenta-
ria”. Sin duda una historia apasionante, en la que
un afectado de retinosis pigmentaria ve plasma-
das sus vivencias en papel a través de los ojos de

un enfermero oftalmológico, coautor del libro.
Nuestro reconocimiento a Ibón, que es el prota-
gonista, a sus autores y a todos aquellos que han
hecho posible esta obra, que no nos podemos
perder…no dejará  a nadie indiferente.

I Jornada Retina Murcia: “En la
investigación está nuestra esperanza”.
El 30 de Junio de 2012, la Asociación de Afecta-
dos de Retina de la Región de Murcia, coinci-
diendo con su asamblea general ordinaria, ce-
lebró la I Jornada Retina Murcia con el lema “En
la investigación está nuestra esperanza”.

En primer lugar se celebró la asamblea de la
asociación, que fue un éxito de participación, con
la asistencia de más del 50% de los socios y en la
cual, se aprobó la entrada en FEDER de nuestra
asociación, la creación de una página web, la aper-
tura de un segundo despacho en la Dirección de
Apoyo de ONCE en Cartagena y algunos otros

proyectos para este 2012. En esta asamblea con-
tamos con la presencia de Juan Carrión, que aca-
baba de ser nombrado presidente de FEDER.

Tras dicha asamblea se inició la I Jornada Reti-
na Murcia, en la que se impartieron tres confe-
rencias: La doctora Inmaculada Sellés Navarro ha-
bló sobre “Diagnóstico clínico y tratamiento de
enfermedades heredodegenerativas de retina”; El
profesor de la Universidad de Alicante, Nicolás
Cuenca Navarro, habló sobre “Investigación y te-
rapias en Retinosis Pigmentaria” y; Andrés Mayor
Lorenzo, presidente de la Asociación Retina Astu-
rias, nos habló sobre “El papel de los afectados y
sus familias”.

Retimur,  asociación de
afectados de retina de la región
de Murcia

Catalunya-Murcia

Asociaciones
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Murcia-Comunidad Valenciana

Asociaciones

A continuación se abrió un turno de pregun-
tas para los asistentes, muy interesante y con mu-
cha participación, que sirvió para resolver muchas
dudas y aprender de estos tres expertos.

El acto fue cubierto, a lo largo de la semana,
por diferentes medios de comunicación regiona-

les. Así: tuvimos difusión en Onda Regional de
Murcia, emisora pública de la comunidad autó-
noma; el diario La Opinión de Murcia; RNE dele-
gación territorial de Murcia y; 7 Región de Murcia,
televisión pública de la Comunidad Autónoma.

En el salón de actos de la D.T. de la ONCE en
Murcia, donde tuvo lugar la Jornada, se citaron
alredor de 80 personas y tras la misma, hubo
una comida de hermanamiento con la asisten-
cia de 41 personas.

Desde RETIMUR queremos agradecer la co-
laboración desinteresada de los tres ponentes, a
las personas asistentes al acto, a FARPE y FEDER
y a los medios que cubrieron la Jornada.

Aprovechamos para recordar nuestra pre-
sencia en las redes sociales:

• Facebook: http://wwww.facebook.com/aso-
ciacionretimur

• Twitter: @retimurmurcia  

David Sánchez
RETIMUR

Actividades de retina
Comunidad Valenciana
E l pasado 2 de abril y 16 de junio, en Valen-

cia y Alicante respectivamente, el Dr. Ni-
colás Cuenca Navarro, Profesor de la Uni-

versidad de Alicante, perteneciente al
Departamento de Fisiología Genética y Micro-
biología, impartió la conferencia: “Estado actual
de las investigaciones en el tratamiento de la
retinosis pigmentaria”. La misma versó sobre los
siguientes temas: 

• La retina morfológica y fisiológica,
• Retinosis Pigmentaria, causas y clasifica-

ción.
• Etapas en el proceso de degeneración de

la retina en retinosis pigmentaria.
• Tipos de terapia: Neuroprotección, Terapia

Génica, Transplante Celular, Células Madre, Vi-
sión Artificial.

• Nuevas terapias: Optogenética, micro RNA
• Calidad de vida, agentes neuroprotectores

y retinosis pigmentaria.

Fue un rotundo éxito de participación, como
suele ser habitual siempre que recibimos sus
magistrales charlas. 

