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PREMIOS RETINA CASTILLAY LEONA LA
INVESTIGACION EN DISTROFIAS HEREDITARIAS
DE RETINA

PRESENTACION DEL PRESIDENTE DE RECYL

Cuando la luz se va apagando, el reloj corre mas deprisa, es una carrera contra el
reloj. Llevamos ya tiempo luchando contra la ceguera, nuestra Asociacion mas de
30 anos. Somos pacientes, pero unos pacientes “impacientes” a los que la luz se
les va apagando. Y por fin ha llegado a Espafa el primer tratamiento comercial
contra un determinado tipo de ceguera (Distrofia Hereditaria de Retina). Ahora ya
sabemos que hay que seguir luchando, y que es posible curarse. Hay que seguir
invirtiendo en hacer visible nuestra patologia, en motivar a los investigadores a
seguir investigando, y a decir a todo el que quiera escucharlo que queremos

curarnos. Ahora ya sabemos que curarse es posible.

JQUIENES SOMOS?

La Asociacion Retina Castilla y Ledn (ReCyL) se constituye en el ano 1993 bajo el
nombre de Asociacion Castellano-Leonesa de Afectados por Retinosis
Pigmentarias, A.C.L.A.R.P, en Valladolid, por un grupo de personas
diagnosticadas con una enfermedad recién descubierta: Retinosis Pigmentaria. Se
trata de una Entidad Asociativa, con capacidad juridica plena, no gubernamental y
sin animo de lucro, cuya actividad va encaminada a ofrecer a las personas
afectadas por Distrofias Hereditarias de Retina y a sus familias, un lugar de
referencia que les oriente, asesore y apoye en el proceso de aceptacion y
adaptacion a la nueva realidad que se presenta. Ademas, se pretende dar a
conocer estas patologias entre la sociedad en general, y promover la creacion de
unidades especializadas para su seguimiento y tratamiento; y contribuir en la

medida de lo posible a favorecer la investigacion de estas patologias.
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DATOS DE LA ASOCIACION RETINA CASTILLA Y LEON (RECYL):

Sede Social: C/ Dos de Mayo 14-16. Pasaje la Marquesina - EDIFICIO ONCE.
47004, Valladolid.

CIF: G-47228234

Teléfonos de Contacto: - Fijo (centralita ONCE): 983 39 40 88 (Extensién: 117133)
- Movil: 622 681 751

Correo electronico: info@retinacastillayleon.org

Registros:

- Registro Nacional de Asociaciones N°: 91360
- Registro Autonémico: 47 — 01- 1203

¢ QUE ES LA RETINOSIS PIGMENTARIA Y/O LAS DISTROFIAS HEREDITARIAS DE
LA RETINA? ; QUE ES LA BAJA VISION?

Las Distrofias Hereditarias de Retina (DHR) son un conjunto de diversos trastornos de
baja incidencia, de causa genética, crénicos e incapacitantes de la funcién visual
debidas generalmente a una disfuncién de los fotorreceptores y/o del epitelio
pigmentario de la retina (EPR) y/o de la coriocapilar. Las DHR pueden manifestarse
solas o como parte de un sindrome. Suelen progresar a lo largo de los anos y
producen una reduccion parcial o una pérdida mas global de la vision. El término DHR
se refiere a una amplia categoria de enfermedades genéticamente heterogéneas que
incluye muchas formas diferentes de anomalias visuales primarias. Dentro de las
DHR, se puede encontrar la retinosis pigmentaria. Esta enfermedad causa una
disminucion de la capacidad visual, pudiendo conducir a la ceguera. A pesar de que

sea una enfermedad genética, no excluye a ninguna persona de padecerla

En referencia a la baja visién, de acuerdo con el Consejo Europeo de Optometria y
Optica (2011) se puede decir que se trata de una anomalia visual que restringe la
capacidad de realizar tareas visuales en el dia a dia, lo cual no puede corregirse con

gafas normales, lentes de contacto o intervencién médica.
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Cuando se da la baja visién se produce una agudeza visual menor de 0,3, pero igual o
menor que 0,05, o una correspondiente pérdida de campo visual de menos de 20

grados en el mejor ojo con la mejor correccién posible (ECOO, 2011).

La agudeza visual, anteriormente mencionada, se mantiene normal hasta llegar a
estadios mas tardios de la enfermedad, donde se acaba desarrollando la vision en
tunel por constriccion del campo visual (Sanchez, 2021). Existen diversos sintomas
que puede llegar a experimentar el paciente como la visidon borrosa, parcheada,
deslumbramiento, ceguera nocturna, visiéon en tunel, pérdida de contraste, alteracién

en la visidn de los colores.

