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Contribución de los pacientes a la 

difusión de los productos de la RedETS 



• Creada en 1990, une a 10 asociaciones de pacientes con Distrofias 

Hederitarias de la Retina (DHR), principalmente Retinosis 

Pigmentaria, de todo el territorio español. 

• Ofrece asesoramiento a las personas afectadas. 

• Busca vínculos entre los doctores e investigadores y fomenta la 

colaboración y apoyo de los pacientes en la investigación de las 

DHR. 

Federación de Asociaciones de 

Retinosis Pigmentaria de España 

(FARPE) 



• FARPE respondió a esta necesidad de colaboración con la creación de 

Fundaluce en 1998. 

• Objetivo: promover la investigación médico-científica en la búsqueda 

de tratamientos paliativos y curación de las DHR. 

• Fundaluce premia a grupos de investigación en el campo de las DHR 

con proyectos de excelencia evaluados por la ANEP.  

Fundación de lucha contra la 

ceguera (Fundaluce) 



Reunión a petición de 

los pacientes  para 

solicitar la elaboración 

de la Guía  

Madrid, diciembre 2013 

Guía de práctica clínica para 

las DHR 



Estrategia de implicación de 

los pacientes en la Guía 



Participación en la versión 

para pacientes 



 Presentación de la Guía en los Congresos anuales de la Sociedad 

Española de Oftalmología (SEO) en Sevilla (2015) , Málaga 

(2016) y Zaragoza (2017).  

Actividades de difusión de la 

Guía organizadas o promovidas 

por FARPE 



 Presentación en foros médicos y de pacientes: 

XVIII Jornada de Investigación de FARPE y 

FUNDALUCE en la Fundación Jiménez Díaz. 

CIBERER, ISCIII. Octubre 2016. 

Fundación RetinaPlus. “2017, Año de la Retina en 

España”, nombrado de excepcional interés por el 

Ministerio de la Presidencia. 

VI Jornada Retina Murcia. Mayo 2017. 

  I Jornada prenatal y pediátrica en las DHR-RP, 

Instituto U. de Investigación Biomédica Sanitaria de 

la Univ. Las Palmas de GC. Junio 2017. 

  IV Encuentro de la Fundación Tecnología y Salud 

(FTYS) con los pacientes “La tecnología sanitaria y 

el paciente oftalmológico”. Junio 2017. 

Actividades de difusión de la 

Guía organizadas o promovidas 

por FARPE 



 Presentación en foros médicos y de pacientes: 

XIX Jornada de Investigación de FARPE y FUNDALUCE  “ONCE Cataluña”, 

Barcelona 2017. Octubre 2017. 

 II Jornada “Perspectivas en las DHR-RP en lo médico y social”, Hospital 

General de la Palma SCS. Noviembre 2017. 

Jornada Real Academia Española de Medicina: “Enfermedades Raras y 

Frecuentes en Oftalmología”. Noviembre 2017. 

Actividades de difusión de la 

Guía organizadas o promovidas 

por FARPE 



 
 Entrevistas en radio: 

Pedro Serrano Aguilar. Gestiona Radio. 

Programa “Enfermedades Raras”. 2016. 

Mar Trujillo Martín y Dra. Carmen Ayuso. 

Gestiona Radio. Programa “Enfermedades 

Raras”. 22 junio 2017. 

Actividades de difusión de la 

Guía organizadas o promovidas 

por FARPE 

 Edición y distribución de díptico 

publicitario  



Actividades de difusión de la 

Guía organizadas o promovidas 

por FARPE 

 Distribución a las distintas Asociaciones de 

pacientes (disponibles en sus webs). 

 Grabación en formato de audio, realizada en la 

Biblioteca de afiliados de la ONCE y disponible 

para todos los afiliados en su página web. 

Versión para pacientes  
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¡¡ Muchas gracias !! 