El Profesor Cuenca destacó que “la elección
de la terapia va a depender fundamentalmente
de la fase de degeneración. La terapia génica
debe ser individualizada para cada gen, de ahí
la importancia de la genética y sobre todo del
diagnóstico genético. Las células madre pue-
den ser una alternativa terapéutica así como la
visión artificial. Llegó a la conclusión de que, a
la espera de que todas estas terapias sean fac-
tibles, evitar la exposición a la luz, utilizar filtros
adecuados, llevar una vida sana: ejercicio, no fu-
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mar, dieta rica en antioxidantes, vitaminas E, C.,
y; como última recomendación, “ser feliz”. Para
finalizar su intervención, agradeció el apoyo
que estamos prestando a su  equipo y a los
proyectos en los que están trabajando.

El próximo 5 de octubre se reanudará el cur-
so de Lengua de Signos en  dos fases: el inicial y
nivel 2. Los cursos han tenido desde su inicio,
hace 10 años, una buena acogida y un nivel de
participación muy alto, con unas prácticas con
el colectivo Usher muy beneficiosas para la co-
municación entre los sordociegos y las perso-
nas de su entorno. Se han incorporado grupos
de trabajadores sociales, educadores sociales y
profesionales de colectivos de discapacitados. 

Los objetivos de este curso son: iniciar a las
personas interesadas en el manejo de una len-
gua visual y gestual, esto incluye expresar y
comprender el lenguaje de signos mediante el
intercambio de información; divulgar el cono-
cimiento de las características propias del co-
lectivo de personas sordas facilitando así su
aprendizaje y; conocer el impacto de las barre-

ras de la comunicación y la información, ade-
más de la importancia de la accesibilidad a los
diferentes ámbitos sociales.

Un grupo de voluntarios, formado por afec-
tados deseosos de colaborar de forma activa,
están planificando actividades como excursio-
nes, comida de Navidad y una jornada de con-
vivencia de fin de semana. Se encargan, ade-
más, de recibir a los recién llegados, aportando
consejos y experiencias personales.

Estamos proyectando dos charlas muy inte-
resantes: una de ellas será impartida por la Dra.
Regina Rodrigo, del grupo de Enfermedades
Neurosensoriales del IIS- La Fe, dirigido por el
Dr. José María Millán, que nos mostrará las con-
clusiones del estudió “Evaluación del estado
antioxidante en retinosis pigmentaria”, que re-
alizó a pacientes con RP. La otra conferencia se-
rá ofrecida por el equipo de genética del Hos-
pital Universitario La Fe de Valencia y en la
misma se aportarán resultados de los estudios
que se están llevando a cabo con los afectados
de Síndrome de Usher.

Comunidad Valenciana

Asociaciones

VIS 41 27-32_VISION  16/10/12  12:04  Página 32



33 VISIÓN

Diego

Entrevista

Meticuloso cuando la ocasión lo requiere,
sus generosas y características carcaja-
das son bien conocidas por los muchos

amigos que van dejando allá donde van.

Eres una persona jovial, siempre con
una sonrisa en la cara,  ¿El sentido del
humor es una buena medicina para
afrontar las soluciones difíciles? 
Sí, pienso que la sonrisa, el chiste ocasional, rom-
pe muchas barreras en la comunicación entre las
personas, pero luego soy muy serio.

Una de las experiencias que te ha
tocado vivir, como esposo de
Purificación, es viajar a Moscú en
busca de medicinas, ¿Cómo recuerdas
ese viaje?
Fueron varios viajes, pero desde el primero, y so-
bre todo en el primero, lo más importante fue-
ron las fuertes relaciones humanas que se die-
ron. Unidos por un objetivo común, la curación
de nuestra enfermedad. Luego, como sabéis, el
tratamiento no servía para nada, pero sólo por
las amistades que hicimos, mereció la pena. 

¿Cuando le diagnosticaron esa
enfermedad, habías oído hablar de
ella, la conocías?
No. No sabíamos nada de ella.

¿Cómo recuerdas los primeros años de
la enfermedad?
Con mucha angustia, buscando información sobre
la enfermedad, buscando personas que estuvie-
ran en nuestra misma situación. Surgió la necesi-
dad de formar la asociación: fundamos la asocia-

ción andaluza, que empezó con siete socios y lue-
go; la extremeña cuando nos trasladamos de
maestros a nuestro pueblo, Fuente del Maestre. 

