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o0 cabe duda que nos ganamos el pan
con el sudor de la frente. Diariamente
muchos voluntarios trabajan para la
Retinosis Pigmentaria con pequefios
esfuerzos que van consiguiendo
levantar grandes proyectos.

En este devenir, nos encontramos ante saltos
cualitativos y cuantitativos, que el destino pone
ante nosotros. Este es el caso que se deriva de la
entrevista con el Presidente de la ONCE, D.
José M? Arroyo, ofrecido en las paginas de este
nuamero 19.

“Esto supone un reto
ilusionante para ambas
instituciones y para los

equipos cientificos ”

Efectivamente, a lo largo de la entrevista se
fueron revisando los diversos aspectos afines a la
ONCE y a FAARPEE. Especialmente interesante
fue la reflexion de que la ONCE estaria interesa-
da en participar en algun proyecto cientifico de
mayor envergadura. Esto supone un reto ilusio-
nante para ambas instituciones y para los equipos
cientificos relacionados con la Retinosis Pigmen-
taria en Espana.

Desde esta revista deseamos que tome cuer-
po esta idea; de su devenir y futuro mantendremos
informados a nuestros lectores.

EDITORIAL

RETOS Y OPORTUNIDADES

PRIMERAS AW :1:17:8

En otro orden de cosas, deseamos agradecer
a las personas que han colaborado en la campa-
na lanzada en el n 18 de esta revista para recau-
dar 10.000 euros. para investigacion

Esta campana sigue activa y esperamos que
se sumen mas aportaciones.

Segunda convocatoria de ayudas a la in-
vestigacion promovido por la Fundacién
Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE)

Estamos ante la segunda convocatoria de ayu-
das a la investigacion promovido por la Fundacion
Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE). Esta con-
vocatoria ofrece la oportunidad a nuevos proyectos que
se sumen a los cuatro actualmente activos y co- fi-
nanciados por FUNDALUCE. Uno de ellos, el proyecto
“Estudio Epidemioldgico y Genético de Retinospa-
tias Hereditarias en Espana”, dirigido por la Dta. Car-
men Ayuso, del que se ofrece detalle de sus objetivos
y resultados en las paginas de este numero.

Estamos ante una nueva oportunidad de con-
tinuar en el apoyo a la investigacion desde FUN-
DALUCE.

No creo que sea necesario recordar la impor-
tancia de tu colaboracion. Aprovecha tu oportuni-
dad y colabora de forma directa con este fin.

Joaquin Selva
Director

DE LA REVISTA VISION

NUEVO DIRECTOR CIENTIFICO MEDICO

Contamos, a partir de este nimero 19, con los servicios de Jose M2 Millan Salvador, nuevo
director Cientifico Médico de la revista Visién. Jose M? ha trabajado en la Retinosis Pigmentaria
desde el afio 1990. Doctorado en Ciencias Biologicas en 1995, por la tesis titulada “La Retinosis
Pigmantaria en la Comunidad Valenciana: Estudios epidiemioldgicos y genético molecular en las
formas autosémicas dominantes y ligadas al cromosoma X”.

Desde esta revista, agradecemos sinceramente su inestimable colaboracion al unirse al
equipo que hace realidad esta publicacion, deseandole el mayor exito en su labor.

Vision n° 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




WA PALABRAS

FAARPEE ALGO MAS QUE UNA FEDERACION.

nuestra Federacion,

ﬁ'

Entre los hechos mas relevantes por los que ha transcurrido
destaca

la Junta Directiva, celebrada en

Madrid el dia 9 de junio de 2001, la aprobacion de una nueva
convocatoria de Ayudas para la Investigacion para el afo 2001 el Premio
concedido a esta Revista Vision y por ultimo la presentacion del Libro sobre

Retinosis Pigmentaria..

La primera noticia que he de comentaros sobre
nuestra querida Federacion es deciros que se ha
producido un cambio de local de Faarpee. La direc-
cién actual de Faarpee es ¢/ Montera n°24, 4°J,con
el numero de teléfono y fax 915320707, el cédigo
postal es 28013. Esta oficina permanente de Faarpee
en Madrid, la gestiona Dnha. Inés Romero que ad-
quiere la figura de Delegada de la Presidencia, en-
cargada de ejecutar los actos administrativos que
esta Ultima le encomiende y en calidad de afiliada co-
laboradora no retribuida de la R.P. a la cual feli-
citamos desde estas lineas y le animamos a que
continte con su gran labor.

La noticia mas relevante de Faarpee es sin lugar
a dudas, La Segunda Convocatoria de Ayudas a
la Investigacion. Asi se quiere demostrar, como en-
cabeza el titular de esta pagina, el que Faarpee es
algo mas o va mas alla de una federacion como lo
demuestra el hecho de la creacion en los dos ultimos
anos de dos concursos de investigacion por un total de
14 millones, consciente de que la solucion a este fas-
tidio, llamado R.P. tiene que venir por medio de la in-
vestigacion médica. Esta gran labor de Faarpee es
el fruto a un gran trabajo de todas las personas que han
formado Faarpee a lo largo de su vida y ha cristali-
zado estos dos Ultimos afnos. Por ultimo, este humil-
de colaborador de la Revista Vision quiere animar a to-
dos para que con sus contribuciones a Fundaluce se

pueda continuar con esta labor iniciada. Esta se-
gunda convocatoria es por un periodo de dos 6
tres afos con una cuantia de 4.000.000. millones
de pesetas, 24.040,48 Euros.

Otras noticias, no por ello menos relevantes son:
se intentara enviar dos personas al Congreso de Re-
tina Internacional que se celebrara en Tokio el proxi-
mo afo 2002. El problema principal radica en el lu-
gar de celebracion del congreso, ya que al ser Tokio,
el gasto del viaje se multiplica.

Se reunira el Comité Cientifico Medico Asesor.

Faarpee va intentar vincular a otras Fundaciones
en el proyecto de hacer un banco de ADN para la in-
vestigacion genética de la R.P.

Faarpee ha presentado diez proyectos (ocho al IM-
SERSO, uno a la obra social de Caja Madrid y uno
de FUNDALUCE al Ministerio de Cultura). En su com-
pleja elaboracion participaron varios grupos de tra-
bajo y asociaciones autonémicas, a las cuales da-
mos nuestra inmensa gratitud.

Por ultimo, quiero dar las gracias como director
técnico de esta Revista a Faarpee y Fundaluce por el
premio de 200.000 pesetas, 1.200 Euros otorgado a
esta Revista y que seran empleados, sin lugar a du-
das, informando sobre la problematica de la R.P. en
Espana.

Vicente Genovés
Director Técnico revista VISION

e Transferencias:

e Desgravacion fiscal:

Impuesto sobre Sociedades.

del certificado de dicha donacion.

Donativos al fondo
LUCHA CONTRA LA CEGUERA

FUNDALUCE, Fundacion Lucha Contra la Ceguera, concede ayudas a la investigacién
para detener la evolucion de enfermedades degenerativas de la retina.

TU APORTACION ES IMPORTANTE
BSCH 0049 0001 51 2711408534

El 20% de su donativo es considerado deduccion en el L.R.P.F. (Renta) para
las personas fisicas. Para las empresas es considerado gasto deducible en el

Contacte con nosotros, una vez realizada la transferencia para el envio

e Tel. FUNDALUCE: 91 532 07 07
e Tel. Revista Vision: 96 351 17 35
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UNA MIRADA SOBRE FUNDALUCE

Se comentan los hechos mas relevantes de esta institucion, que cami-
na firmemente para alcanzar sus objetivos. Se realiza la segunda convoca-

toria de Ayudas para nuevos trabajos de investigacion en R.P.,

la cuantia

es por 4.000.000. de pesetas, 24.040,80 Euros.

En el anterior numero de nuestra
Revista Vision, tuvimos la oportuni-
dad de ver con gran profusion de
datos y de imagenes como Fundalu-
ce hacia entrega de cuatro Ayudas
a la Investigacion por un importe to-
tal de diez millones de pesetas en
los préximos tres anos.

Los cuatro grupos de Investigadores,
beneficiarios de las mencionadas Ayu-
das vienen realizando sus trabajos
con paso sosegado y firme del cual
tienen noticias los lectores de Vision.

Fundaluce reali-
za una segun-
da convocatoria
de Ayudas para
nuevos trabajos
de investiga- de
cién, que bus-
quen alguna de

Fundaluce ha hecho entrega a la
Revista Vision el pasado dia 17 de
Octubre de un premio en metélico de
200.000. pesetas, 1.200. Euros con el
que quiere significar la importancia y el
mérito de esta Revista en nuestros
esfuerzos por informar sobre las tareas
investigadoras en la R.P. y estimularlas
entre las personalidades mas seneras
nuestra comunidad cientifica.
Deseamos y auguramos con ello a la
Revista Vision un futuro editorial verda-
deramente esperanzador y felicitamos a

En el presente numero Fundaluce las formulas sus gestores por ello.
realiza una segunda convocatoria de : .
Ayudas para nuevos trabajos de inves- curativas posi- Fundaluce ha cambiado el bono de
tigacion, que busquen algunade lasfor-  bles de la R.P.  suscripcién de donativos con destino a

mulas curativas posibles de la R.P.
abiertas a la investigacion en el presen-
te. La convocatoria de FUNDALUCE
se hace por un total de 4.000.000 millones,
24.040,80 Euros. El plazo de presentacion de
solicitudes estara abierto hasta el 28 de Febrero
de 2002, Las bases de la Convocatoria estaran a
disposicion de todas las personas interesadas
en el domicilio social de Fundaluce y en Faarpee,
asi como en las asociaciones autonémicas de
retinois Pigmentaria, ademas de en la Pagina
Web:

http:// www.retinosis.org/ayudas.htm.

E-mail fundaluce @retinosis.org.

Esta nueva posibilidad de impulsar la investi-
gacion es una invitacion a nuevos cientificos y
meédicos espanoles que estén interesados en coo-
perar con Fundaluce en unos objetivos que son la
expresion de nuestras expectativas como afecta-
dos y es, a su vez, el resultado del esfuerzo y del
trabajo de todos nosotros que nos va a permitir
durante estos anos disponer de una mejor y mas
amplia vision de lo que se hace y se puede hacer
en la investigacion sobre nuestra enfermedad,
tanto en las lineas de la investigacion basica obje-
to de la primera convocatoria de ayudas, como en
la investigacion aplicada que persigue fomentar
esta segunda convocatoria.

El relato del resto de las actividades que realiza
Fundaluce resultaria prolijo para estas paginas. Por
eso nos limitaremos a mencionar las de mayor relie-
ve y actualidad, dejando las demas para las siguien-
tes ocasiones y en las circunstancias en que su
mencion resulte mas oportuna.

las actividades investigadoras de

Fundaluce. Con esta nueva formula

esperamos haber facilitado a nuestros
lectores y colaboradores el modo de realizar sus
aportaciones econoémicas con mayor sencillez y cla-
ridad. Dichas aportaciones contindan creciendo,
tanto en el numero de colaboradores, como en las
cantidades econdmicas recibidas.

Fundaluce continta sus constantes trabajos por
dar a conocer su realidad, inquietudes, objetivos y
metas alcanzadas por medio de su pagina Web
(www.retinosis.org) y con el acercamiento hacia
entidades privadas, organismos administrativos y
otras Fundaciones del entorno con el fin de aunar
esfuerzos y recabar Ayudas.

Se esta elaborando un proyecto de creacion de
un banco de ADN de afectados, todo lo cual, nos
servira para solicitar del Ministerio de tecnologia e
Investigacion y de otros organismos y entidades que
dediquen recursos economicos y humanos a la
investigacion sobre la R.P. mas acertadamente.

En esto anda Fundaluce para ello te pedimos
como siempre tu esfuerzo, aportaciones e iniciativas
y no olvides que cualquier sugerencia dada es siem-

pre bien recibida.
Fausto Torio

Secretario de FAARPEE Y FUNDALUCE.

SEDE SOCIAL

C/ MONTERA, 24 —42-J
TIf, fax: 91 532 07 07
28013 - Madrid
C.I.LF. G-82 04 00 23
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HACIA UN MUNDO HECHO DE SONIDOS
PROYECTO ESPACIO ACUSTICO VIRTUAL

INTRODUCCION.

Las personas con algun déficit sensorial saben
mejor que nadie que hay tareas que a priori parecen
poder realizarse sélo a través de un sentido, pero
que pueden finalmente llevarse a cabo también a
través de otro. Como ejemplo claro de esta capaci-
dad se puede citar el Braille, que nos permite utilizar
el tacto para la lectura en sustitucion de la vista.

Esta capacidad se denomina de sustituciéon sen-
sorial, y viene a permitir que el cerebro, siempre que
seamos capaces de suministrarle la informacién ade-
cuada, pueda utilizar otra via sensorial diferente a la
normal (en el ejemplo anterior el tacto en lugar de la
vista), para percibir la misma realidad.

Esto es importantisimo cara a la rehabilitacion
de personas que han perdido uno de sus sentidos,
siempre que se logre la correcta identificacion de la in-
formacion necesaria para la realizacion de la tarea,
y su codificacion en la forma pertinente para poder
viajar por la nueva via y ser interpretada por el cere-
bro. Resumiendo, cambia el mensajero, pero el men-
saje, en lo esencial, lo fundamental y lo necesario,
es el mismo.

PROYECTO ESPACIO ACUSTICO VIRTUAL.

Nuestro grupo se planteé aplicar esta idea, la de
la sustitucion sensorial, para lograr percibir el en-
torno, con sus objetos y superficies distantes, no
accesibles al tacto, a través de la via auditiva, y
esto de una forma global y mantenida, de forma
similar a como ocurre en el caso de la vision.

Es ampliamente conocido que las personas ciegas
pueden obtener informacion sobre el ambiente en el que
se encuentran mediante los sonidos que les llegan
(ecolocacion,sonidos del entorno etc.), El objetivo de
este proyecto es conseguir que todo el entorno emita
sonidos localizables de forma que se perciba este de
forma similar a como se hace mediante la vista; es
decir, llegar a percibir la presencia de los distintos
objetos, con sus dimensiones, disposicion espa-
cial y forma aproximada, de una manera global, si-
multanea si se quiere, y mantenida en el tiempo.

Para ello hay que aportarle al cerebro la infor-
macioén adecuada, y hemos entendido que ésta es la
de la posicion del conjunto de puntos que com-
ponen la superficie de los objetos en cuestion, es
decir, la misma en la que se apoya el sistema visual
para la generacion de la experiencia visual. Para
orientarse en un determinado entorno y desplazarse
por él, lo mejor es tener una informacion rapida, man-
tenida, a tiempo real, del conjunto de objetos (incluyendo

aqui paredes, suelo, escaleras etc.) que permita un co-
nocimiento rapido por no decir inmediato de la relacion
espacial con ese medio a medida que el sujeto se
mueve por él. El tacto, con el baston o con la mano es
lento y secuencial, pero también podemos captar su
forma y dimensiones siempre que estemos suficien-
temente cerca. Lo ideal es la vision. Tanto con la vision
como con el tacto, nos basamos en el conocimiento de
los puntos que conforman dicha superficie.

