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Federacion de Asociaciones de
Retinosis Pigmentaria de Espana
(FARPE)

Creada en 1990, une a 10 asociaciones de pacientes con Distrofias
Hederitarias de la Retina (DHR), principalmente Retinosis
Pigmentaria, de todo el territorio espanol.

Ofrece asesoramiento a las personas afectadas.

Busca vinculos entre los doctores e investigadores y fomenta la
colaboracion y apoyo de los pacientes en la investigacion de las
DHR.




Fundacion de lucha contra la
ceguera (Fundaluce)

* FARPE respondio a esta necesidad de colaboracion con la creacion de
Fundaluce en 1998.

 Objetivo: promover la investigacion medico-cientifica en la basqueda
de tratamientos paliativos y curacion de las DHR.

 Fundaluce premia a grupos de investigacion en el campo de las DHR
con proyectos de excelencia evaluados por la ANEP.
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Reunion a peticion de
los pacientes para
solicitar la elaboracion
de la Guia

Madrid, diciembre 2013
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Participacion en la version faN

Fundaluce

;ﬁmmme‘»m para paCIenteS FUNDACIOM LUCHA CONTRA LA CEGUERA

- Estructura
 Elaboracion - - Contenido

- Presentacion de la informacion

» Distribucion a todas las asociaciones de pacientes




Actividades de difusion de la -
oy  Guia organizadas o promovidas Fundaluce
por FARPE
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Presentacion de la Guia en los Congresos anuales de la Sociedad
Espanola de Oftalmologia (SEO) en Sevilla (2015) , Malaga

(2016) y Zaragoza (2017).

FARPE presenta la Guia de Practica Clinica
de las distrofias hereditarias de Retina-Rp




70> Actividades de difusion de la
Wl  Guia organizadas o promovidas
por FARPE

Presentacion en foros medicos y de pacientes:

“* XVIII Jornada de Investigacion de FARPE y
FUNDALUCE en la Fundacion Jiménez Diaz.
CIBERER, ISCIII. Octubre 2016.

*»» Fundacion RetinaPlus. <2017, Afio de la Retina en
Espana”, nombrado de excepcional interés por el
Ministerio de la Presidencia.

VI Jornada Retina Murcia. Mayo 2017.

| Jornada prenatal y pediatrica en las DHR-RP,
Instituto U. de Investigacion Biomedica Sanitaria de
la Univ. Las Palmas de GC. Junio 2017.

“* IV Encuentro de la Fundacion Tecnologia y Salud
(FTYS) con los pacientes “La tecnologia sanitaria y
el paciente oftalmologico™. Junio 2017.
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Presentacion en foros medicos y de pacientes:

s X1X Jornada de Investigacion de FARPE y FUNDALUCE “ONCE Cataluna”,
Barcelona 2017. Octubre 2017.

“* 1l Jornada “Perspectivas en las DHR-RP en lo médico y social”, Hospital
General de la Palma SCS. Noviembre 2017.

+» Jornada Real Academia Espanola de Medicina: “Enfermedades Raras y
Frecuentes en Oftalmologia™. Noviembre 2017. |
XIX JORNADAS DE
INVESTIGACION 2017
FARPE - FU‘NDALUCE

18:45 h. Mesa de Investigacion:
: Dr. Miguel Carballo Villarino, Jefe de la Unidad de Genética
spital de Terrasa.

1” Dr. Borja Corcostegui
de microciru ar de
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Edicion y distribucion de diptico
publicitario

Guia de Practica Clinica v 1=
DISTROFIAS HEREDITARIAS DE RETINA

Entrevistas en radio:

** Pedro Serrano Aguilar. Gestiona Radio.
Programa “Enfermedades Raras™. 2016. GESTIONARAD ,Q@

A eCONOMIA, Gaudl XA PErSONA

“* Mar Trujillo Martin y Dra. Carmen Ayuso.

Gestiona Radio. Programa “Enfermedades
Raras”. 22 junio 2017.
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\ersion para pacientes

Distribucion a las distintas Asociaciones de
pacientes (disponibles en sus webs).

Distrofias
Hereditarias

Grabacion en formato de audio, realizada en la dteira
Biblioteca de afiliados de la ONCE vy disponible
para todos los afiliados en su pagina web.




ASOCIACION ARAGONESA
RETINOSIS PIGMENTARIA

RETIMVR

Guia de Practica Clinica para
las Distrofias Hereditarias de
Retina

A.C.L AR.P. Federacién de Asoclaciones

/V FA  E ceRetinosis Pigmentaria de Espaia

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SNS
MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD
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German Lopez Fuentes

Presidente de FARPE

Federacion de Asociaciones de Retinosis
Pigmentaria de Espaia

ii Muchas gracias !

Retinitis Pigmentosa