¿Crees que vuestra relación hubiera
sido distinta de no existir esta?
Como he dicho antes, desde que le diagnostica-
ron la enfermedad a Puri, nuestras vidas giraban
entorno a la misma. La familia ayudaba como po-
día y sabía. Puri entró en una depresión. Buscamos
otras personas que tuvieran la enfermedad por-
que nos sentíamos perdidos y sobre todo, fue un
peregrinar de oftalmólogo en oftalmólogo bus-
cando una solución que no llegaba, hasta que tu-
vimos la suerte de dar con el Dr. Rafael Gil, que nos
ayudó con su dedicación profesional, sus conse-
jos y con su gran humanidad. Nos hizo ver que la
aceptación de la enfermedad y aprovechar y, cui-
dar el resto visual era lo más importante.

¿Recuerdas algún momento en que te
haya costado especialmente hacerte
“el duro”?
Siempre es importante el apoyo de todos los que
te rodean para “superar” la enfermedad, pero
desde el principio tuve claro que hasta que Puri
no aceptara la enfermedad y luchara con todas
sus fuerzas, su vida no podría vivirla de forma
“normalizada”. Cuando surgía alguna situación
que decía no poder hacer y que yo sabía que sí,
la obligaba a que solucionara la situación ella,
por sí sola. Tanto era así que me decía que era co-
mo Rouseau con su Emilio, cuando lo abando-
naba en el bosque para que aprendiera a solu-
cionar sus situaciones. Después me lo ha
agradecido, pues es muy importante desarrollar
a tope todas las capacidades.

Entrevista a Diego,
compañero de una

afectada por RP.
“Nos hizo ver que la aceptación de la enfermedad y aprovechar y, cuidar el resto visual era lo
más importante.”
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Sois los
representantes de la
Asociación de
Retinosis de
Extremadura, ¿Qué
es más difícil
conseguir: el apoyo
de las
administraciones o
resolver las dudas
de alguien que llega
por primera vez a
vuestra asociación?
Solucionar las dudas y qui-
tar la angustia por la que
nosotros pasamos es lo
más difícil, pero también lo
más gratificante. Ya hemos
dicho que, en este camino,
hemos ido haciendo gran-
des amigos.

De cara a esas
administraciones,
¿Cuáles son las
reivindicaciones de
los familiares de
afectados por
retinosis?
La búsqueda de un buen
diagnóstico y un control y
seguimiento, con un pro-
tocolo nacional de nues-
tra enfermedad, para que
se pueda investigar y en-
contrar, por fin, un trata-
miento para su curación.

¿Qué mensaje le
darías a alguien que
esté en tu misma
situación? 
Aceptar la enfermedad,
aprovechar al máximo su
resto visual, vivir con la
mayor “normalidad” posi-
ble y asociarse para luchar
y alcanzar el objetivo co-
mún de encontrar un tra-
tamiento para curar la en-
fermedad.
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Mª Victoria

Entrevista

Su sonrisa está presente en todos los actos de
FUNDALUCE y FARPE. Confiesa que en oca-
siones le hubiera gustado que su marido hu-

biera podido ver. Sabe lo que es la desesperanza
y la preocupación, pero también que, con pacien-
cia, todo se supera. 

Cuando conoció a Germán, ¿sabía que
estaba afectado por Retinosis
Pigmentaria?
No lo sabía, pero hace 40 años tampoco se cono-
cía mucho, ni existía la información que hoy tene-
mos. En realidad, hay que darle las gracias a las
asociaciones que se han preocupado en que se
investigara sobre esta patología.

¿Cómo recuerda el momento del
diagnóstico?
Muy mal, porque no había mucha información. Te
creas un poco de angustia y te engañas pensan-
do que no va a perder la vista.

¿Qué le diría a todas las parejas de
afectados que están pasando en estos
momentos por ese trance?
No les puedes decir mucho, solamente escuchar-
les. Necesitan contar su problema. Yo creo que to-
dos tienen que pasar esa primera fase, les puedes
decir que tengan paciencia que, por experiencia,
todo esto se supera.

Cuando nacieron sus hijos, ¿temía que
fueran portadores de esta
enfermedad?
Sí, me preocupaba bastante. De hecho, son exa-
minados periódicamente.