Nuestra idea consiste en mandar esa informa-
cién espacial critica a través de sonidos. Es decir,
lograr que suene la superficie de los objetos que te-
nemos enfrente de forma inmediata y mantenida, pa-
ra poder con ello oir la forma total de un objeto (fig.1).
Tanto en el campo de la neurofisiologia y neurocien-
cias en general como en el de la psicologia de la per-
cepcion, existen indicios que apoyan la hipotesis, co-
mo lo son la existencia de estructuras neuronales del
sistema auditivo que se comportan virtualmente como
si de una retina se tratase, una retina en cuanto a
que estimulos procedentes de una zona del campo
perceptivo activan regiones contiguas de la misma y
solo esas.

Figl. Se senala la anchura del panel.

DESARROLLO DEL PROYECTO.

Hemos empezado nuestras pruebas con una ma-
triz de altavoces que podemos hacer sonar en las po-
siciones del espacio deseadas (sonido real).

Tras demostrar que se podia localizar de esta
manera un objeto y que obteniamos una imagen glo-
bal del mismo, hemos desarrollado un dispositivo
con la intencion de generar en el usuario la sen-
sacion de que los objetos captados estan cubier-
tos de fuentes sonoras, sin estarlo realmente (sonido
virtual).

“ Vision n° 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




DESCRIPCION DEL PROTOTIPO.

Para hacer que los objetos que tenemos enfren-
te y con respecto a los cuales nos vamos a desplazar
suenen en toda su superficie utilizamos dos técnicas
ya conocidas y pertenecientes a campos distantes,
pero que imbricadas permiten alcanzar el efecto de-
seado y que son la vision artificial y la generacion
de ambientes auditivos virtuales.

Nuestro prototipo estd compuesto por unas ga-
fas que sirven de soporte para unas microcamaras
adosadas a las patillas, ademas de unos auriculares
y un pequeno procesador (fig.2).

E B

: Sistema oe procesaments uw-:-um > :
| ¥ peneractn de sonidos 30 10 imagenesseg f

Fig2. Esquema de funcionamiento y Versiones
actual y proxima (portatil) del dispositivo EAV,

Con las microcamaras se captan los objetos que
tenemos delante (el campo de visién se va abriendo
de forma conica segun se aumenta la distancia en-
tre nosotros y el objeto).

Con el procesador se obtiene la informacién de
posicion de cada uno de los puntos, dentro de un de-
terminado nivel de resolucion, de la superficie de los ob-
jetos (el denominado mapa de profundidades) y a par-
tir de ella es posible enviar a través de unos auriculares
unos sonidos que crean la ilusion de que parecen pro-
ceder de esa superficie de los objetos (no se oyen
dentro de los auriculares sino viniendo de afuera).

RESULTADOS OBTENIDOS.

Hemos obtenido unos resultados muy alentado-
res en las pruebas realizadas con personas ciegas. Se
ha comprobado que es posible a partir del estimulo acus-
tico recibido notar la presencia, en su sitio y con sus
dimensiones, de los objetos captados y que no eran
€n un principio sonoros en si mismos, sino mas bien
una experiencia perceptiva de caracter visual.

No es que se localicen muchos sonidos en sus
posiciones mas o menos alejadas cada uno, como
los sonidos festivos de una fiesta de cumpleanos, si-
no que se percibe un solo sonido que se extien-
de, forma una superficie continua y termina en
unos bordes netos que puedes delimitar, y que
ademas tiene volumen.

MUNDO CIENTIFICO [[Y[Z»][«e]

De esta forma, la persona es capaz por medio
del sonido de reconocer una columna o la pre-
sencia y dimensiones del hueco de una ventana
en el seno de una pared, pasar a través del hue-
co de una puerta o caminar dejando al lado la pa-
red de un pasillo.

Simulando las condiciones de la vida cotidiana
en una habitacion experimental relativamente simple,
ha sido posible para la persona ciega moverse y ex-
traer informacion suficiente para hacer una descripcion
verbal y gréafica de la escena global (fig.3).

o w = | S i
. . 5 .
Mesa S Mesa,
2l 9 i
Columna Columna
Punt loraci i .
Puer?a(__m ode exEJr.aE?n Puerta Punto de_e;ﬂ:racrdn

(fig.3)

Otro resultado obtenido en las pruebas, y éste
inesperado, ha sido la aparicion de fosfenos evoca-
dos por sonidos. En algunas de las personas ciegas,
determinados sonidos con los que hemos estado tra-
bajando provocan una sensacion de luz (denominada
fosfeno). Son como luciérnagas o estrellitas que la
persona percibe simultdneamente en el mismo punto
donde oye la fuente sonora, o el escenario acustico.

Existen referencias a este fenémeno pero con
muy pocos casos y ademas la mayoria transitorios y
sin esa relacion espacial tan marcada entre posicion
oida y posicion de las luces.

Este hecho ha dado lugar a la apertura de una li-
nea de investigacion que pensamos podria tener im-
portantes implicaciones en nuestro objetivo global de ayu-
da a la orientacion y la movilidad, asi como en otros
aspectos clinicos y de rehabilitacion en la ceguera.

Los primeros estudios con la técnica de Reso-
nancia Magnética funcional, muestran una activacion
de la corteza visual cuando el sujeto, mediante el es-
timulo sonoro, percibe fofenos.

LINEAS DE INVESTIGACION y DESARROLLO
ABIERTAS.

En la actualidad se esta culminando el desarrollo
de un dispositivo portatil para su utilizacién coti-
diana en ambientes habituales, es decir, ya fuera
de los limites del laboratorio, por personas ciegas.
Esto permitira la consiguiente evaluacion de validez y
utilidad del prototipo.

Ademas, se continua la necesaria linea de in-
vestigacion para la mejora del estimulo sonoro de ca-
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ra a conseguir las percepciones de una manera mas
fina, asi como de los distintos elementos implicados en
el fendmeno perceptivo bajo estudio (papel de los
factores individuales, papel del aprendizaje, etc.).

Paralelamente se mantiene la linea de investi-
gacion neurofisiolégica destinada a valorar el poten-
cial de adaptacion del cerebro humano ante este tipo
de estimulo particular y ante la posibilidad de generar
sensaciones luminosas de forma controlada median-
te estimulos auditivos.

Ha surgido también la idea de utilizar este estimulo
acustico para generar una interfaz entre la persona
invidente y el ordenador, concretamente en forma de
un juego para los nifios. Este podria tener valor, ade-
mas del meramente ludico, en la por otro lado difi-
cultosa introduccion de los nifos al ferviente mundo ac-
tual de la informatica. En el momento presente esta en
fase de desarrollo y préximo a su conclusion y vali-
dacion.

Creemos que nuestro prototipo sera una herra-
mienta de ayuda mas a la movilidad de personas cie-
gas o con deficiencia visual severa, como lo es por
ejemplo también el baston, con el que se podria utili-
zar de forma conjunta y complementaria.

Ademas de seguridad en los desplazamientos
aporta nuevas sensaciones, como son la de volumen,
globalidad, etcéetera.

Es un dispositivo con el que puedes selec-
cionar el objeto o la escena que quieres reconocer
con sélo girar la cara hacia donde estan situados.

Consideramos que puede ser de gran interés la apli-
cacion de un sistema de este tipo como herramienta
de rehabilitacion en el desarrollo del nifo ciego
congénito o con déficit visual severo temprano. La
ausencia de informacion del mundo distante, con to-
das las repercusiones que ello conlleva para el de-
sarrollo tanto psicomotor como cognitivo e incluso
emocional, podria compensarse con un estimulo acus-
tico que se comporta como lo haria uno visual.

Este es un proyecto desarrollado por la Universidad
de la Laguna y el Instituto Astrofisico de Canarias en
colaboracion con el Instituto Tecnolégico de Cana-
rias, la O.N.C.E., el Hospital Universitario de Cana-
rias, el Instituto Canario de Investigacion y Desaro-
llo,iIméasde y pixel 486, con financiacion de fondos
FEDER. Nuestro mayor agradecimiento a las perso-
nas colaboradoras en la investigacion, sin las cuales
no hubiera sido posible su realizacion.

Director grupo EAV
José Luis Gonzalez Mora

Miembros equipo EAV
Antonio Rodriguez Hernandez y
Candelaria Darias Armas

Universidad de la Laguna. Canarias.
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PREMIOS INTERNACIONALES ONCE DE I+D

La ONCE nos ha remitido una nota con la publicacion de las bases de la Il edicion
de los Premios Internacionales de I+D en nuevas Tecnologias para Ciegos, las que

transcribimos integramente

~1 .- La Organizacion Nacional de Ciegos Es-
panoles (ONCE) convoca la |l edicion de sus Premios
Intemacionales de I+D en nuevas Tecnologias para Cie-
gos, de periodicidad bienal.

== - La creciente importancia y las posibilida-
des de desarrollo que abren la biotecnologia, las te-
lecomunicaciones, la informatica, incluidas la inge-
nieria y la inteligencia artificial, en el proceso de
integracion y normalizacion social de las personas
ciegas y deficientes visuales, justifican que la ONCE
les preste una especial consideracién, por lo que
constituyen las areas de conocimiento e investiga-
cion que seran objeto de los Premios.

3 .- Los premios se concederan a aquellas in-
novaciones, progresos y avances en materia de in-
formatica, telecomunicaciones y biotecnologia, in-
venciones, descubrimientos, desarrollos o aplicaciones
de los que se derive o pueda derivarse directamente
la creacion, alteracion, adaptacion, transformacion o
mejora de aparatos, instrumentos, maquinas, pro-
gramas y soportes y dispositivos informaticos o cual-
quier otra obra humana de caracter analogo.

- La materia informatica abarca tanto los aspec-
tos de hardware como los de software y la microe-
lectrénica. Respecto a las telecomunicaciones, se en-
tiende incluido todo lo relativo a Internet.

- En cuanto a biotecnologia, se entendera cualquier
tecnologia capacitadora que, utilizando las propieda-
des de los seres vivos, permita obtener sustancias
con actividad terapéutica de la lucha contra la ce-
guera.

<} - La dotacion econémica para la presente
convocatoria es:

- PRIMER PREMIO: 30 millones de pesetas
(o su equivalente en euros)

- DOS ACCESITS: 10 millones de pesetas cada
uno (o su equivalente en euros)

No obstante, el Comité de Expertos podra reco-
mendar a la ONCE establecer acuerdos especificos con
los autores de aquellos proyectos de |1+D que, aun
sin haber sido seleccionado en ninguno de los apar-
tados que componen estos Premios, sean conside-
rados de interés para los fines que persiguen estas
convocatorias.

& .- Podran concurrir al Il Premios Internaciona-
les ONCE de I+D en Nuevas Tecnologias para Ciegos
las personas fisicas o pertenecientes a sociedades de
investigacion que, habiendo iniciado o estando en dis-
posicion de poder iniciar sus investigaciones en los
campos que se citan anteriormente presenten sus tra-

bajos en tiempo y forma, con arreglo a los requisitos y
formalidades establecidos en las Bases.

& - Los trabajos que concurran a esta convo-
catoria deberan ajustarse a los contenidos y princi-
pios siguientes:

- Memoria explicativa del proyecto de innovacion,
progreso, avance o estudio que concurre al Premio, con
especial referencia a su caracter innovador.

- Explicacion de los beneficios que se deriven pa-
ra las personas ciegas y deficientes visuales de la
aplicacion practica de la innovacion, progreso, avan-
ce o estudio presentado.

- A requerimiento del Comite de Seleccion, el au-
tor o autores del proyecto deberan ampliar cuantos
datos les sean solicitados en orden a un mayor es-
clarecimiento de su contenido.

- Los trabajos deberan presentarse en espanol
o eninglés

- Los proyectos presentados por miembros de
centros de investigacion deberan estar adecuada-
mente validados por las autoridades correspondientes.

“# .- Las memorias deberan remitirse a la Se-
cretaria del Premio Internacional de 1+D en Nuevas
Tecnologias para Ciegos, antes del dia 31 de di-
ciembre de 2001.

La ONCE, a propuesta del Comité de Expertos
y cuando concurran causas suficientes que lo justifi-
quen, podra ampliar dicho plazo.

& - Antes del 30 de junio de 2002 se producira
el fallo definitivo del Premio y tendra lugar el anuncio
publico de los trabajos ganadores.

© - Los autores premiados se comprometen a
participar, con las conclusiones alcanzadas, en un
acto solemne que la ONCE organizara en fecha a de-
terminar.

1 ©O - El otorgamiento del Premio (Primer Pre-
mio y Acceésits) no comporta para la ONCE, salvo dis-
posicion legal en contrario, ninguna obligacién ni com-
promiso en relacion con el uso, desarrollo, aplicacion,
puesta en practica, explotacion o difusién de los tra-
bajos premiados.

Secretaria -

PREMIOS INTERNACIONALES ONCE DE I+D
CONSEJO GENERAL DE LA ONCE

Calle José Ortega y Gasset, 18 - 28006 Madrid
Tel. (34) 91 436 53 00

E-mail: sf@once.es - www.once.es/|+D
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RESTAURACION DE LA FUNCION Y LA
ULTRAESTRUCTURA DE LOS FOTORRECEPTORES
MEDIANTE TERAPIA GENICA.

La periferina/rds es una proteina especifica de
los fotorreceptores que junto a otra proteina, la rom-1,
forma complejos implicados en la estabilidad de los dis-
cos de estos fotorreceptores. Estos discos, que se
renuevan diariamente, contienen la rodopsina, el pig-
mento encargado de la captacion de la luz.

Las mutaciones en el gen Prph2 causan varios
tipos de distrofias retinianas entre ellas retinosis pig-
mentaria y distrofias maculares. Una caracteristica
comun a todas estas distrofias retinianas es la pérdi-
da de funcion de los fotorreceptores

El trabajo de R. Ali y colaboradores publicado en
Nature Genetics (vol. 25: 306-310; 2000) pretende
observar cual es el efecto de inyectar subretinalmen-
te en ratones jovenes defectivos para el gen Prph2
(Prph2Rd2/Rd2) un virus adenoasociado recombi-
nante (rAAV) que contenia el gen Prph2 precedido
del promotor del gen de la rodopsina (AAV.rho.prph2).

Este raton mutante, también llamado rds, se ca-
racteriza por no ser capaz de desarrollar discos ni
segmentos externos de los fotorreceptores.

Tras la inyeccién subretinal del vector que con-
tenia el gen Prph2 en dichos ratones se observé la

reaccion inmunohistoquimica mediante 5-10 cortes
seriados a 5 niveles diferentes de cada ojo tratado
positiva usandose las zonas de cada ojo sin tratar
como controles negativos internos.

Histologicamente, la region externa de la retina
era claramente diferente entre los ratones defecti-
vos tratados frente a los que estaban sin tratar, apa-
reciendo a lo largo del tiempo, entre el segmento
interno y el RPE, estructuras que inmunohistoqui-
micamente eran identificables como segmentos
externos.