¢ QUE PERSEGUIMOS?
Segun el Articulo 2 de los Estatutos de RECYL, son fines de la Asociacion:

-> COOPERAR con los fondos de la Asociacion al descubrimiento de soluciones
de las distintas afecciones en el campo visual, mediante su aportaciéon en la

investigacion.

- LLEVAR a FUNDALUCE al lugar que le corresponde como Fundacién de
Lucha contra la Ceguera, fortaleciendo su estructura, aumentando sus relaciones,

afianzando sus recursos y difundiendo su labor.

-> PROMOVER la conciencia individual y colectiva para su apoyo en toda indole

de las personas con afecciones visuales.

-> TRABAJAR en la unidad de crecimiento de las Asociaciones que forman la
Federacion (F.A.R.P.E), colaborando con esta en la consecucion de sus fines y su

fortaleza social, participando en las reuniones y congresos que se programen.

= Y cualquier ofra finalidad analoga a las anteriores, asi como relacionada con los
afectados en el campo visual, que en adelante pudiera ser en debida forma

acordada.
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OBJETIVO DEL PREMIO

Este afo nuestros esfuerzos estan dirigidos a conseguir los recursos precisos
para crear un Premio a la Investigacion en DHR. Nuestra Asociacién, ReCyL,
dotara al trabajo ganador una cuantia econdémica cifrada en 3.000€ para
posibilitar con ello su publicacion en una revista especializada de reconocido

prestigio a nivel internacional.

Se pretende con ello, reconocer el esfuerzo en la investigacion meédica del
autor o autores ganadores, asi como motivar a las Administraciones Publicas y
a Entidades Privadas a apostar por la investigaciéon, difundiendo entre los

medios de comunicacion, la labor de nuestra AAR.

De esta manera, cumplimos con varios de los objetivos que la Asociacién se

marco en sus estatutos.

La convocatoria del Premio va dirigida a todos los profesionales de ciencias de
la vision de reciente incorporacion al ambito laboral, a los médicos internos
residentes y a cualquier profesional cuya actividad esté relacionada con las

distrofias hereditarias de la retina.

Un comité médico decidira el trabajo premiado, siendo entregado en un acto a

celebrar en el mes de noviembre de 2023.
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BASES DEL PREMIO

CONVOCATORIA DE PROYECTOS DE DISTROFIAS HEREDITARIAS DE
RETINA DESARROLLADOS EN CASTILLA Y LEON, CONVOCATORIA 2023

Finalidad y caracteristicas generales de la convocatoria

El objetivo de esta convocatoria es promover la investigacion relacionada con
las distrofias hereditarias de retina (DHR) entre el personal investigador joven
que desarrolle su actividad de formacioén y de investigacién en el territorio de

Castilla y Ledn, que puedan contribuir a los avances en las DHR.

El proyecto aprobado recibira una financiacién que sera destinada a cubrir los
gastos derivados de la publicaciéon en revistas cientificas, de modo que se
promocionen los primeros estudios del personal investigador joven y que sirvan
como punto de partida para el posterior desarrollo de una carrera investigadora.

Las revistas deberan pertenecer al cuartil Q1 o Q2.

Elegibilidad de las propuestas

Las propuestas presentadas deberan ser originales, y se ajustaran a alguna de
las patologias de las distrofias hereditarias de retina, tanto en su clinica como

en los estudios genéticos relacionados.

La persona solicitante debera encontrarse en las primeras etapas de la carrera

investigadora o durante el periodo formativo previo.

En el caso del personal que se encuentre realizando la etapa de Formacion
Sanitaria Especializada (FSE-MIR, FIR, BIR, EIR etc.), pueden optar si:

e Estan realizando su etapa de residencia o la hayan terminado, pero no

hayan transcurrido mas de 3 afios de la finalizacion de la misma,
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e Estan realizando su etapa de residencia (no mas de 3 anos tras la

finalizacion de la FSE),
e Estan realizando el doctorado,

e Hayan defendido la tesis y se encuentren en su primera etapa

postdoctoral (no mas de 6 afios desde la defensa de la tesis).

En el caso del personal que provenga de otra formacion no FSE pero cuya
investigacion esté directamente relacionada con las distrofias hereditarias de

retina, deberan cumplir los siguientes requisitos:

e que se encuentren realizando el Trabajo Fin de Master (TFM) o en su
primera etapa investigadora tras el final del master (no mas de 9 afos
tras la defensa del TFM),

e que estén realizando el doctorado,

e que hayan defendido la tesis y se encuentren en su primera etapa

postdoctoral (no mas de 6 afos desde la defensa de la tesis).

El grupo de trabajo debera estar integrado como minimo por un
investigador/a joven que esté desarrollando su etapa formativa o
investigadora y un/a investigador/a principal de un grupo. El numero de

participantes por proyecto no esta limitado.