¿Cómo afecta a la vida de un matrimonio
el que uno de los cónyuges sufra una
enfermedad como esta?
Bueno, Germán lleva 22 años sin ver, por lo tanto
creo que ya no me afecta tanto como antes. Pero
cuando eres joven, como mujer coqueta, te sien-
tes mal que tu pareja no te pueda ver en las dis-
tintas etapas de tu vida.

¿Alguna vez ha sentido que la
situación le superaba?
En muchas ocasiones, sobre todo cuando los ni-
ños han sido pequeños. Lo necesitas pero te ves
sola para muchas cosas.

Al ser Germán presidente de FARPE y
FUNDALUCE, su presencia en multitud
de actos es continua, ¿cómo es su
relación con estas entidades y con las
personas que las conforman?
Normalmente, mi presencia es como acompañan-
te a todos los actos. En cuanto a la relación con las

Entrevista a Mª Victoria,
compañera de un
afectado por R.P.

“Cuando Germán aceptó que tenía Retinosis Pigmentaria, empezamos todos a vivir.”
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distintas entidades, es muy cordial y a la vez admi-
rable por el trabajo que están realizando.

Los afectados tienen sus
reivindicaciones ante las
administraciones públicas, ¿cuáles son
las peticiones de los familiares de
afectados?
Que puedan conseguir los recursos para tener ini-
ciativas en la investigación.       

¿Ha lamentado en alguna situación
especial que su esposo no pudiera ver?
En muchos acontecimientos personales muy im-
portantes, como pueden ser el nacimiento de

nuestro hijo, el bautizo, la comunión, etc. La boda
de nuestra hija que incluso él fue el padrino, el na-
cimiento de nuestro nieto, etc.

Finalmente, Un momento con el que se
quede en todos estos años de
convivencia con la afección.
Cuando él aceptó que tenía Retinosis Pigmenta-
ria, empezamos todos a vivir.

Entrevista a Joaquín
López, presidente de

Bidons Egara
“Estamos decididos a seguir luchando para conseguir tratamientos efectivos y que esta
deje de ser una enfermedad incurable.”

Alos diez años le diagnosticaron su enfer-
medad, un hecho que nunca mermó sus
deseos de seguir adelante y desarrollar su

labor como empresario. Su apoyo a la investiga-
ción ha sido continúo desde hace años, primero
a través de los premios Fundaluce y después con
la creación de una Cátedra de investigación, una
actividad con la que quiere alcanzar su sueño: cu-
rar la retinosis

Cuando toma la opción de iniciar su
carrera como empresario, ¿es ya
conocedor de que padece una
enfermedad que tal vez pueda dejarlo
ciego a lo largo de su vida?
Sí, tuve conocimiento de la enfermedad cuando
tenía solo 10 años en un reconocimiento que me
hicieron para empezar los estudios de bachillera-
to, por lo tanto, empecé mis pinitos como empre-
sario en 1970 y ya era poca la visión que tenía. No
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obstante, decidí con todo mi empeño seguir ade-
lante mi proyecto.

¿Cuáles son sus sentimientos respecto
a su vida personal y su vida
profesional cuando empieza a tener
los primeros síntomas importantes de
la enfermedad?
Nunca influyó en mis sentimientos personales ni
profesionales la existencia de la enfermedad, ya
que ha quedado demostrado que ser invidente y
hacer una vida personal y profesional es tan nor-
mal como  para cualquier otra persona,  “Sólo hay
que echarle ganas e ilusión”.

Las dificultades inherentes a su
enfermedad, ¿modifican de forma
sustancial su plan de acción en el
trabajo?
No.

¿En alguna ocasión se planteó la
alternativa de abandonar?
No, al contrario, ampliar.

Es evidente que usted continúa
satisfactoriamente con su actividad
profesional. ¿Cómo surge la idea de
dar un paso adelante, en lo que a su
patología se refiere, y apoyar a la

investigación sobre la Retinosis
Pigmentaria?
Por la relación con la asociación de la Retinosis de
Cataluña y, analizando los Premios que tenía ins-
taurados la Federación a través de Fundaluce, me
surgió la idea de promocionar un Premio “Bidons
Egara” a la Investigación.