Esta reaccion se detectaba a partir de las dos
semanas, haciéndose muy aparente a las 3 sema-
nas después de la inyeccion y mucho mas extensa
a las 6 semanas. Ademas, la reaccion de la periferi-
na/rds se restringia a la region adyacente a los seg-
mentos internos indicando que el adenovirus que
contenia el gen Prph2 se localizaba correctamente
en la retina y no se producia ningun proceso infla-
matorio colateral. Este resultado parece indicar que
el reemplazamiento funcional del gen prph2 en el
ratén transgénico daba lugar al desarrollo de seg-
mentos externos.

IV JORNADA SOBRE ENFERMEDADES

HEREDITARIAS DE LA RETINA

Madrid, 26 y 27 de abril de 2002

Baltimore (EE.UU.)
Secretaria Técnica de la Jornada:

Retina Madrid
C/. Montera, 24 — 2°H1
28013 MADRID
Telf./Fax: 91.521.6084.
E-mail: madrid @retinosis.org

La Asociacion de Afectados de Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad de Madrid, en colaboracién con la Fundaciéon Jiménez
Diaz, convoca la IV Jornada sobre Enfermedades Hereditarias de la
Retina, a celebrar en Madrid, los dias 26 y 27 de abril de 2002.

Invitado cientifico especial: Prof. Ruben Adler, de la Universidad John Hopkins,

Para mas informacion e inscripciones, los interesados pueden dirigirse a la
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Por otra parte, caracterizaron la ultraestructura
de los ojos tratados mediante microscopia electroni-
ca de transmision. Esta mostré que las estructuras
identificadas inmunohistoquimicamente estaban
compuestas de las clasicas pilas de discos mem-
branosos encerrados en una membrana celular y
conectados al segmento interno mediante un cilio.

A diferencia de los ratones no tratados, que no
tienen segmentos externos, los ratones tratados tie-
nen unos segmentos externos de formas variadas
de los cuales cierto porcentaje contienen discos
semejantes a los del raton salvaje. Sin embargo hay
menor numero de segmentos externos en las areas
tratadas que en los ratones salvajes (no mutantes) o
en los heterocigotos, reflejando una eficacia de foto-
transduccion de un 30%.

Los segmentos externos en los animales hete-
rocigotos son redondeados y contienen espirales en
vez de discos mientras que en los ratones defectivos
tratados las pilas contienen menos espirales y vesi-
culas, sus discos estan bien ordenados y, algunos
segmentos externos, se asemejan mucho estrucu-
tralmente a los de los ratones salvajes

En los ratones defectivos tratados, los segmen-
tos externos muestran una normal interdigitacion
con los microvilli del RPE. Los fagosomas del RPE
de los ratones defectivos tratados contienen mate-
rial fagocitado procedente de la descamacion de los
discos sugiriendo nuevamente el establecimiento de
interacciones funcionales entre los segmentos
externos recién formados y el RPE

Se examiné también la superficie de la parte
externa de la retina. Mientras en la parte de ojo no

SOLO PARA LECTURA DE AFECTADOS O OO O»
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tratada, la superficie de la retina consiste en seg-
mentos internos sin cilios, en las porciones tratadas
si se produce formacion de segmentos externos
desde los cilios a la superficie. La forma de estos
segmentos externos es mas esférica que en los
ratones salvajes aunque alguno de estos segmentos
externos se asemeja a los bastones salvajes.

Electrofisiolégicamente se midié el ERG maxi-
mo de conos-bastones en animales (defectivos de
10 semanas de edad) tratados con AAV.rho.Prph2
en un ojo y AAV.CMV.GFP en el otro. Se usaron
ratones defectivos sin tratar de la misma edad como
controles.

No se consiguid detectar senal ni de onda-a
(fotorreceptores)ni onda-b (retina interna) de los
ojos inyectados con GFP o sin inyectar incluso a
intensidad de flash de 10.000 mcds/m2. Si se habia
producido respuesta para onda-b en ratones inyec-
tados con AAV.rho.prph2 a una intensidad de 1000
mcds/m2.

En definitiva, para los autores la terapia génica
es capaz de alterar la compleja arquitectura de los
fotorreceptores, células altamente diferenciadas. La
morfologia de los recién formados segmentos exter-
nos, sus interacciones con el RPE y la evidencia de
descamacion de los discos sugieren un metabolis-
mo normal.

Jose M? Millan
Genética
Hospital La Fé (Valencia)

La introduccion del gen de la periferina/rds mediante un vector virico en
ratones a los que les falta dicho gen ha permitido que esos ratones mutantes,
que nacen sin las estructuras necesarias para la captacion de la luz, sean capa-
ces de, en unas semanas, desarrollar dichas estructuras.

El resultado de estos estudios junto con otros mas recientes abren una
puerta a la esperanza a todas aquellas personas afectadas por retinopatias
degenerativas. Sin embargo, es necesario ser prudente en la interpretacion de
estos resultados. Los ratones a los que se les introduce este gen en la retina
desarrollan las estructuras que no poseian pero la mayoria de estas estructu-

ras no presentan la forma correcta estimandose una eficacia de vision de alre-
dedor de un 30%.

En definitiva, los resultados obtenidos por los autores son muy alentado-
res en tanto que han conseguido expresar un gen en ratones jovenes que habi-
an nacido sin dicho gen, que la expresion de ese gen sugiere un metabolismo
normal de los fotorreceptores y que la introduccion del gen no provoca efec-
tos adversos en la retina. Avances de este tipo, asi como los avances produci-
dos en otros campos como el trasplante de retina, permitiran en un futuro
cercano una terapia racional de las degeneraciones retinianas.
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sus directores.

AYUDAS: FUNDALUCE

Continuamos con la idea de esta revista de que nuestros lectores, conozcan
los proyectos que financia FUNDALUCE, por medio de articulos que escriban

En este nimero conoceremos mas de cerca el proyecto elaborado por el
Grupo Espanol Multicéntrico de Investigacion sobre “Estudio Epidemiolégico
y Genético de Retinopatias Hereditarias en Espana” formado por los seis
equipos de investigacion dirigidos por los doctores: Dra. Carmen Ayuso, Dra.
Montserrat Baiget, Dr. Guillermo Antifolo, Dr. Miguel Carballo, Dra. Magdalena
Beneyto/ Profa. Carmen Najera, Dra. Diana Valverde.

ESTUDIO EPIDEMIOLOGICO Y GENETICO DE
RETINOPATIAS HEREDITARIAS EN ESPANA

OBJETIVO

Los 6 equipos de investigacion que
forman el Grupo Multicéntrico y Multidis-
ciplinario tienen una trayectoria de inves-
tigacion en comun desde hace 10 anos.

Es multidisciplinario ya que esta
compuesto por especialistas en genética
molecular y clinica, oftalmologia, neuro-
fisiologia y otorrinolaringologia, para
abordar estas enfermedades en una
perspectiva amplia, que permita una efi-
caz recogida de datos, asi como un ade-
cuado contacto con los pacientes.

El caracter multicéntrico viene deter-
minado por la coordinacion de los dife-
rentes proyectos, distribuidos en
diferentes areas geograficas de Espana.
Cada subproyecto se especializa en el
analisis de un determinado tipo de forma
clinica y genes asociados a DR. Asi, las
muestras y los datos de pacientes se
intercambian con los diferentes centros
que conforman el Grupo Multicéntrico
Espanol para el Estudio de DR.

Durante los afos 2001-2002, 5 de
los equipos del Grupo Multicéntrico han
recibido una pequena ayuda econdmica
de Fundaluce (357.558 pts. por grupo y
ano) que servira para colaborar al presu-
puesto de investigacion de los cientificos.
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Los objetivos para dicho bienio son:

1.-ESTUDIO CLINICO Y EPIDEMIOLG6GICO DE
RETINOPATIAS HEREDITARIAS:
1.1. Estudio clinico y oftalmolégico en DR
- Aplicacion de los protocolos clinicos de estu-
dio en DR
- Identificacion de pacientes afectos y portado-
ras de DR
1.2. Andlisis de segregacion.
1.3. Seleccion de pacientes y de grandes fami-
lias afectas de retinopatias hereditarias.

2.- ESTUDIO MOLECULAR DE LAS FAMILIAS
2.1. Recogida de muestras
2.2. Analisis de ligamiento a los conocidos / can-
didatos
2.3. Analisis molecular de genes candidatos y/o
responsables

3.- CORRELACION GENOTIPO-FENOTIPO EN
PACIENTES AFECTOS DE DISTINTOS SUBTI-
POS DE DR:
3.1. Identificacion de fenotipos asociados a los
subtipos clinicos de DR
3.2. Analisis de marcadores clinicos .
3.3. Diferencias y similitudes fenotipicas entre
los tipos de DR.
3.4. Descripcion de fenotipos asociados a muta-
ciones concretas.

4.- ESTUDIO CITOGENETICO-MOLECULAR :
Identificacion de alteraciones cromosémicas estruc-
turales asociadas a DR.

4.1. Cariotipado sistematico a 1 paciente afec-

to/familia de cualquier tipo de DR.

4.2. Analisis mediante FISH ciertos genes DR.

AREA CIENTIFICA

Este proyecto se enmarca dentro del area de
estudio clinico, epidemioldgico y genético. En un
sentido amplio, trata de investigar la fisiopatologia
de la enfermedad.

RESULTADOS PREVISIBLES Y FUNDAMEN-

TOS CIENTIFICOS .-

Las distrofias de retina (DR) son un conjun-
to de enfermedades degenerativas de la retina cau-
sadas por afectacion primaria de los fotorreceptores
(conos y bastones), con caracter progresivo y here-
ditario, que ocasionan pérdida grave de la vision,
provocando una importante restriccion en la calidad
de vida de los pacientes.

Las DR forman un grupo heterogéneo de dificil
clasificacion clinica y donde el diagndstico precoz y
de portadores es dificil de realizar en base sdlo a cri-
terios clinicos.

El analisis molecular esta replanteando su clasi-
ficacion clinica que se ha transformado desde aque-
lla basada unicamente en aspectos morfolégicos
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(descripcion del aspecto funduscépico) hasta la
actual mas fisiopatoldgica.

Durante los 10 ultimos afnos, gracias a los avan-
ces en el campo de la gendmica y de la biologia
celular, se han identificado mas de 120 genes o
localizaciones cromosomicas responsables de alre-
dedor del 20% de DR.

(http://www.sph.uth.tmc.edu/Retnet/disease.htm)
(http://www.retina-international.org/)
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Genes de retina mapeados (gris claro) y clo-
nados (gris oscurol) entre 1980 y 2000,
(modificado de retnet)

Mediante la investigacion de este proyecto,
esperamos:

e Continuar con el registro de pacientes y familias
en Espana,

e Clasificar genética y clinicamente un n? alto de
casos, para poder ofrecer consejo genético a
estas familias.

e Caracterizar genéticamente a un mayor n? de
familias

@ Abordar el estudio de nuevos genes reciente-
mente descubiertos

e Contribuir al descubrimiento de nuevos genes y
mecanismos moleculares de la enfermedad

@ Descubrir nuevas formas clinicas de DR

COMO ESTE PROYECTO PUEDE AYUDAR A
LOS ENFERMOS CON DISTROFIAS DE RETINA.-

Es previsible que de los resultados del proyecto
se derive:

e Un mejor conocimiento de la patologia molecu-
lar que subyace a cada trastorno

® Mejorar los criterios diagnésticos y poder reali-
zar diagnésticos presintomaticos (genéticos)

e Abordar los factores pronésticos

e Clasificar correctamente a los pacientes para
poder aplicar en el futuro correctamente las tera-
pias disponibles.

Carmen Ayuso
Servicio Genético Fundacién Jimenez Diaz
Madrid
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VISTA AUMENTADA: APLICACION DE LAS
NUEVAS TECNOLOGIAS EN BAJA VISION

En este articulo se pretende presentar una innovadora ayuda visual para la
rehabilitacion de la pérdida de la vision periférica. Se denomina "Augmented
View" (Vista Aumentada) ya que permite obtener informacion de un campo amplio
o aumentado, a la vez que no se reduce la vision residual del paciente.

Dirigido por el Dr. Eliezer Peli, el Laborato-
rio de Rehabilitacion Visual del Schepens Eye Re-
search Institute, asociado a la Escuela de Medicina
de la Universidad de Harvard (Boston, EE.UU.),
propuso Augmented View como una aplicacion de
las nuevas tecnologias en la rehabilitacion visual, y
como alternativa a las ayudas tradicionales. Nue-
vos elementos como micro camaras de video o di-
gitales, camaras Web, mini monitores de cristal liquido
o de rayos catodicos, ordenadores integrados en
la indumentaria, etc., se producen masivamente
para uso informatico, ver televisién, video, video-
juegos, vigilancia, etc. Estos nuevos elementos dis-
ponibles se convierten en mas piezas con las que di-
sefar y construir ayudas visuales. Augmented
View no es una forma "electronica" de hacer lo mis-
mo que otras ayudas visuales convencionales ha-
cen, sino que aporta nuevos beneficios.

Por su funcion, se pueden distinguir en la
vision humana dos regiones diferentes visua-
les: la vision central o foveal (que proporciona
alta resolucion de imagen y abarca unos pocos
grados de angulo) y la vision periférica (que pro-
porciona informacion con baja resolucion de un
amplio campo visual de hasta mas de 100 grados).
Aunque nuestra vision no nos proporciona in-
formacion visual detallada de todo este campo
visual, la percepcion visual es un proceso di-
namico y percibimos el entorno con todos los
detalles. Esto se consigue actualizando o re-
frescando la informacién en nuestra memoria
visual cada vez que movemos los ojos, cu-
briendo los detalles mas importantes de la escena.

En general, los afectados por baja vision
carecen de una de estas dos funciones visua-
les: o bien pierden la vision periférica como es
el caso de afectados de RP y glaucoma, o bien
pierden la funcién de la vision central, el caso de
enfermos de degeneracion macular.

La RP reduce habitualmente la vision pe-
riférica, quedando incluso en algunos casos
inalterada la vision central. De esta manera, en-
fermos de RP pueden conservar buena agudeza
visual (AV=>1) y sin embargo tener un campo vi-

sual muy reducido, incluso menos de 10 gra-
dos (aproximadamente lo que subtiende la ma-
no con el brazo extendido). Se da la paradoja
de que "ciegos" legales tengan muy buena agu-
deza visual. La reduccion severa del campo vi-
sual util afecta dramaticamente la movilidad de
los sujetos: no pueden evitar obstaculos o de-
fectos del terreno de manera efectiva, percatar-
se de lo que ocurre justo a su lado, buscar un ob-
jeto concreto. Las relaciones sociales también
pueden verse afectadas, ya que en ellas inter-
viene una componente visual. Por ejemplo, pa-
ra una persona con un campo visual reducido re-
sulta muy dificil localizar personas o incluso
saber el niumero de presentes en una reunion; di-
ficilmente "se cruzan en la calle" con alguien o
devuelven un gesto de saludo.