Plazo de ejecucion

Desde la resolucion oficial de la convocatoria, el/la investigadora dispone de un
periodo de dos afos para tener una publicacion aceptada en una revista.

Financiacion

La financiacién de la propuesta premiada sera de 3.000€.
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Una vez que la propuesta sea seleccionada, para poder disponer de la
financiacion se debera de justificar que el articulo ha sido aceptado en la
revista. Una vez aceptado, ReCyL abonara el importe directamente a la revista.

En el caso de que el pago de la publicacion sea menor que el importe recibido,
el dinero restante queda a disposicidon de la persona premiada para uso
relacionado con la investigacién de la propuesta (asistencia a congresos,
material, etc.).

Evaluacion y seleccion de propuestas

La seleccién de los proyectos se hard con la ayuda de una comisién de
investigadores/as formada por integrantes de grupos de investigacion
relacionados con distrofias hereditarias de retina y que declaren no tener
conflicto de interés con las propuestas presentadas. Dichas propuestas se
evaluaran de acuerdo al baremo (ver anexo).

La resolucién de la convocatoria se publicara antes del 3 de noviembre de
2023.

Justificacion y sequimiento de los proyectos aprobados

Dentro del plazo de un mes tras la publicacion del articulo cientifico, se debera
remitir una copia de éste, via e-mail a info@retinacastillayleon.org.

Presentacion de solicitudes y plazo.

Las solicitudes se presentaran utilizando la plantilla facilitada en formato Word.
Dicho formulario de solicitud debera ser cumplimentado en castellano y tiene
un limite de 6 paginas.

Ademas, se tiene que presentar:
e Curriculum vitae (no existe limite de paginas) y tampoco se evaluara.

e Autorizaciones y/o informes legalmente establecidos, como Ia
autorizacion del Comité Etico de Investigacion.

e Nombre documento plantilla:
Solicitud_Proyectos DHR_NombreApellidos.doc
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Las solicitudes se haran llegar antes de las 17:00 h. del dia 30 de septiembre
de 2023, al email info@retinacastillayleon.org

Difusién

Retina Castilla y Ledn, ReCyL, se reserva el derecho a difundir, en su memoria
y en otras comunicaciones, un breve resumen de la publicacion premiada.

Comité Etico

En caso de ser seleccionado el proyecto y con el fin de obtener la autorizacion
para el comienzo de la ejecucién, se debera aportar el informe favorable del
Comité de Etica de la Investigacion, asi como el consentimiento informado que
se use.

Fechas de interés:

e Limite de presentacion de solicitudes: dia 30 de septiembre de 2023
e Resolucién: 3 de noviembre de 2023

Retina Castilla y Ledn, se reserva el derecho de admisién de las propuestas.

COMITE DE ASESORES EXTERNOS DE ReCyL

El comité de expertos independientes de la Asociacion Retina Castilla 'y
Leon, esta compuesto por varios profesionales del ambito médico de Castilla
y Ledn, de refutada experiencia y validez a través de los afios de ejercicio y
su demostradisima cualificacion.

Eata formado por:

* Dra. Dha. Hortensia Sanchez Tocino
* Dra. Dha. Maria Rosa Sanabria Ruiz Colmenares
* Dr. D. Jose Ignacio Alonso de la Fuente

Este comité realiza todo su trabajo altruistamente, formando parte de
nuestra Asociacion como asesores independientes.
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ANEXO

Contestar a cada pregunta con 3-5 lineas y valorar del 1 (menor) al 10
(mayor) la propuesta respecto a esa pregunta.

Pregunta DESCRIPCION

Valoracion cientifica

1 ¢El proyecto que se evalia es novedoso en su concepcion? ;Cual es su relevancia
" | cientifica?

2. | ¢ El proyecto esta alineado con los objetivos y prioridades de la convocatoria?

3. | ¢ Cual es tu valoracion cientifica de la calidad y claridad de la propuesta?

4. | ;El diseio del estudio es apropiado y eficiente para abordar los objetivos del estudio?

5. | ¢ Tendria el resultado final del proyecto potencial de transferencia al sector clinico?

TOTAL 50
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SOLICITUD PARA LA CONVOCATORIA DE PROYECTOS DE DISTROFIAS
HEREDITARIAS DE RETINA DESARROLLADOS EN CASTILLA Y LEON
2023

(max. 6 paginas)

Nombre y apellidos del
candidato/a:

Titulo de la propuesta de
investigaciéon

Miembros del grupo de
investigacion

- Investigador/a principal

- Otros miembros del grupo

RESUMEN:

OBJETIVOS:

ESTADO DEL ARTE, JUSTIFICACION DEL PROYECTO
(Revision de las publicaciones relevantes y conocimiento actual en la tematica
que abarca la propuesta)

METODOLOGIA Y DESARROLLO DEL PROYECTO

RESULTADOS ESPERADOS
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