Los proyectos subvencionados en los
dos Premios “Bidons Egara” son
“Obtención de fotorreceptores a partir
de células pluripotenciales y su posible
papel en la terapia de enfermedades
degenerativas de la retina”, con los
Dres. Bernat Soria Escoms y Eduardo
Fernández Jover como investigadores
principales y; “Utilización de
neurotrofinas y células madre como
posible opción terapéutica de la
retinosis pigmentaria”, con el Dr.
Nicolás Cuenca Navarro como
investigador principal. ¿Conoce los
resultados de estos dos proyectos? ¿Le
han parecido interesantes o han
quedado satisfechas sus expectativas?
Conozco los resultados de ambos proyectos y,
según me han comentado los investigadores
principales de los mismos, estos premios fueron
muy útiles para ayudarles a empezar nuevas ví-
as de investigación centradas en el desarrollo
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de nuevas opciones terapéuticas para ayudar a
las personas afectadas por Retinosis Pigmenta-
ria. En este contexto, me siento profundamen-
te honrado por la posibilidad de haber contri-
buido, aunque solo sea un poco, a este gran
reto que sin lugar a dudas merece la pena, por
lo que nuestras expectativas iniciales han que-
dado más que satisfechas. En cualquier caso,
soy plenamente consciente que nos encontra-
mos ante un problema muy complejo y por
ello, todavía son necesarios muchos más es-
fuerzos.

En 2005 da por concluida la etapa de
colaboración con Fundaluce y decide
crear la “Cátedra de Investigación en
Retinosis Pigmentaria Bidons Egara”
en la Universidad Miguel Hernández
de Elche. Sin duda, es un paso de gran
relevancia, ¿qué le lleva y que espera
de una apuesta de este calado?
Como ya he comentado antes, los retos a los
que nos enfrentamos los afectados por Retino-
sis Pigmentaria en nuestra vida diaria y los pro-
fesionales que nos atienden son muy comple-
jos y por ello, creo que al igual que sucede en las
carreras de fondo, la paciencia y la persistencia
son la clave. En este contexto surge la idea de
crear una Cátedra de Investigación, que de al-
guna forma, “tire del carro” y pueda ayudar a
sensibilizar a la sociedad de los problemas que
padecen los afectados y sus familias y a la vez,
contribuir a fomentar la investigación en este
campo, la formación universitaria y la difusión
del conocimiento de la Retinosis Pigmentaria.
Nuestro deseo es promover el intercambio de
conocimientos entre todos los profesionales in-
volucrados en el diagnóstico y tratamiento de
esta enfermedad y contribuir al desarrollo de
nuevas alternativas terapéuticas que puedan
ayudar a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas afectadas por Retinosis Pigmentaria.

En 2007, la Cátedra por usted
promovida, edita el libro “Retinosis
Pigmentaria: Preguntas y Respuestas”,
que se reparte de manera gratuita
entre todos los colectivos interesados,
incluyendo asociaciones de afectados.
¿Ha percibido usted que esta iniciativa
haya sido de utilidad y bien acogida?

Cuando nos planteamos la edición del libro, la
idea era presentar una visión actualizada sobre al-
gunas de las preguntas que con frecuencia se
plantean las personas que se ven afectadas por
Retinosis Pigmentaria y sus familias. Muy pronto
conseguimos la ayuda de muchos profesionales
y afectados, que de inmediato y de manera des-
interesada, colaboraron en el proyecto. Incluso
conseguimos el apoyo del Ministro de Sanidad y
Consumo, que escribió un pequeño prólogo y se
ofreció a participar en la presentación oficial del
mismo. También obtuvimos el apoyo de la ONCE,
de General Óptica y de la Fundación Vodafone, así
como aportaciones económicas de varios parti-
culares que nos permitieron editar y distribuir gra-
tuitamente el libro entre todos los colectivos in-
teresados. El éxito ha sido mucho mayor del que
esperamos y el libro ha sido distribuido no solo
en España sino también en muchos países latino-
americanos. Por otro lado, me gustaría destacar
que aunque el libro está disponible gratuitamen-
te en internet, actualmente seguimos teniendo
muchas peticiones de ejemplares impresos. Todos
nos dan las gracias por el texto, que según nos co-
mentan les ha sido de gran ayuda para entender
mejor la enfermedad y, nos felicitan por la inicia-
tiva, por lo que, sin lugar a dudas, nuestra percep-
ción es que esta iniciativa de la Cátedra ha sido
útil y muy bien acogida.