Las ayudas visuales tradicionales para la
pérdida de la vision periférica son escasas y de
efectividad relativa para mejorar la movilidad. La
mayoria se basan en disminuir el tamano visual de
los objetos mediante elementos opticos. Por ejem-
plo, esto se puede conseguir con una sencilla len-
te divergente sujetada a cierta distancia. Tam-
bién se han utilizado o propuesto sistemas
telescopicos invertidos y combinacion de es-
pejos.

El principal problema de estas ayudas tra-
dicionales es que, al reducir la imagen, tambiéen se
reducen los detalles. Se puede decir que restauran
la "funcion” de la vision periférica a costa de las ven-
tajas de la vision central como es la alta resolucion.
Por ejemplo, cuando se mira a través de la miri-
lla de una puerta se puede ver un amplio campo
utilizando una parte muy pequena de la retina.
Sin embargo la imagen que se ve esta distor-
sionada y, sobre todo, sin detalles. Por ello no
se puede leer un texto normal a través de una
mirilla. Como curiosidad, las mirillas de las puer-
tas (telescopios invertidos de Galileo) se pro-
pusieron hace tiempo también como ayuda ba-
rata para RP.

Augmented View esta disenada para la pér-
dida severa de la vision periférica y esta enmarcada
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dentro un concepto mas general
en el diseno de ayudas visuales
para baja vision: la Multiplexacion
Visual. La esencia de estas ayu-
das es proporcionar la informa-
cion visual, antes perdida, de tal
manera que el cerebro pueda in-
terpretarla, y comprometiendo lo
menos posible la vision residual
del usuario (pérdida de campo
central o periférico, bajo contraste,
ceguera nocturna, etc.).

El diseno de Augmented
View incluye una mini camara de
video con objetivo gran angular, un
dispositivo de procesamiento de la se-
nal, y un visor portatil para la cabe-
za que permite ver a través de él.
Estos visores se conocen como
"See-Through Head Mounted Displays" y varias fir-
mas actualmente producen y comercializan dife-
rentes tipos y modelos.

La camara de video, también montada en
el visor, recoge la imagen de un campo visual muy
amplio (por ejemplo, 75 grados). En el visor, la ima-
gen se muestra disminuida en tamano (4-8 veces),
ajustandose al campo visual residual del sujeto. Es-
ta imagen se muestra al usuario de manera estilizada
0 esbozo, ya que solo se representan los bordes
de la imagen en forma de lineas brillantes. Esto se
consigue con un procesado previo de la senal de
video. Hay que notar que el usuario puede seguir uti-
lizando su vista normal a través del visor (transpa-
rente) y mover los ojos con libertad.

Para entender mejor el concepto, la si-
guiente figura representa una situacion real de la
imagen generada con el dispositivo. La imagen re-

presenta la visién de un paciente con unos diez
grados de campo visual. Con su campo normal re-
sidual, sdlo es visible la cabeza de la persona que
esta sentada enfrente. Las lineas amarillas representan

Los afectados por
baja vision carecen
de una de estas dos
funciones visuales:

o bien pierden la

vision periférica
como es el caso de

afectados de RP y

glaucoma, o bien

pierden la funcion
de la vision central,
el caso de enfermos
de degeneracion
macular.
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la imagen que proporciona el visor, su-
perpuesta con la vision normal. La
imagen estilizada esta disminuida 8
veces respecto a la realidad, con lo
que proporciona informacién acerca
80 grados de campo. De esta ma-
nera se percibe que la persona esta
sentada y que no esta acompanada.
La imagen disminuida también pro-
porciona la distribucidn relativa de
los objetos (sillas, pizarra), con lo
que se facilita la busqueda del si-
guiente punto de interés donde diri-
gir la mirada.

Las dos imagenes (normal y dis-
minuida) se perciben distintas a pe-
sar de la confusion aparente. La sen-
sacion visual es similar a cuando se
mira a través de un escaparate y a la
vez se ve el reflejo en el cristal; con la particularidad
de que, al representar la imagen disminuida sdlo
con lineas brillantes en un color, se perturba me-
nos la vision normal a través del visor. En movi-
miento, la confusion entre las dos imagenes es me-
nor aun, pues la velocidad de los objetos en
movimiento es diferente en la imagen disminuida
(mas lentos) respecto a la visién normal.

Aunque la imagen disminuida estilizada no
muestra colores y tiene poco detalle, proporciona
suficiente informacioén de la periferia para detectar
objetos o personas, reaccionar a eventos que ocu-
rren en la periferia, y para facilitar la busqueda visual.
De este modo se reestablece la funcion principal
de la vision periférica. Al mismo tiempo, el usuario
puede seguir utilizando la visién central a través
del visor con todos los detalles.

El sistema también es util incluso si el pacien-
te presenta ceguera nocturna. La imagen dismi-
nuida se puede presentar a un nivel de luminancia
suficiente para ser visible incluso cuando la visién nor-
mal queda anulada.

En el Schepens Eye Research Institute he-
mos construido varios prototipos basados en Aug-
mented View. Muy avanzada la fase de desarro-
llo, hemos comenzando la fase de evaluacion de
los diferentes prototipos con pacientes. Los proto-
tipos se han creado utilizando diferentes camaras y
visores para determinar cual caracteristica es deseable
en la ayuda. Los pacientes realmente aumentan su
campo visual (4-8 veces) en el sentido de que de-
tectan objetos mas alla de su campo visual.

Finalmente, quisiera comentar que el aspecto es-
tético de las ayudas visuales es un factor impor-
tante en la aceptacion por parte de los usuarios.
En esta direccion, estamos apostando por un sistema
constituido por una micro camara y un monitor que

Vision n® 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




MUNDO CIENTIFICO [\]3»][«e]

se adaptan a la montura de unas gafas. La optica ne-
cesaria para ver el monitor esta inmersa en la len-
te oftalmica con un aspecto muy similar al de las
gafas bifocales. Aunque el sistema suene muy apa-
ratoso, el resultado es muy aceptable como se pue-
de apreciar en la imagen siguiente.

El sistema esta montado para el ojo izquierdo del
usuario. Tanto el monitor como la camara estan
ocultos a la derecha de la imagen (dentro de la
montura), quedando sdlo visible un cubo divisor

transparente inmerso en la lente y enfrente del ojo.
El sistema incluye baterias y controles en una uni-
dad portatil que se lleva al cinturén o en un bolso pe-
queno (semejante a una bolsa para camaras foto-
graficas y un objetivo adicional). Las lentes pueden
incluir la correccion refractiva del usuario.

La ayuda funciona en tiempo real (sin retardo),
pudiendo controlar el brillo de la imagen, el realce de
los bordes y el color de las lineas. El tamano rela-
tivo de la imagen se ajusta mediante la seleccion
de la lente de la camara. Seria posible incluir tam-
bién un sistema Zoom en la camara, pero esto au-
mentaria considerablemente el tamano de la ayuda.

Mas informacién (en inglés) y demostraciones
disponibles en la pagina Web:
http://www.eri.harvard.edu/faculty/peli/index.html

Dr. Fernando Vargas Martin, vargas@um.es

Universidad de Murcia, Espana, y Schepens
Eye Research Institute, Harvard University, Bos-
ton (EE.UU.)
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El gen Pcdh15 esta mutado en el ratén waltzer usado como modelo murino de sindrome de
Usher. Los autores han encontrado mutaciones en el gen homélogo humano PCDH15 que codi-
fica para la protocadherina 15 en dos familias con sindrome de Usher tipo 1F.
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mapping to chromosome 4q34 in a Pakistani family. Invest.Ophthalmol.Vis.Sci. (2001)
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Los autores analizan una familia consanguinea de seis generaciones acotando un nuevo
locus para RP autosémico recesiva (RP29) en la region 4q32-q34, entre D4S621 y D4S2417. La
busqueda de mutaciones en dos genes candidatos localizados en la region (M6a y CLCN3) ha
sido infructuosa.

Green ES, Rendahl KG, Zhou S, et al. Two animal models of retinal degeneration are
rescued by recombinant adenoassociated virus-mediated production of FGF-5 and FGF-
18. Mol.Ther. (2001) 3:507-15.

Liang FQ, Dejneka NS, Cohen DR, et al. AAV-mediated delivery of ciliary neurotrophic
factor prolongs photorreceptor survival in the rhodopsin knockout mouse. Mol.Ther.
(2001) 3:241-248.

En estos articulos se evalua el efecto de factores de crecimiento de fibroblastos y el efecto
de los factores neurotroficos en modelos animales de retinosis pigmentaria. Los autores demues-
tran que estos factores retrasan el proceso de muerte celular en los fotorreceptores.

Seleccion y comentarios: Jose M? Millan Salvador
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LA RETINOSIS PIGMENTARIA EN ESPANA:
ESTUDIO CLINICO Y GENETICO

El libro que ahora se publica es el trabajo de afos de dedicacién, durante los cuales se
han conseguido muchos logros tanto en el ambito nacional como de reconocimiento a
nivel internacional. A lo largo de todo este tiempo han pasado por este grupo mucha gente
con gran ilusion y ganas de trabajar que, unido a la cooperacién conseguida con las fami-
lias de personas afectadas a través de la FAARPEE, han hecho posible los frutos que

ahora este libro recoge.

En el afno 1991 se crea el Grupo Multicéntrico
Espariol de investigacion en Retinosis Pigmentaria,
un grupo multidisciplinar que abarca tanto el campo de
la clinica como el de la genética. Este grupo ha con-
seguido con gran esfuerzo coordinar una labor in-
mensa en el campo de la clinica y de la investigacion
en Retinosis Pigmentaria, al amparo de subvencio-
nes de organizaciones como el Fondo de Investigacion
Sanitaria (FIS), Fundacién ONCE y ONCE.

Este grupo esta dividido actualmente en 6
subgrupos en diferentes localidades espafiolas:

En Madrid, en la Fundacion Jiménez Diaz, esta la
Dra. Ayuso coordinadora del grupo, en Barcelona
existen dos grupos; uno dirigido por la Dra. Baiget en
el Hospital de Sant Pau y otro por el Dr. Carballo en el
Hospital de Terrasa, en Sevilla en el Hospital Virgen del
Rocio, el Dr. Antifiolo, en Valencia en el Hospital de La
Fe, la Dra. Beneyto y por Ultimo en la Universidad de
Vigo la Dra. Valverde.

Gracias a los clinicos, tanto oftalmélogos co-
mo neurofisidlogos, que forman parte de los diferen-
tes subgrupos, se ha conseguido establecer un protocolo
clinico adecuado para el diagndstico diferencial de
esta patologia. El establecimiento de los requisitos
necesarios para un buen diagnéstico es fundamen-
tal al ser una patologia tan heterogénea, muchas ve-
ces se diagnosticaba como Retinosis Pigmentaria
simple a alguna forma sindrémica o a alguna patologia
similar y actualmente estamos capacitados para, a
través de un diagnéstico diferencial, llegar a diferen-
ciar patologias como puede ser la coroideremia y la re-
tinosis pigmentaria ligada al cromosoma X, diferen-
tes formas sindrémicas, etc.

La investigacion esta dividida por subgrupos,
cada uno se dedica a investigar bien sobre algun tipo
de herencia concreta, bien sobre algin gen o bien
sobre alguna forma sindrémica, de esta manera nos
complementamos unos con otros.

Los contenidos del libro ofrecen una vision
sobre la evolucion cientifica de este grupo y una ex-
posicion de los logros obtenidos.

- El'libro comienza con una descripcién del 6rgano
visual, un primer capitulo de anatomia para llevarnos
a dos capitulos que repasan las pruebas oftalmolé-
gicas y neurofisiologicas que van a determinar el diag-
nostico, para seguir con los distintos tipos de heren-
cia que presenta esta patologia y en cada una de
ellas ver la implicacion de determinados genes, le si-
gue un bloque de los distintos sindromes que acom-

panan a esta patologia y la investigacion que se ha he-
cho sobre ellos, para acabar con un capitulo que re-
coge todos los datos obtenidos por este grupo muilti-
céntrico en cada campo durante todos estos afos
presentando, en una primera parte, los datos epide-
mioldgicos obtenidos y en los siguientes apartados
del capitulo, el estudio de los distintos genes estu-
diados en cada tipo de herencia, sus mutaciones ,
implicacion en la patologia y su correlacion con los da-
tos de otros investigadores y como colofén un repaso
a las perspectivas de futuro de esta patologia.

El libro, el primero que redne tanto informa-
cion sobre esta patologia y que ademas expone los ha-
llazgos de la poblacion espafiola realizados por in-
vestigadores espanoles, esta dirigidos a todos
aquellos sobre todo profesionales que estan de al-
guna manera relacionados con esta patologia y que en
el libro pueden encontrar desde los requisitos para
un diagnéstico clinico acertado como la actualidad
en investigacion, sabiendo que existe un grupo con
el que puede ponerse en contacto y realizar todo tipo
de consultas.

La retinosis pigmentaria es una patologia muy
compleja, para cada tipo de herencia (dominante, re-
cesiva, ligada al cromosoma X) existen varios genes
involucrados, que varian en cada familia estudiada.
Los hallazgos a nivel genético nos estan ayudando
a comprender los mecanismos moleculares que sub-
yacen a esta enfermedad, su relacion con otras pa-
tologias similares y a conocer como son en este as-
pecto los afectados espanoles.

La coordinacion de todo este grupo multicén-
trico nos ha permitido situarnos en el ambito nacio-
nal e internacional en primera linea de investigacion,
teniendo la oportunidad de relacionarnos con otros
grupos para cotejar nuestras investigaciones, parti-
cipando de manera muy activa en la evolucion del
conocimiento de la patologia a través de congresos,
reuniones cientificas, foros de discusion, presenta-
cion de trabajos y tesis, etc. Todo lo que conlleva una
buena coordinacion, la buena aplicacion de los re-
cursos obtenidos, un animo de cooperacion inigua-
lable y en definitiva una gran ilusién por participar ac-
tivamente en una labor de investigacion que nos
atane tanto a los afectados como a los que de ma-
nera incansable e insistente nos encontramos en el la-
do cientifico de la cuestion.

Diana Valverde. Coordinadora Cientifica del Libro
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PRESENT&CIéN DEL LIBRO RETINOSIS PIGMENTARIA,
EN ESPANA ESTUDIO CLINICO Y GENETICO.

El pasado dia 22 de Noviembre en un céntrico
hotel de Madrid en un acto organizado por el Con-
sejo General de ONCE vy a través de la interven-
cién de D. Vicente Ruiz, Director General Adjunto de
Servicios Sociales para afiliados, se presento el
libro la RETINOSIS PIGMENTARIA, en Espaia
estudio clinico y genético. Esta presentacion fue
atendida por diversos miembros de los equipos del
estudio multicéntrico de RP, incluyendo a la Dra.
Diia. Diana Valverde, coordinadora cientifica de la
obra, Dr. D. Miguel Carballo y la Dra. Dha. Carmen
Ayuso, responsable y coordinadora de los grupos del
estudio multicéntrico de RP en Espana.

FAARPEE estuvo representado por su presi-
dente D. Joan Claramunt, Coordinador editorial
del Libro y Dia. Maite Melero, Vicepresidenta.

A través de las diversas intervenciones se in-
trodujo este proyecto de FAARPEE que fue inicia-
do hace tres afios y pudo verse al final publicado gra-
cias a la decidida colaboraciéon de diversas
personas de ONCE y una ardua e inestimable la-
bor de la Dra. Valverde que logré reunir y dar forma
a las muy diversas colaboraciones de los grupos
de trabajo del estudio multicéntrico.

La obra trata con amplitud desde aspectos
tan generales como la anatomia y fisiologia de la re-
tina, hasta los aspectos concretos y detallados de
las bases genéticas de la RP. Asimismo analiza
otras manifestaciones patologicas que pueden pre-
sentarse asociadas a esta enfermedad, estudia la
situacion actual, desarrollo y caracteristicas prin-
cipales de ésta en Espana y finaliza con una enu-
meracion de las lineas de investigacion mas im-
portantes para el futuro diagnéstico de la RP y las
expectativas que se generan entorno al tratamiento
de la misma.

En Espafia el nimero de afectados por RP su-
pera los 15.000 y se estima que 450.000 personas
son portadoras de los genes defectuosos que la ge-
neran y por tanto son posibles transmisoras de la
enfermedad.

Este estudio es fruto de la investigacion reali-
zada durante méas de 10 anos sobre alrededor de
1000 familias y mas de 2000 pacientes afectados
por la enfermedad que se han prestado volunta-
riamente para la realizacion del mismo.

Algunos datos que demuestran el interés de
ONCE por la RP y enfermedades degenerativas
de la retina, indican que de un colectivo de mas
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de 60.000 afiliados, este grupo de enfermedades
ocupa el segundo lugar en mas de un 12% de
afectados. Los nuevos afiliados durante el ano
2000 alcanzan un 15% en enfermedades dege-
nerativas de la retina, de las cuales un 8% son RP
en cualquiera de sus manifestaciones. Actual-
mente, ONCE colabora en cinco programas de in-
vestigacion en este area.

Esta obra es una pieza unica que recoge el
esfuerzo de un amplio colectivo y demuestra que
la colaboracion entre los afectados y grupo de pro-
fesionales llega a dar importantes frutos en una
enfermedad RP ampliamente desconocida hace
una decena de anos y que la marcha de trabajos
permite como ya se indica en el prélogo de la obra,
pensar a corto plazo en una revision de la misma,
pues algunos temas pronto seran superados por
los trabajos en progreso.

La distribucion del libro se efectuara a traves de
las diversas asociaciones autonémicas, miembros
de FAARPEE, tiendas ONCE y el centro de publi-
caciones bibliograficas de ONCE, en Madrid CPB
con un precio de 3.000 ptas mas IVA por unidad.

Jose Luis Campo
Coordinador Revista Visién
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JORNADA SOBRE INVESTIGACION DE
ENFERMEDADES DEGENERATIVAS DE LA
RETINA.

El pasado 25 de septiembre se celebré en Valencia una Jornada sobre investigacion
de enfermedades degenerativas de la retina, organizada por la Asociacion de Afec-
tados de Retinosis Pigmentaria de la Comunidad Valenciana.

Esta jornada pretende rea- PROGRAMA

lizar una revisig‘m del‘ panorama 18:25. Inauguracién

actual de la mvestlgacmn en

Retinosis Pigmentaria y otras Presentacién: D. Joaquin Selva Roca de Togores. Presidente de la Asociacion
enfermedades degeneraiivas de afectados por Retinosis Pigmentaria de la Comunidad Valenciana.

de Iadretlna, qu‘e‘perm:tabd:spéo-l | _1_5:%;18:40, Proi"esor D. éanti_a_ga Grisolia. Director de la UNESCO para I
ner de una vision giobal de [ el proyecto Genoma Humano.

estado actual de estas enfer- — — — ~ ————
medades. Panorama actual de la investigacion

_ ‘ ) sobre Distrofias Retinianas
Al mismo tiempo, se persi-
gue encontrar las posibles line- . 18:40-18:50. Prof. Félix Prieto. Jefe de la Unidad de Genética.

as de investigacic')n futuras en Hospital Universitario La Fe de Valencia.

relaqlon .fc.:on .el reStO,del entor- 18:50-19:00. Prof. Jose Luis Menezo. Catedratico de Oftalmologia.
no cientifico internacional. Universidad de Valencia y Jefe del Servicio de Oftalmologia
del Hospital Universitario La Fe de Valencia.

En este sentido, desde el
gobierno central y la Generalitat 19:00-19:15 Pausa - Café
Valenciana, se apunta centrali- TS - e W TN g s
zar las investigaciones con la

Mesa Redonda

creacion Qie distintos institutos Lineas actuales y tendencias futuras sobre investigacién
que coordinados con la investi- de enfermedades degenerativas de la retina.
gacion clinica, y apoyados por

las diferentes asociaciones de Moderador: Dr. Herminio Pérez Garrigues. Otorrinolaringologia.

enfermos, Iogren vincular a la Hospital Universitario La Fe de Valencia.

A ; : i Introduccion:
sociedad con la investigacion

. b : 1. 19:15-19:25, Genética: Dra. Beneyto, M. Hospital La Fé.
sobre este tipo de disfunciones | 2. 19:25-19:35. Oftalmologia: Dra. Navea, A. LI
degenerativas e invalidantes. 3. 19:35-19:45. Otorrinolaringologia: Dr. Morera, C. *

4, 19:45-19:50. Electrofisiologia: Dra. Vilela, C. O
La Jornada tuvo lugar en la 5. 19:50-20:00. Ciencias basicas: Dr. Romero, J. Vicerrector de Investigacion

Fundacién Valenciana de Es- y Desarrollo de la Universidad Cardenal Herrera - CEU
sentacion el presidente de la
Asociacion de RP de la Comu- 20:45 Clausura.
nidad Valenciana, Joaquin Sel- Dr. Marciano Gomez Gomez Subsecretario de la Agencia Valenciana de

con estas jornadas, aparte de
los objetivos descritos, también
se pretende hacer un llama-
miento a la responsabilidad de
personas, grupos e instituciones
para promocionar la salud ... y
evaluar las posibilidades actua-
les para acelerar la busqueda
de una curacion para la Retino-
sis Pigmentaria”
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Prof. Felix Prieto. Prof. Santiago Grisolia, Dr.
Marciano Gémez y Joaquin Selva

El acto, contd con la presencia del Profesor
D. Santiago Grisolia que inaugurd la jornada, signi-
ficando “que existen mas de 200 enfermedades de-
generativas y de las enfermedades hereditarias, una
buena parte afectan a la retina, de tal forma que, por
fuerza han de impulsar un esfuerzo investigador que
debiera desembocar en una solucién, como por ejem-
plo, la esperanza depositada en la terapia génica con
células madre”. También avanzé que la Generalitat
Valenciana va a crear un instituto de investigaciones
oftalmoldgicas.

Posteriormente, el Dr. Félix Prieto de la Unidad de
Genética y la Dra. Concha Vilela del Servicio de Neu-
rofisiologia del Hospital La Fe, resumieron brevemente
las caracteristicas clinicas y genéticas de la enferme-
dad, los avances producidos en el conocimiento de
ésta a escala internacional y la aportacién que a este
conocimiento ha realizado el grupo multidisciplinar es-
panol. El Dr. Prieto argumentd que el conocimiento
" de la R.P. y el sindrome de Usher ha avanzado mucho
gracias al proyecto del Genoma Humano y que debi-
do a la complejidad del estudio de esta enfermedad, an-
tes de recurrir a la terapia genica sera interesante apo-
yarse en la farmacologia.

El Dr. Herminio Pérez constatd lo enormemente
positivo que resulté el | Congreso Usher y elogio a
todo el grupo que lo hizo posible.

A continuacion, intervinieron la Dra. Magdalena
Beneyto de la Unidad de Genética del Hospital La Fe
que presento los ultimos resultados del analisis de los
genes implicados en sindrome de Usher en pacientes
espanoles. Recordo la gran heterogeneidad de la R.P.
lo que hace que su estudio sea mas complicado. Ade-
mas se ha detectado que Espana, al ser un pais de tran-
sito de distintas razas, posee una heterogeneidad aun
mayor. En genética, comentd la Dra.: “es este un gran
problema pues primero hay que detectar el gen impli-
cado y luego conocer la mutacion que produce la en-
fermedad. Por eso, el consejo genético sélo es posible
cuando se conoce el gen implicado en cada caso”.

La Dra. Amparo Navea del Servicio de Oftaimologia
del Hospital La Fe presento los avances producidos
en el transplante de epitelio pigmentario de la retina
en modelos animales. En este sentido, comento que ac-
tualmente se esta investigando en la cirugia de la reti-
na para establecer una metodologia especifica de ca-

ra al momento en que los trasplantes de neuroretina
y epitelio pigmentario sean viables y se hayan resulto
los problemas de rechazo. Mientras tanto se continua
la investigacion en vision artificial con el empleo de re-
tinas artificiales y neuroprotesis de chips en la retina
o el cortex visual

La Dra. I. Ibanez del Servicio de Otorrinolarin-
gologia también del Hospital La Fe hablé de la evolucion
de aquellos pacientes a los que se les ha practicado
un implante coclear "Gracias a los implantes coclea-
res se ha conseguido un gran avance pero es nece-
sario hacer los implantes a la edad mas temprana po-
sible y dejando el menor tiempo de sordera pues
cuanto mas prolongado es éste, mas dificil es obtener
resultados positivos”. Aludié al gran esfuerzo multi-
disciplinar necesario para dotar de un buen nivel de vi-
da a las personas que padecen el sindrome de Usher
tipo |, particularmente en nifos por el problema ana-
dido de la ausencia de lenguaje:

El Dr. Javier Romero, vicerrector de Investigacion
y Desarrollo de la Universidad cardenal Herrera-CEU
verso sobre |la apoptosis o muerte celular programa-
da, efecto que se produce en los fotorreceptores en la
retinosis pigmentaria independientemente del gen
que la cause, por lo que, “es imprescindible conocer
los mecanismos por los que esta se produce para po-
der intervenir en algun punto del proceso”.

Estas interesantes charlas fueron moderadas por
el Dr. Herminio Pérez-Garrigues. En el debate posterior,
en el que intervino también el Dr. Salvador Alifo del
Departamento de Farmacologia de la Universidad de
Valencia, se valoraron los resultados obtenidos hasta
la actualidad respecto a la terapia tanto genética como
mediante transplante de retina o implante coclear en
el caso de las sorderas y las posibilidades futuras de
estas estrategias y otras como la actuacion sobre el pro-
ceso apoptotico inherente a estas degeneraciones re-
tinianas.

El acto se cerrd con la esperanza del profesor
Santiago Grisolia de que, “se haya conseguido una
solucién para la R.P. en el plazo de dos a tres anos”.

La jornada culmind, con la asistencia por parte
de los ponentes a una cena que se celebrd en un co-
nocido restaurante de la ciudad de Valencia, con la
finalidad de aunar esfuerzos y debatir ideas para acor-
tar el camino que conduzca a la curacion.

Francisco Rodriguez Antelo,
José M Millan Salvador.
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LA INVESTIGACION DEL SISTEMA VISUAL
ESTA DANDO RESULTADOS PROMETEDORES

Un equipo de la revista Vision se ha trasladado a Salamanca para entrevistar a
los doctores Alimudena Velasco Arranz, y José Aijon Noguera, biélogos e investi-
gadores del Departamento de Biologia Celular de la Universidad de Salamanca,
que han visto y demostrado que el sistema visual de los peces posee mecanis-
mos capaces de hacer regenerar células danadas o lesionadas. En tres anos
intentaran conocer el funcionamiento de esta regeneracion y si los resultados
son positivos permitirian dar un paso mas para saber si la recuperacion también

es posible en humanos.

Los bidlogos Velasco y Aijon llevan mas de vein-
te anos estudiando el funcionamiento del sistema
visual de los animales, pero desde hace cuatro deci-
dieron aplicar sus conocimientos en un proyecto con
peces y han descubierto que en estos animales, a
diferencia de lo que parece que ocurre en los huma-
nos, si su sistema visual se deteriora es capaz de
regenerarse y volver a ver normalmente. Ahora
intentan averiguar las claves de esta capacidad de
regeneracion en peces de agua dulce y mediante un
convenio con el Instituto de Oftalmobiologia
Aplicada (IOBA) de Valladolid en un futuro se podra
probar en humanos.

Almudena Velasco Arranz, y José Aijon Noguera

Expliquen exactamente en qué ha consistido
su investigacion.

Desde hace mas de veinte anos estamos estu-
diando el funcionamiento del sistema visual y como
somos bidlogos para nosotros es mas cercano cual-
quier animal que no sea el humano; asi que elegimos
un pez, de agua dulce concretamente por su facili-
dad para conseguirlo y también para conservarlo.

Pero queremos dejar claro que nuestro objetivo
nunca ha estado dirigido a conseguir resultados cli-
nicos o de aplicacion practica a los hombres porque
no somos médicos, sino bidlogos.

¢Qué han averiguado?
En la actualidad sabemos que el sistema visual
de los peces tiene la capacidad de crecer durante

toda su vida y en el caso de tener lesiones en cual-
quier zona del ojo es capaz de regenerarse morfolo-
gica y funcionalmente, asi que dirigimos nuestra
investigacion hacia esta linea que es conocer la
base de esta regeneraciéon continua. En concreto
estamos induciendo lesiones en la retina de estos
peces y estamos observando que el sistema res-
ponde siempre y que es capaz de regenerarse.
Ademas, nosotros hemos demostrado que existen
algunos otros grupos de células capaces de respon-
der a ese proceso de crecimiento y regeneracion
continuo que en los humanos por el momento se
desconoce.

¢Cudles eran sus objetivos?

Nosotros pretendiamos sobre todo conocer los
mecanismos y el funcionamiento de la visién, por-
que creemos que puede ser extrapolable a otros ani-
males e incluso al hombre y lo que tenemos
planteado en este momento es extraer las células,
cultivarlas y trasplantarlas a otros peces y hacer un
seguimiento del trasplante en especies préximas. El
paso siguiente seria hacer el trasplante de un pez a
un mamifero y aunque el sistema visual es diferente
creemos que nos puede dar detalles importantes
para deducir después mecanismos aplicables a los
mamiferos.

¢Para cuando esperan conseguir resultados?

Si las cosas van bien esperamos tener resulta-
dos en tres afos, y no veo razones para que no
podamos encontrar datos positivos. Y es que hasta
hace muy poco se pensaba que en el sistema huma-
no no hay regeneracion pero ya algunos grupos
investigadores ya han detectado que existe algun
tipo de regeneracion.

¢Como cree que puede repercutir en la cura-
cién de enfermos con retinosis pigmentaria o
con problemas visuales?

Se trata de investigacion basica y como tal ya
hemos dicho anteriormente que no se puede aplicar
a las personas sino que tratamos de averiguar los
mecanismos de funcionamiento, y descubrir qué tie-
nen de especial las células de los peces que les per-

Vision n° 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




MUNDO CIENTIFICOLY[3»][«le]

mite regenerar el sistema visual. Hay varios grupos
que trabajan en este campo pero tendran que pasar
varios anos antes de se averigue algo en este senti-
do. De todas formas los resultados son prometedo-
res, aunque sabemos que para los enfermos
actuales la investigacion es lenta.