Son muchos los ámbitos de actuación
de la Cátedra a lo largo de estos años.
Desde su punto de vista, como
afectado, ¿piensa que las líneas
trazadas han sido correctas o ha
habido pasos en falso? ¿Qué
valoración global haría después de
estos años?
Entre las actividades que se están desarrollando
actualmente dentro de la Cátedra podemos des-
tacar la realización de proyectos de investigación
y la difusión de los resultados derivados de los
mismos en publicaciones, conferencias y congre-
sos nacionales e internacionales; la promoción de
nuevas estrategias terapéuticas para el trata-
miento de las enfermedades degenerativas de la
retina, así como actividades dirigidas a fomentar
el conocimiento de la Retinosis Pigmentaria y sus
repercusiones sobre las personas que la padecen.
También estamos intentando que cada vez más
investigadores, especialmente jóvenes investiga-
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Joaquín López

Entrevista

dores, se interesen por la Retinosis Pigmentaria y
las enfermedades degenerativas de la retina ya
que estamos convencidos que solo así consegui-
remos que la Retinosis Pigmentaria deje de ser
una enfermedad incurable.  La valoración global
después de todos estos años es muy positiva, y
aunque no siempre hemos podido conseguir to-
dos los objetivos que nos habíamos propuesto en
los plazos previstos, seguimos con la misma ilu-
sión, motivación y ganas de trabajar que al prin-
cipio y, estamos decididos a seguir luchando jun-
tos para conseguir mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas por Retinosis Pigmentaria,
e incluso de una forma mucho más ambiciosa, pa-
ra conseguir tratamientos efectivos y que esta de-
je de ser una enfermedad incurable.  

En el marco de la Cátedra, ha
organizado dos Jornadas en las que ha
reunido a investigadores sobre la
retinosis pigmentaria tanto nacionales
como internacionales. Entendemos
que uno de los objetivos es promover
el intercambio de ideas que lleven a
posibles colaboraciones que redunden
positivamente sobre la investigación.
¿Está satisfecho con los resultados?
¿Qué otros objetivos se persiguen con
estas Jornadas?
Efectivamente,  uno de los objetivos de estas Jor-
nadas es favorecer el intercambio de ideas y cola-
boraciones científicas. También intentamos pro-
mover el desarrollo de ensayos clínicos en este
grupo de enfermedades para los que desgracia-
damente todavía no existe ningún tratamiento
efectivo. Las Jornadas han permitido que se reú-
nan grupos de expertos en diferentes disciplinas,
desde el análisis genético y molecular, hasta clíni-
cos e investigadores básicos con el fin de poner
en común los últimos avances en el conocimiento
de estas enfermedades y discutir cómo se puede
realizar una transferencia eficaz del conocimien-
to científico básico a la práctica clínica. También
hemos intentado involucrar a asociaciones de
afectados puesto que estamos convencidos que
son necesarias para impulsar la investigación
translacional. Además, en todas las Jornadas he-
mos incluido una sesión con conferencias abier-
tas al público con el fin de divulgar qué es la Reti-
nosis Pigmentaria, los retos actuales en su
investigación, diagnóstico y tratamiento, así como

tratar de actualizar y divulgar aspectos éticos, le-
gales y de diseño general de los ensayos clínicos.
Los comentarios que hemos recibido han sido
siempre muy positivos por lo que estamos muy
satisfechos y esperamos poder seguir organizan-
do esta Jornadas en el futuro. 

Seguramente es usted consciente de
que la labor de mecenazgo que
actualmente viene realizando, no es
muy frecuente en nuestro país. ¿Cómo
cree usted que se podría fomentar esta
actitud de apoyo a la investigación,
máxime en la situación actual?
Creo que todos somos conscientes que este es un
momento crítico para la investigación, especial-
mente en España. Aunque aparentemente todos
coincidimos en que la investigación, el desarrollo
tecnológico y la innovación son imprescindibles
para el crecimiento económico y social a medio y
largo plazo, parece ser que en momentos de “cri-
sis” como la actual, la investigación no es una de
las prioridades. Creo que no basta con darse cuen-
ta de que la investigación científica es necesaria
para el progreso de nuestra sociedad y por tanto,
habría que hacer una apuesta clara por la investi-
gación desde todos los ámbitos.  En este contexto
la empresa Bidons Egara siempre ha manifestado,
a lo largo de toda su trayectoria, un gran compro-
miso y un alto nivel de responsabilidad social y ha
decidido apostar por la investigación en Retino-
sis Pigmentaria, una de las patologías que se ca-
talogan dentro de un grupo conocido como “en-
fermedades raras”, y que por ello, tienen mas difícil
el acceso a la financiación, puesto que solo se ven
afectados menos de 5 casos por cada 10.000 ha-
bitantes. 