¢Qué ofras lineas de investigacion tienen
abiertas?

Formamos parte del Instituto de Neurociencias
de Castilla y Ledn que acaba de firmar un convenio
de colaboracién con el Instituto de Oftalmobiologia

Aplicada (IOBA) de Valladolid para compaginar la
investigacion basica con la aplicada e intercambiar
informacion. Es decir que si obtenemos resultados
en nuestra investigacion con los peces, los investi-
gadores del IOBA puedan aplicarlo en humanos.

Ademas, tenemos en proyecto hacer estudios
en retinas humanas para saber si encontramos aqui
esas células con capacidad para regenerar, pero las
dificultades con las que nos encontramos es conse-
guir el material, los ojos, para trabajar.

José Luis Gonzalez Llamas/Belén Merino
Salamanca.

ENCUENTRO ENTRE PROFESIONALES Y
AFECTADOS EN LA COMUNIDAD DE MADRID

El pasado 4 de Octubre tuvo lugar un encuentro entre profesionales y afecta-
dos fue el pasado 4 de Octubre de 2001. Esta jornada se celebré en dos partes:
una primera parte celebrada en la Asociaciéon Retina Madrid, y en una segunda
parte ,por la tarde, en el Salén de actos del Consejo Nacional de la Juventud.

Representantes grupos de investigacién

Los invitados a esta jornada fueron represen-
tantes de los seis grupos de investigacion, afecta-
dos de la asociacion, la Revista Vision y represen-
tantes de la asociacion de la C. Valenciana..

Hay que destacar el hecho de que la asociacion
de Madrid apoya cinco proyectos de investigacion.
Estos proyectos son :

“Estudio epidemiolégico y genético de reti-
nopatias hereditarias en Espana: formas ligadas
al cromosoma X”. Investigadora principal: Dra. Car-
men Ayuso. Duracion 3 anos.

“Caracterizacion de una nueva proteina se-
gregada en la corteza celular (SFRP) y estudio de
su posible implicacién en patologia ocular”. In-
vestigadores principales: Dra. Paola Bovolenta y Dra.
Carmen Ayuso. Duracién 2 anos.

“Caracterizacion molecular, celular y elec-
trofisiologica de la degeneracion retiniana en ra-
tones rd y de su posible atenuacion por (pro) in-
sulina”. Investigadores principales: Dr. Pedro de la Villa
y Dr. Enrique J. De la Rosa. Duracion 3 anos.

“Implicaciones del receptor de neurotrofinas
p75 en la apoptosis de fotorreceptores utilizan-
do un modelo animal de degeneracion retiniana”.
Investigador principal: Dr. José Maria Frade. Dura-
cion 3 anos.

“Bases moleculares de la diferenciacion de
la retina de los vertebrados: estudio de la dife-
renciacion de la célula de Miller del pollo”. In-
vestigadora principal: Dra Carmen Prada. Duracion 3
anos.

En una primera parte hubo una presentacion de
la asociacion de Madrid por parte de su Presidente Luis
Palacios donde hablo de la nueva estructura funcio-
nal de la Asociacién asi como de las proximas ac-
tuaciones en el Area de Sanidad e Investigacion. Se-
guidamente hubo un encuentro con los medios de
comunicacion, donde tuvimos la oportunidad de pre-
guntar sobre cualquier cuestion relacionada sobre
la asociacion de Madrid, la Retinosis Pigmentaria, o
cualquier pregunta sobre los proyectos de investiga-
cién que apoya la asociacion de Madrid. Esta pri-
mera parte se cerro con una comida en un céntrico res-
taurante de Madrid, donde los asistentes tuvimos la
ocasion de intercambiar puntos de vista sobre temas
relacionados con la enfermedad.
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Por la tarde, se inicio la jornada en la asociacion
de Madrid, donde se hablé de los primeros esbozos
sobre la IV Jornada sobre Enfermedades Hereditarias
de la Retina. A continuacion se intercambio entre los
diferentes grupos informacion sobre el desarrollo de
sus proyectos. Para finalizar la jornada con un en-
cuentro con los asociados donde estos pudieron pre-
guntar cuestiones por las cuales estan preocupados.
El auditorio estaba lleno de publico debido a la gran
expectacion que habia causado entre los asociados.

Unas lineas para la reflexion

Alguna persona afectada, al leer tanto este en-
cuentro de Madrid como el de Valencia y no leer al-
gun avance sobre la enfermedad puede sentirse de-
fraudado. El que escribe estas lineas piensa que
han sido un éxito, ademas, invito a las asociaciones,
que no realizan ninguna jornada o encuentro a que lo
realicen. Voy a explicar este punto de vista: se par-
te de que actualmente no hay solucién a nuestra en-
fermedad, pero tenemos que saber y ser conscientes
de que ciencia y asociaciones de afectados tenemos
que caminar juntos de la mano por el mismo camino
para alcanzar una solucion. Estas jornadas suponen
un acercamiento de las dos partes. Los cientificos
nos explican lo que estan haciendo y los problemas
que tienen, por nuestra parte, los afectados debe-
mos demostrar que hay un colectivo que esta detras

MUNDO CIENTIFICO [[13»][«6]

de ellos pendiente de lo que hacen, animandoles e in-
tentando encontrar soluciones a sus problemas. El
camino lo tenemos que recorrer juntos y cuanta mas
simbiosis haya entre las dos partes, mas llevadero
y mas pronto se recorrera. Al final del camino esta
nuestra solucion.

Por tanto, considero que cualquier tipo de jornada
gue suponga un acercamiento, ya supone un éxito.

Vicente Genovés
Director Técnico
Revista Vision

Salén de actos del Consejo Nacional de la Juventud

NOVOLENT
IS})Olgtica

OLENT, Centros especializa-

dos en Rehabilitacién de la BAJA  Nayarra, | 46001 VALENCIA

VISION Tel. 94 423 76 88 Pza del

Cuenta en sus instalaciones con: Ayuntamiento, 16

- FILTROS PARA RETINOSIS 28019 MADRID Tel. 96 351 43 01

- LENTES DE CONTACTO General Ricardos, 23

(CASOS ESPECIALES) Tel. 91 472 19 13 46002_ VALENCIA

- SISTEMAS DE AUMENTO: San Vicente, 110

CCTV, LUPAS TELESCOPIOS. 2ASOI§ M4r°1\DRlD Tel. 976 352 71 02
tocha,

OFRECEMOS a todos los afectados
un estudio GRATUITO de su pro-
blematica visual, asi como una
importante bonificacion econémica
en la compra de sus AYUDAS
VISUALES

GRUPO NOVOLENT

03002 ALICANTE
Rambla Méndez Nuiiez,39
Tel. 96 520 18 66

08037 BARCELONA
Avda. Diagonal, 400

Salud Visual Tel. 93 458 65 08
48001 BILBAO

Tel. 91 420 18 78

30001 MURCIA
Isidoro de la Cierva, 7
Tel. 968 21 76 80

07012 PALMA DE
MALLORCA
Avda. Jaime III, 25
Tel. 971 71 53 24

41004 SEVILLA
Sierpes, 20
Tel. 95 456 31 56

50004 ZARAGOZA
Cinco de Marzo, 7
Tel. 976 22 16 09

INTERNET:
www.novolent.es
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NOS GUSTARIA TRABAJAR CON UNA O
DOS INSTITUCIONES GRANDES PARA
ACOMETER PROYECTOS DE INVESTIGACION
DE MAYOR ENVERGADURA

Entrevista: Joaquin Selva y Vicente Genovés
Redactora: Maria Selva

José M2 Arroyo, Presidente del Consejo General de la ONCE, [oJs ] ER TR ETE-TE

ciaciones de retinosis pigmentaria estan haciendo un buen trabajo para ayudar a
superar la enfermedad y seguir manteniendo la ilusion de los afectados.

Con respecto a la investigacion afirma, que le gustaria trabajar con una o dos
instituciones grandes, en lugar de prestar una ayuda tan diluida, con el objetivo
de afrontar proyectos de mayor envergadura.

Todo hacia presagiar un gran momento. El
palacete que alberga la sede del Consejo
General de la ONCE, la seguridad que flanquea-
ba el acceso al mismo, las diversas y elegantes
antesalas que finalmente nos conducian al des-
pacho del Presidente, el ambiente serio y respe-
tuoso de la breve espera...

El calido apretéon de manos, la sonrisa fran-
ca, el gesto severo y responsable pero sereno y
controlado del Presidente, rompio inmediata-
mente el hielo y nos situé en el principio de la
entrevista, motivo de nuestra cita.

PERFIL

José M® Arroyo Zarzosa
Presidente de la ONCE

- Nacié el 5 de Diciembre de
1.949 en Mergal de Fernamental,
provincia de Burgos

- Casado
-Sin hijos
-Licenciado en Derecho

- Entre sus aficiones le gusta
bastante oir musica clasica, pase-
ar leer, conversar en circulos

reducidos...

- De los rasgos mas positivos de
su caracter destaca que es una per-
sona interiormente bastante ner-
viosa pero que irradia cierta tran-
quilidad y se contiene bastante.

1. Su cargo en la ONCE es de gran respon-
sabilidad, ¢ qué rasgos de su personalidad le han
ayudado a llevarlo de manera adecuada?

Yo creo que en la ONCE he hecho una funcién
de nexo, conciliadora, de aunar voluntades, de coor-
dinar muchos trabajos, de buscar el trabajo en equi-
po. Creo en esas pequenas virtudes, irradiar
siempre que sea posible esa serenidad y lo que si
sé hacer es trabajar, soy una persona muy trabaja-
dora y quiza haciendo otra cosa me aburriria, por lo
que puede que sea un poco egoista por mi parte.

2. ¢Qué rasgos positivos valora mas en el
caracter de las personas que le rodean?

Me gusta trabajar mucho con personas inteli-
gentes.

3. ¢Qué retos le parecen mas destacables
haber cumplido bajo su presidencia?

La consolidacion de los servicios sociales a un
nivel muy alto en la ONCE. El inicio de la etapa de
nuevas tecnologias, que yo creo que pueden ser uti-
les a los ciegos, siempre que seamos capaces de
que los proyectos que se vayan desarrollando sal-
gan con las adaptaciones para los ciegos.

El inicio de la etapa de nuevas
tecnologias, ... pueden ser Utiles
a los ciegos, siempre que sea-
mos capaces de que los proyec-
tos que se vayan desarrollando
salgan con las adaptaciones
para los ciegos.
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Creo que se ha consolidado un bienestar gene-
ral, no solo de los ciegos sino del resto de personas
que trabajan con nosotros, y ahora lo que nos queda
es tratar, dentro de lo razonable, de asegurar el futu-
ro de ese bienestar y de ese nivel de servicios con-
seguido y el inicio de la implantacion de nuevas
tecnologias de manera que las personas ciegas
seamos capaces de vivir en la mejor condicion posi-
ble en ese nuevo mundo que se nos plantea.

4. ;Qué retos mas destacables le parece
haber cumplido bajo su presidencia?

Con respecto a la ONCE, nos gustaria desarro-
llar, o por lo menos iniciar, algun tipo de sistemas
que adapte también el mercado del juego y que
pudiésemos explotar a partir del 2002 las loterias
semiactivas. Creo que ahi deberiamos de diversifi-
car y tendremos que trabajar bastante duro.

Con relacion a la Fundacion ONCE, hay que
continuar tratando de que el empleo y la superacion
de barreras sean cada vez mas una realidad.

Hay que continuar tratando de
que el empleo y la superacion
de barreras sean cada vez mas
una realidad.

Hay que trabajar también con el resto de disca-
pacitados. Creo que la solidaridad, aunque sin repar-
tir miseria, debe extenderse al mayor nimero de
personas, sobre todo en el mundo de la discapacidad.

En cuanto a la Corporacion Empresarial ONCE,
me gustaria mucho dejar un grupo de empresas per-

AREA Held)\}

Joaquin Selva y José M? Arroyo

fectamente organizado que obtuviese un beneficio
razonable y que sobre todo sirviera de escaparate
para mostrar que, personas ciegas en particular y
otras personas con discapacidad, en general, somos
capaces de acceder al mundo de la empresa.

Personas ciegas ...
personas con discapacidad ...,
somos capaces de acceder al

mundo de la empresa.

Son objetivos ambiciosos, algunos mas y otros
menos, pero deberiamos iniciarlos y consolidarlos
de forma que, en un futuro, la gente de la organiza-
cién, pueda continuarlos sin heredar una situacion
tan dificil como la que nosotros asumimos en los
anos 82-83.

PREVALENCIA DE PATOLOGIAS CAUSANTES
DE LA CEGUERA O DEFICIENCIA VISUAL

SOBRE EL CENSO DE AFILIADOS
EN ACTIVO (61.128) A 30-09-2001

PATOLOGIA PORCENTAJE (%)
MIOPIA MAGNA 21,17
DEGENERACIONES RETINIANAS 11,99
PATOLOGIA DEL NERVIO OPTICO 11,42
RETINOPATIA DIABETICA 8,50
PATOLOGIA CONGENITA 7,75
MACULQPATIAS 7,21
OTRAS 31,95
Fte.:D.G.DE SERVICIOS SOCIALES DE LA ONCE
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Dentro de la familia de degeneraciones
retinianas los porcentajes mas repre-
sentativos con respecto al total son:

La “distrofia retiniana pigmentaria” con un
8,565% y “Otras distrofias que implican pri-
mordialmente la retina sensorial” con un
2,04%.

Fte.:D.G.DE SERVICIOS SOCIALES DE LA ONCE

5. ¢La Retinosis Pigmentaria, asi como otras
enfermedades degenerativas de la Retina, en el
primer estadio no tienen una incidencia muy
fuerte y por lo tanto estas personas no entran
aun en la ONCE. Las asociaciones, muchas
veces, hacen una labor de puente hacia la
ONCE?

La pregunta seria si conoce esta labor y qué
opinién tiene sobre ella, sobre las asociaciones
de afectados por retinosis pigmentaria.

Yo creo que ustedes, los afectados por
Retinosis Pigmentaria, son el movimiento mas
inquieto y el que mas se ha movido, Ha tratado de
verificar tratamientos en Rusia 0 en Cuba, dentro de
los afiliados o0 no a la ONCE que padece ceguera
parcial o total.

Bueno eso me parece bien y ademas, todo lo
que sea colaborar con alguien que se siente mal
porque esta perdiendo vista y que se esta desorien-

tado es bueno. Me parece fenomenal la asuncion de
responsabilidades y el hecho de arrimar el hombro,
siempre que no represente una division, que no per-
judique a una gran institucion como es la ONCE, ya
que eso seria grave para todos nosotros.

Creo que en las asociaciones de
retinosis pigmentaria se ha tra-
bajado mucho por tratar de
superar la propia enfermedad.