Nuestra modesta aportación a la Cátedra de In-
vestigación de la Universidad Miguel Hernández
de Elche, esperamos que de alguna forma, pueda
ayudar a que se incremente más la cooperación
público-privada en investigación. Por otro lado,
una forma de fomentar y estimular este tipo de
actuaciones podría ser quizás el incentivar este ti-
po de actuaciones mediante una adecuada fisca-
lidad, como ya sucede en Estados Unidos y en
muchos países de nuestro entorno más cercano. 

¿Qué opinión le merece la situación de
la investigación en España y cuál cree
que es su futuro?
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Creo que la investigación en España, 
especialmente la investigación en el tema de 
la Retinosis Pigmentaria, que es la que sigo 
más de cerca, ha experimentado una gran 
prosperidad en los últimos años, dando lugar 
a un marcado incremento de los resultados 
de investigación y de la producción 
científica. Estos datos sugieren que el futuro 
es muy esperanzador, especialmente si se 
aportan todos los recursos para que ello sea 
posible. Pero he de reconocer que cada vez 
estoy más preocupado por el futuro, ya que 
los recortes pueden dañar mucho a la 
investigación en España. Sigo siendo 
optimista pero creo que es importante 
afianzar la investigación científica y, en la 
medida de lo posible, conseguir que sea 
independiente de los ciclos políticos y 
económicos.  
 
Finalmente, ¿ve usted cercano el día en 

que la Retinosis Pigmentaria se pueda 

curar o al menos detener? 

Precisamente ese es nuestro sueño y por ello 
creo que hay que seguir luchando para 
detener el avance de la enfermedad y para 
conseguir que la Retinosis Pigmentaria deje 
de ser una enfermedad incurable.  Cada día 
se van consiguiendo pequeños logros que 
permiten avanzar en el diagnóstico y en el 
conocimiento de esta enfermedad y, aunque 
como ya he comentado antes, se trata de una 
“carrera de fondo”,  estoy convencido que si 
se potencia la investigación y se invierten 
todos los recursos humanos y materiales 
necesarios, podremos conseguirlo. 
 
Quiero hacer un llamamiento a todas las 
personas afectadas, asociaciones e 
investigadores para que todos trabajemos 
por el mismo objetivo ya que últimamente 
parece ser que a nivel de asociaciones cada 
una quiera tener su propio “chiringuito” para 
gobernarlo a su manera en perjuicio de la 
Federación y de la unión que la misma 
debería representar. 

 
 
 

FE DE ERRATAS 

 
En el anterior número de esta revista, el 
número 39, aparece un error con las 
imágenes presentadas en el artículo “Bases 
genéticas de las enfermedades hereditarias”. 
En concreto, en la página 23, en la imagen 
ilustrativa de la “Herencia autosómica 
recesiva: escenario B”, aparece: 
 

 
 

Cuando la imagen correcta debería ser: 
 

 
 

 
 

No obstante, en el texto que estas imágenes 
tratan  de aclarar, no existe ningún error. 
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DIRECTORIO

FARPE: Federación de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de España
C/ Montera, 24 - 4ºJ 28013 Madrid. Tel. 915 320 707- Fax: 915 222 118
E-mail: farpe@retinosisfarpe.es Web: www.retinosisfarpe.es 
Presidente: Germán López Fuentes

Fundaluce: Fundación Lucha Contra la Ceguera
C/ Montera, 24 - 4ºJ 28013 Madrid Tel. 915 320 707- Fax: 915 222 118
E-mail: fundaluce@retinosisfarpe.es Web: www.retinosisfarpe.es
Presidente: Germán López Fuentes

Retina International
Ausstellungsstrasse 36, CH-8005 Zürich (Suiza)
Tel.: +41 (0)44 444 10 77 Fax: +41 (0)44 444 10 70
E-mail: cfasser@e-link.ch Web: www.retina-international.org
Presidenta: Christina Fasser