Me parece correcto y creo que en las asociacio-
nes de retinosis pigmentaria se ha trabajado mucho
por tratar de superar la propia enfermedad y, en todo
caso, por ayudar a rehabilitar a la gente y eso me
parece perfecto.

6. ¢Conoce el grado de colaboracion entre
la ONCE vy las diferentes asociaciones, las cua-
les, muchas de ellas, tienen las sedes en locales
de la ONCE?

Si que lo conozco e incluso cuando he hecho
viajes a los centros de la ONCE muchas veces me
han presentado al responsable de la asociacion de
retinosis pigmentaria.

7. Desde la politica general de la ONCE, y en
su aspecto concreto de “prevencion de la cegue-
ra”¢Qué medidas se desarrollan y qué proyec-
tos puede destacar?

Yo creo que hay como dos vertientes: En una se
colabora en unos proyectos muy localizados con
algunas universidades y en otra, en los premios |+D
que se crearon en el ano 88. Se pueden presentar
trabajos relacionados con nuevas tecnologias en
torno a la ceguera. Nos gustaria con estos premios
tratar de provocar estudios serios sobre la preven-
cion de la ceguera.

También existe una colaboracion con Pharmamar
(Zeltia) en la que se investiga un producto para corre-
gir la retinopatia diabética que es una enfermedad que
produce ceguera.

Nos gustaria ... trabajar seriamente
en proyectos de investigacion de
mayor envergadura.

Nos gustaria trabajar con una o dos institucio-
nes grandes, en vez de estar tan diluida nuestra
ayuda. Es decir, trabajar seriamente en proyectos de
mayor envergadura, aunque sea dificil.

m Vision n® 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




Hay que realizar otros servicios como por ejem-
plo la prevencion de la ceguera, cuyo esfuerzo se
deberia compartir con las autoridades sanitarias del
pais, las comunidades auténomas y con las propias
instituciones que se dedican a la investigacién. De
esta forma, aportando todos, podriamos acometer
esos proyectos de mayor envergadura.

8. Algunas personas afectadas de retinosis
retrasan su entrada en la ONCE porque a veces
eso significa reconocer la enfermedad ;Desde la
presidencia qué consejo daria a estas personas?

Aquella persona que esta diagnosticada y que
sabe que su evolucion sera perder vista y llegar a
una situacion de ceguera parcial o total, lo mejor
que le puedo decir es que lo reconozca cuanto
antes, porque va a ganar tiempo en todos los aspec-
tos, rehabilitandose mejor, encajando su nueva
situacion en su profesion. Si acepta esa nueva
situacion y los demas le ayudamos, probablemente
su sufrimiento sea mucho menor.

Ser ciego no es ninguna
suerte logicamente, pero
sobre todo al final se puede ser
una persona con mucha
satisfaccion.

Yo creo que deberiamos estar en este mundo
para sufrir lo menos posible y yo he visto llegar a
personas adultas con una situaciéon traumatica
importante por desconocimiento de la enfermedad,
porque nadie les ha echado una mano, no han
tenido a su alrededor gente con una sensibilidad
adecuada y por otros factores, y (yo creo que eso
deberia de cuidarlo bastante) porque ser ciego no
es ninguna suerte l6gicamente, pero sobre todo al
final se puede ser una persona con mucha satis-
faccion.

Medidas que se desarrollan desde la poli-
tica general de la ONCE y en su aspecto
concreto de “Prevencion de la Ceguera”.

Prevencion primaria: Servicio de
Asesoramiento Genético.
Prevencion terciaria: Servicio de
Rehabilitacion Integral.

Fte.:D.G.DE SERVICIOS SOCIALES DE LA ONCE
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INCIDENCIA DE ALTAS DE AFILIACION
A LA ONCE DE ENFERMOS POR

DEGENERACION RETINIANA,
ASi COMO PROPORCION DE ESTA
RESPECTO AL TOTAL.

Total altas | Altas afiliados ONCE | Proporcion de
Afo afiliados | con Enfermedades [altas EDR,
ONCE Degenerativas de la |respecto al
Retina (EDR) total de altas
1996 4180 414 9,90
1997 4362 399 9,14
1998 4378 384 8,76
1999 4314 384 8,91
2000 4359 399 9,15
Total
1996-2000] 21593 1979
Porcentaje medio
de afiliacion anual EDR 1996-2000: 9,17
Elaboracion propia.
Fte.: D.G.DE SERVICIOS SOCIALES DE LA ONCE

9. Muchas veces en las asociaciones lo que
tratamos es de reconocer la enfermedad mante-
niendo esa ilusion. Desde Fundacion ONCE se
esta realizando, con el equipo cientifico, un libro
blanco sobre Retinosis Pigmentaria que se va a
publicar en estas fechas ¢ Qué opinién le merece
este proyecto?

Sabemos que ahora recientemente se esta
haciendo ese trabajo y eso servird para planificar
las cosas y orientar a las personas. Yo creo que
es bueno vy, si sirve para ordenar ciertas cuestio-
nes, mejor y esperemos que las aportaciones sean
utiles.

10. ¢ Si desea ampliar alguin aspecto o hacer al-
gun comentario al colectivo de Retinosis Pig-
mentaria o degeneraciones de la retina?

Simplemente alentar que sigan trabajando y
anadir que dentro de la ONCE hay muchas perso-
nas y nuestros recursos son escasos en relacion
con las necesidades.

Estamos deseando que seamos capaces de
hacer ese trabajo de complementariedad entre
unos y otros, y sobre todo que pensemos mucho en
las personas que llegan a la ONCE o a las asocia-
ciones, que tratemos de alentarles y conducirles si
nosotros podemos, y si no desviarles a los equipos
de atencion y de servicios que existen en la ONCE
para que esas personas reciban cuanto antes la
orientacion necesaria.
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Proyectos que se desarrollan en la actualidad en el area de investi-
gacion basica, y presupuesto global que se destina a este fin en los
ultimos dos anos y presupuesto para el ano 2002.

La ONCE colabora en el desarrollo de va-
rias lineas de investigacion basica, orien-
tadas fundamentalmente al campo de la
prevencion de la ceguera.

En este sentido, se han destinado para su fi-
nanciacion en los dos ultimos anos una cuan-
tia global de 220 millones de ptas. (105 millones
en 1999 y 115 millones en el ano 2000).

Asi mismo, se han presupuestado para
acciones en curso y futuras en este area
un total de 250 millones de ptas para el pe-
riodo 2001-2002.

Se destacan los siguientes proyectos el
centro de investigacion y el director:

e "Estudio multicéntrico y multidisciplina-

« “Retinosis pigmentaria ligada a mutacio-
nes de rodopsina. Estudio de los mecanis-
mos moleculares implicados en el proceso
degenerativo”.

Centro: Universidad Auténoma de Barcelona

Investigador: Manyosa Ribatallada, Joan

¢ “Busqueda de nuevos farmacos de ori-
gen marino para el tratamiento de patolo-
gias causantes de ceguera de origen dia-
bético”.

Centro: Pharmamar

« “Retinopatia periférica zonal oculta: estudio
de su etiologia, diagnodstico y tratamiento”.

Centro: Universidad Autonoma de Madrid.

Investigador: Carrasco Llamas, Luis

rio espanol sobre retinosis pigmentaria“.
Centro: Fundacion Jiménez Diaz (Madrid)

BIOGRAFIA

Alos 10 anos ingresa en la
ONCE y se incorpora en el cole-
gio que dicha entidad tiene en
Pontevedra, donde inicia sus es-
tudios, recuperando en poco
tiempo la falta de escolaridad de
esos pasados anos.

El dltimo curso de bachille-
rato lo simultanea con la prepa-
racion de oposiciones para Jefe
Administrativo, pruebas que su-
pera, incorporandose como De-
legado Local de la ONCE -en Le-
brija (Sevilla).

Forma parte de la genera-
cién de jévenes ciegos que, des-
de los afos 70, propugnaron una
transformacion profunda de la
Institucion, aportando su esfuer-
zo para lograr:

Investigador: Ayuso Garcia, Carmen

- Una democratizacion in-
dispensable, con el objetivo de
conseguir el cambio en sus es-
tructuras.

- Un impulso radical de sus
actividades institucionales, eco-
némicas y sociales.

A primeros de Julio de 1972
se traslada a la Delegacion
Provincial de Vizcaya, donde
ocupa los cargos de Secretario
y, mas tarde, Delegado Territo-
rial. Compagina su trabajo con
los estudios de COU en las clases
nocturnas de Gaztelueta y, pos-
teriormente, se incorpora a la
UNIVERSIDAD DE DEUSTO,
donde consigue la licenciatura
en derecho.

El 1 de Marzo de 1.983 es
nombrado Delegado Territorial de
Baleares, cargo que ocupa dos
afos para ser nombrado luego

Fte.: D.G.DE SERVICIOS SOCIALES DE LA ONCE

Delgado General de la ONCE,
por el Excmo. Sr. Ministro de Tra-
bajo y Seguridad Social.

Con posterioridad ocuparia
la Secretaria General, y ésta la
compaginaba con la Direccion
General Adjunta.

El 27 de Diciembre de 1.989
es nombrado Presidente del Con-
sejo General de la ONCE, y en el
verano de 1.990 asume la presi-
dencia de la Fundacién ONCE,
cargos que ocupa en la actuali-
dad junto con los de Presidente del
Consejo de Administracion de la
Corporacién Empresarial de la
ONCE (CEOSA) .

Ha jugado un papel deter-
minante en la labor realizada por
la Organizacion en el terreno de
la creacion de empleo y de la
normalizacion y bienestar social
de sus trabajadores.

[E ravapet visieigg
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Asociacion de Afectados por Retinosis

Pigmentaria de Castilla y Leén

(A.C.L.A.R.P.)

¢COMO SURGIO LA ASOCIACION?

Por la inquietud de un grupo de enfermos que
fueron a Rusia buscando solucion a su enfermedad y
contactando con companeros de otras provincias, se
animaron a crear la Asociacion de Castilla y Ledn de
Afectados por Retinosis Pigmentaria (A.C.L.A.R.P.)
en 1.988. Sin lugar donde poder reunimos lo haciamos
en la casa de la madre de unos afectados. Tras esto,
fue legalizada el 3 de Mayo de 1.990 con los nimeros
Nacional 91.360 y Provincial 1.203.

Desde su fundacion ha estado presidida por Jo-
sé Luis San José de Dios; Juan A. Regafo Sanz y
Félix Roman Barcenilla, que es el actual Presidente.

El nimero de socios afectados que colaboran a dia
30 de Septiembre de 2.001 es de 175.

OBJETIVOS

Desde que la Asociacion comenzo a funcionar,
el objetivo principal ha sido la CURACION de la en-
fermedad. Pero dada la dificultad que ello conlleva,
se marcaron otros objetivos:

e Conocer la incidencia real de la enfermedad
en Castilla y Ledn, estableciendo para ello, Jornadas
de Convivencia en todas las capitales de provincia
de esta Comunidad para enfermos y familiares.

e Fomentar la investigacion concienciando a En-
tidades publicas y privadas para que aporten ayudas
economicas a FUNDALUCE, creada con tal fin.

@ Buscar una mejor calidad de vida para el enfermo,
informandole y apoyandole en todo lo necesario.

ACTIVIDADES GENERALES

® Informar a todos los socios mediante corres-
pondencia, boletines y la revista VISION (tanto escri-
ta como hablada en cinta- cassette), editada por la
Federacion, de todo lo que pueda interesarles.

@ Realizacion de campanas de sensibilizacion
social a traves de prensa, radio y television.

e Contactar con especialistas para dar charlas-
coloquio referentes a la Retinosis Pigmentaria y que
nos sirva para conocer en todo momento los avan-
ces en cuanto a posibles tratamientos.

e Puesta en marcha de una Unidad de control
y seguimiento para afectados y familiares, en el Hos-
pital “Pio del Rio Hortega” de Valladolid.

e Convenio de colaboracion con la universidad
de Valladolid a través del Instituto de Oftalmobiolo-
gia Aplicada (1.0.B.A.) para fomentar la investigacion
sobre nuestra enfermedad.

e A.C.L.A.R.P. ha ofrecido varias conferencias
a sus asociados sobre la evolucion de la RP desde
diversos puntos de vista, genético, farmacoldgico,
quirdrgico y de rehabilitacion social, con la participa-
cion de destacados ponentes en distintos campos.

Acto de ACLARP en Zamora el 6-10-01 en el salén
de actos de Caja Duero.

ACTIVIDAD ASESORA

La Asociacion trata de prestar a sus asociados
informacion y asistencia en materias relacionadas
con la enfermedad. En el aspecto médico, se ha con-
seguido abrir una Unidad de Control y Seguimiento
en el Hospital Rio Hortega de Valladolid, a disposi-
cion de sus socios para observar el estado y evolucion
de la enfermedad en cada caso. Ademas existe un
Consejo Genético a través de la Fundacién Jiménez
Diaz de Madrid al servicio de los socios y familiares,
para conocer el origen de la enfermedad en cada ca-
so y la posible repercusion en la descendencia.

En el ambito cientifico, la Asociacién Castellano-
Leonesa de Afectados por Retinosis Pigmentaria se ocu-
pa de difundir entre sus asociados, toda la informacion
a la que accede acerca de las Ultimas investigacio-
nes que se realizan relativas a la RP, pasando esos da-
tos por el filtro del Consejo Cientifico Asesor.

En la vertiente social, la Asociacion dirige sus es-
fuerzos a informar a sus asociados sobre su posicion
ante la Administracion Publica. Se les asesora res-
pecto a la obtencion del certificado de Minusvalia, los
derechos que confiere (ayudas publicas, pensiones
no contributivas y pensiones por invalidez laboral) y re-
visiones posteriores. En lo psicolégico, asimismo, se
realizan charlas de profesionales del campo a fin de
una mejor asimilacion de la enfermedad; también se
han creado grupos denominados de autoayuda para
intercambiar experiencias entre los afectados. En lo re-
ferente a darnos a conocer a la sociedad, sobre to-
do a los afectados, la Asociacion ha distribuido carteles
informativos en todos los centros de salud y los CE-
AS de las capitales de esta Comunidad Auténoma,
acompanados por tripticos y libretos informativos so-
bre la RP, también
se distribuye la re-
vista VISION a
asociados asi co-
mo a profesionales
de este sector.

Dr. Alonso de la Fuente encargado de la Unidad de
Control y Seguimiento y D. Félix Roman Barcenilla,
presidente de ACLARP

Vision n° 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




| AREAReleINI

CARTA DE UN AFECTADO

Soy un afectado por RP, pero no sé qué contar que
no sepa ya cada uno de vosotros de como llevar su par-
ticular circunstancia. En mi caso la enfermedad llegé
como una desconocida, no conocia precedentes en mi
familia y jamas habia oido hablar de ella. En principio
te crees unico en el mundo con estos sintomas que te
dificultan las actividades que antes realizabas sin ma-
yores problemas; por ejemplo, la calle, poco a poco,
empieza a convertirse en una selva llena de peligros,
con perros a los que les regalas involuntarias pata-
das que te presentan ante sus
amos como un desalmado, o
con una variada fauna de se-
nales, vallas, semaforos, bor-
dillos o sillas de terrazas de ca-
feterias que se nos echan
encima sin previo aviso. Me-
nos llevaderos resultan los pro-
blemas que nos proporciona la
RP a la hora de leer textos o
de reconocer a la gente con
que nos cruzamos, que sin quererlo nos recuerdan
la limitada capacidad de nuestros ojos.