Asociación Andaluza de Retinosis Pigmentaria (AARP)
Resolana, 30 (Edif. ONCE) 41009 Sevilla
Tel.: 954 901 616 - Ext. 351 - Directo 954 370 042 
E-mail: asociación@retinaandalucia.org Web: www.retinaandalucia.org
Presidente: Audifacio Reyes Fälder

Asociación Aragonesa de Retinosis Pigmentaria (AARP)
Paseo de Echegaray y Caballero, 76 (Edif. ONCE) 50003 Zaragoza
Tel.: 976 282 477 - Ext. 262 2 E-mail: retinosisaragon@gmail.com
Presidente: José Luis Catalán Sanz

Asociación Retina Asturias
Hospital Central de Asturias C/ Julián Clavería, s/n
33006 Oviedo–Asturias Tel.: 985 106 100 - Ext. 36508 - Fax: 984193765
E-mail: asturias@retinosis.org Web: www.retinosis.org
Presidente: Andrés Mayor Lorenzo

Asociación de afectados por Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad Canaria (AARPCC)
Avda. Primero de Mayo, 10 (Edif. ONCE)
35002 Las Palmas de Gran Canaria
Tel.: 928 431 411 - Ext. 287 - Fax: 928 364 918
E-mail: rpcanarias@hotmail.com y german@canariasretinosis.org
Web: www.canariasretinosis.org
Presidente: Germán López Fuentes

Asociación de Castilla–La Mancha de Retinosis Pigmentaria
Centro Municipal de Asociaciones. C/ Doctor Fleming 12-2º
02004 Albacete  Tel.: 967 221 540
E-mail: manchega81@hotmail.com
Presidenta: Concepción Gómez Sáez
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Asociación Castellano Leonesa de Afectados por Retinosis
Pigmentaria (ACLARP)
C/ Dos de Mayo, 16, Pasaje de la Marquesina (Edif. ONCE)
47004 Valladolid Tel.: 983 394 088 - Ext. 3125 - Fax: 983 218 047
E-mail: frbarcenilla@terra.es
Presidente: Félix Román Barcenilla

Associació d afectats per Retinosis Pigmentaria de Catalunya
(AARPC)
C/ Sepúlveda, 1, 3ª Planta (Edif. ONCE) 08015 Barcelona
Tel.: 932 381 111 E-mail: aarpc88@virtualsd.net Web: www.retinosiscat.org
Presidente: Jordi Pala Vendrell

Asociación Extremeña de Retinosis Pigmentaria (AERP)
C/ Alhucemas, 44, 06360 Fuente del Maestre - Badajoz 
Tel.: 924 531 084 
Presidenta: Purificación Zambrano Gómez
E-mail: retinosisextremadura@hotmail.com

Asociación Gallega de Afectados por Retinosis Pigmentaria (AGARP)
C.M.A. “Domingo García Sabell” Pl. Esteban Lareo, bloque 17 - sótano 2ª fase
Polígono de Elviña 15008 A Coruña
Tel.: 981 240 875 E-mail: galicia@retinosis.org Web: www.agarp.org
Presidenta: Rocío Barral

RETIMUR - Asociación de Afectados de Retina de la Región de Murcia
Plaza San Agustín, 1 A (Edif. ONCE), 30005 Murcia
Teléfono: 659 60 22 86
Correo electr.:  murcia@retinosis.org, Web: http://www.retimur.org
Presidente: David Sánchez González

Retina Navarra (ARPN.)
Luis Morondo, 13 - Bajo 31006 Pamplona - Navarra
Tel.: 948 203 322 Fax: 948 206 312 Teléfono movil: 618 97 37 01
E-mail: info@retinanavarra.org Web: www.retinanavarra.org
Presidente: José María Casado Aguilera

Retina Comunidad Valenciana
Avda. Barón de Cárcer, 48 - 7º-J, 46001 Valencia
Tel. :963 511 735 - Fax: 963 382 215 
E-mail: valenciarp@terra.es Web: www.retinacv.es
Presidenta: María de la Almudena Amaya Rubio

Asociaciones en Latinoamérica
Fundación Argentina de Retinosis Pigmentaria
San Lorenzo 4082000 San Miguel de Tucumán, Tucumán-Argentina
Tel. /Móvil: 54 381 4353747 54 381 154642547 E-mail: retinosisp@hotmail.com
Presidente: Francisco Albarracín
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Abre tus ojos. 
La investigación

es la llave
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