Después, te enteras de que hay mas gente como
td, y es cuando tomas conciencias de la complejidad
del asunto. No es una enfermedad comun, en cada per-
sona se manifiesta con unos caracteres diversos, y
todos tienen una historia distinta que contar, ni pare-
cida muchas veces a la de los demas.

Un estudiante de letras como yo, llega a pensar

Te enteras de que hay mas
gente como tu, y es cuando
tomas conciencias de la com-
plejidad del asunto. No es una
enfermedad comun, en cada
persona se manifiesta con unos
caracteres diversos.

que los médicos encuadran la Retinosis Pigmentaria
en una serie de problemas visuales que sobre todo tie-
nen en comun lo poco que saben combatirlos. Pese
a todo, se aprende mucho de las experiencias aje-
nas, valiosas ayudas para enfocar nuestra mediati-
zada vida.

La RP no es algo que podamos superar, asi que
debemos aprender a vivir con ella, como una even-
tualidad mas de nuestra vida, aunque se trate de la mas
relevante. Yo me he acostumbra-
do a vivir esta situacion con pa-
ciencia y espiritu positivo, aunque
resulta mas facil decirlo que ha-
cerlo, y en ello siempre influye la
forma de ser de cada cual. La pa-
ciencia es basica al afrontar cual-
quier actividad, sobre todo con
nuestras limitaciones que nos
obligan a emplear mas tiempo
que los demas para conseguir un
mismo fin. Lo del espiritu positivo es mas dificil tras-
mitirlo. Visto que directamente no depende de noso-
tros la solucion a la enfermedad, sélo nos queda es-
perar a que la ciencia nos de una respuesta
esperanzadora, sin obsesionarse ni lamentarse por
lo que aun carece de remedio. Con todo creo que se
puede disfrutar de una vida muy satisfactoria si co-
nocemos y asumimos nuestros limites en su justa
medida, sin hacer de ellos un muro infranqueable que
oculte la realidad de las potencialidades que tene-

UN SERVICIO DE INFORMACION

MEDICA DE INTERES PARA TODOS

La FAARPEE pone a disposicion de todos sus asociados y familiares, todo
un sistema de asesores médicos con capacidad para informar y aconsejar
sobre aquellos temas que necesiten ser aclarados en relacion con proble-
mas de interés médico, asi como de investigacion sobre la RETINOSIS
PIGMENTARIA.

Quienes necesiten algun tipo de explicacion al respecto, pueden diri-
girse a la asociacién a la que pertenezca, con la seguridad de que a través
de ella o de nuestra REVISTA VISION y de nuestra pagina WEB en
Internet www.Retinosis.org, obtendran la respuesta que demandan.

Invitamos a todos a que hagan uso de esta via de informacion que se
les brinda, por que de este modo, no sélo resolvera sus dudas personales,
sino que ademas colaboraran a una mejor informacion para el conjunto de
afectados y lectores de nuestra revista.

e e
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mos como todo ser humano. Si a estos ingredientes le
sumamos un poco de buen humor para sobrellevar
los avatares cotidianos, obtenemos la mezcla magi-
ca para luchar no solo contra la retinosis, sino contra
todos los problemas.

Posiblemente, por experiencia personal es mas du-
ra la enfermedad para quienes nos rodean y nos quie-
ren, por su particular sensacion de impotencia ante
algo que no padecen en su persona, que no cono-

AREA [eld/:\}

cen desde dentro, pero que les hace sufrir, a veces mas
que al mismo enfermo. Es otra cosa irremediable con
la que se debe aprender a vivir con la mayor norma-
lidad posible.

No pretendo ejercer como psicélogo en la dis-
tancia, simplemente consigno una realidad personal,
pero seguro que todos tienen la suya propia, tan en-
riquecedora como esta.

Radl F. Alvarez

UNIDAD CLINICA DE SEGUIMIENTO DE RETINOSIS
PIGMENTARIA DE CASTILLA Y LEON

La unidad clinica de seguimiento de retinosis
pigmentaria se cre6 en el ano 1.995 gracias a la
gestion realizada por la Asociacion de Afectados de
Retinosis Pigmentaria de Castilla y Leén (ACLARP)
con la Direccion Provincial del INSALUD de
Valladolid y la Direccion del Hospital Universitario
de Rio Hortega. Este Centro fue elegido al disponer
de unidad de electrofisiologia. Desde un primer
momento y hasta la fecha, el Dr. José Ignacio
Alonso de la Fuente (especialista del Servicio de
Oftalmologia del Rio Hostega) fue elegido como
responsable de dicha unidad.

Todos los pacientes que acuden a la unidad
son sometidos a una exploraciéon clinica basica
(anamnesis, agudeza visual, presion ocular, explo-
racion de polo anterior, exploracion de fondo de ojo
y retinografia), exploracion del campo visual
(manual de Goldmann, y computarizada) y electro-
fisiologia (ERG para conos, bastones y mixto)

Desde que comenzé su funcionamiento en
Abril de 1.995 han pasado un total de 143 afecta-
dos, algunos de los cuales ha sido revisados ya en
3 ocasiones. De los 143 pacientes, 76 (53,15 %)
son varones y 67 mujeres (46, 85%). La media de
edad es de unos 45 anos.

El sintoma de comienzo de la enfermedad
que con mas frecuencia han referido (74
pacientes) ha sido la dificultad en la vision cen-
tral (42), tropiezos u otras manifestaciones
indirectas de pérdida de campo visual (13),
mientras que en cinco casos el proceso se
detecté de forma casual o bien tras exploracio-
nes motivadas por tener familiares afectados.

La mayoria de los pacientes comenzaron a
notar la enfermedad antes de los veinte anos (63
pacientes), en 46 lo hicieron entre la segunda y ter-
cera década de la vida y el resto (22 pacientes)
después de los 40 anos. Al ser preguntados con
gue rapidez ha evolucionado la enfermedad, la
gran mayoria confiesan una progresion relativa-
mente lenta (67,13%) y rapida en 47 (32,87%).

En asociacion con otros sintomas o enferme-
dades generales, 25 pacientes refieren tener pro-
blemas auditivos asociados, 14 dolores de cabeza fre-
cuentes, 14 varices u otros problemas circulatorios
periféricos, 7 artrosis y problemas degenerativos os-
teoarticulares, 7 problemas digestivos y 11 altera-
ciones de tipo parestesias y sensitivas periféricas.

A pesar de que un numero importante de ellos
nunca han realizado pruebas genéticas, el tipo de
herencia recogido mas frecuente ha sido el espora-
dico (83%) seguido del tipo autosémico recesivo
(9%), autosémico dominante (3%) sindrome de
usher (2%), ligado al sexo (1%) y alteraciones del
gen Rodopsima (1%).

Los resultados de la exploracion dependen fun-
damentalmente del tiempo de desarrollo de la enfer-
medad. En el momento de acudir a la unidad la gran
mayoria de los pacientes ya tenian un ERG ausen-
te y afectaciones del campo visual en mayor o
menor grado. Respecto a la agudeza visual central,
102 personas (71,3%) tenian una visién superior a
0,1 en alguno de sus ofos y 41 (28,67%) inferior a
0,1 en ambos ojos. por otro lado, 45 personas
(81,47%) manifestaron ademds tener alteraciones
de los colores, y otras 20 nistagmus (alteracion de
la coordinacion de los movimientos del 0jo).

La patologia ocular que con mas frecuencia se
ha hallado asociada ha sido la catarata, que se ha
encontrado presente hasta en el 75% de los
pacientes. De forma caracteristica la mayor parte
de ellas han sido subcapsulares (55%), seguidas
de las corticales (5%), nucleares (%) y congénitas
(1%). Llama la atencion el que sélo un 10% de
todos ellos estaban ya operados de cataratas.

Evidentemente son muchos los datos clinicos
recogidos que aun deberan ser procesados en un
futuro a fin de sacar conclusiones sobre el estado
de este sindrome en Castilla- Ledn, pero, por enci-
ma de todo, la existencia de esta Unidad ha servi-
do como referencia y apoyo a los afectados de
retinosis pigmentaria de nuestra autonomia.
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Actividades de la Asociacion V"
de Castilla-La Mancha A¢

en Tomelloso. Esta actividad esta subvencionada
por la Consejeria de Bienestar Social. Contamos
con la presencia del Dr. Zarco y después de la char-
la visitamos unas cooperativas para terminar con
una comida de Hermandad.

Deseamos resaltar que hemos podido hacer
actividades en este ano 2001 gracias a la ayuda que
hemos conseguido por parte de las Consejerias de
Sanidad y Bienestar Social de la Junta de
Comunidades de Castilla -La Mancha. De bien naci-
dos es el ser agradecidos de ahi que manifestemos
publicamente estos agradecimientos antes de expo-
ner nuestra labor.

Llevamos a buen término el dia Mundial de la
Retinosis Pigmentaria, pudiendo contar no sélo con
la inestimable presencia y apoyo de nuestro admira-
do Presidente Nacional, D. Joan Claramunt, sino
que ademas pudimos contar con los doctores
Manyosa y Gonzalez del Valle que ofrecieron una
Conferencia de calidad. Esta charla tuvo lugar en el
salon de actos de la Diputacion de Albacete el saba-
do 22 de Septiembre con la asistencia del Sr.
Delegado Provincial, D. Emilio Lépez.

Asi mismo el dia 20 de Octubre tuvimos la V
Convivencia Regional de Afectados que tuvd lugar

Actividades de la

Asociacion 8>/
de la Comunidad :

Canaria

Siguiendo en la linea de afios pasados en
la recaudacioén de fondos para la investigacion
en RP, se celebro a principios del afio 2001 la
tradicional Cena de la Villa de Teror, a la cual
asistieron gran nimero de vecinos y simpati-
zantes ademas de las autoridades y las
empresas locales.

También en conmemoracion con el Dia
Internacional de RP nuestro colectivo realizé
una campana de informacion directa a los
afectados de RP y enfermedades afines,
mediante la distribucion por parte de los oftal-
mologos y Opticos de nuestra comunidad de
tripticos informativos y del libreto de nuestra
Asociacion. Dicha campafa se completé con
entrevistas en prensa y radio de diversos
especialistas miembros de nuestro Comité
Cientifico Médico Asesor Regional.

Como broche al Dia Internacional de RP
se celebrd en los salones de la ONCE, en las
Palmas de G. Canaria, una Asamblea infor-
mativa con una exposicion de los ultimos
logros recogidos en el dltimo congreso de
genética que tuvo lugar ese mismo mes en
Palencia.

Como colofén a los actos sociales del afo
2001, se celebrara en el mes de Noviembre la
Cena de Otofio con el fin de recaudar fondos,
a la cual asistiran, como cada ano; miembros
de la Sociedad Oftalmoldgica de Canarias, del
Colegio de Opticos, de la ONCE, de nuestro
Comité Médico, ademas de los simpatizantes
y afiliados.

“Deseamos seguir mejorando en nuestra
aportacion hacia la investigacion”.
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DIA MUNDIAL DE LA RETINOSIS PIGMENTARIA
SIGLO XXI CERCO A LA CEGUERA

El ditimo domingo de septiembre tenemos una ci-
ta con las enfermedades degenerativas de la retina y
especialmente con la Retinosis Pigmentaria. Los afec-
tados/as de Retinosis le agradecemos su ayuda y
comprension hacia nuestra problematica. Sélo nos
mueve la enorme conviccién de que todos/as jun-
tos/as, afectados/as, investigadores/as y la sociedad
en general podremos ganar la batalla a la ceguera.
La carrera es larga pero la victoria es segura.

INTRODUCCION

La Retinosis Pigmentaria es una degeneracion
retiniana de base genética, considerada como incurable
desde que se diagnosticé por primera vez a mediados
del siglo pasado. Entre 1.500 enfermedades hereditarias
de la especie humana, la Retinosis Pigmentaria ocu-
pa, por incidencia, el quinto lugar. Estamos en pre-
sencia de enfermedades retinianas graves, por lo ge-
neral INVALIDANTES, con el nombre comin de
Retinosis Pigmentaria.

Actualmente la Retinosis Pigmentaria es la cuar-
ta causa productora de ceguera, unas veces en ple-
na juventud, incluso en la adolescencia y otras en
edad madura o en la segunda mitad de la vida.

Unos 10.000 pacientes en Espana, 50.000 en la

Unién Europea y cerca de 2.000.000 a nivel mundial
son los afectados de esta insidiosa enfermedad. Es-
tas cifras aumentan considerablemente si se contabilizan
también otras degeneraciones retinianas afines a la Re-
tinosis Pigmentaria, (Coroideremia, atrofia girada,
etc.). Portadores de genes que provocan la enferme-
dad y que sin padecerla podrian trasmitirla a su des-
cendencia, 300.000 personas en Espana, unos 50
millones a nivel mundial. Cifras escalofriantes.

REIVINDICACIONES:

1. Pedimos que tanto el Gobierno Central como
el Autonémico hagan un mayor esfuerzo y lleguen a
emplear el 2 % del P.1.B. en la investigacién biomédica
basica.

2. Mayor implicacién del conjunto de la sociedad
en la supresion de barreras (fisicas, sociales, labo-
rales, psicoldgicas,...).

Aprovechando la celebracién del Dia Mundial De
La Retinosis Pigmentaria, domingo 30 de Septiem-
bre 2001 la asociacién de Asturias realiza tres actos
con los que espera que la sociedad asturiana co-
nozca un poco mas de cerca la Retinosis Pigmenta-
ria y los problemas que conlleva.

DIA MUNDIAL DE LA RETINOSIS PIGMENTARIA

DOMINGO 30 DE SEPTIEMBRE DE 2001

RETINOSIS PIGMENTARIA: Perspectiva
investigadora "Bases celulares de la regene-
racion del sistema visual adulto".

INTERVIENE: Dra. Almudena Velasco Arranz,
bidloga, investigadora del Departamento de Biologia
Celular de la Universidad de Salamanca.

DIA: Sabado 29 de septiembre de 2001

LUGAR: Salén de Actos de la ONCE en Oviedo,
C/ Campomanes 9

HORA: 12:00 HORAS

LA RETINOSIS SALE A LA CALLE
MESAS INFORMATIVAS EN
OVIEDO, GIJON Y AVILES

OVIEDO: Paseo de los Alamos a partir de las 12
horas de la mafana

GIJON: Paseo de Begofia, a partir de las 12
horas de la mafnana

AVILES: Plaza del Ayuntamiento, a partir de las
12 horas de la mafnana.

Se trata de que todos y todas podamos conocer
un poco mas de cerca lo que supone tener una defi-
ciencia visual. Se repartiran tripticos informativos y
habra juegos en los que poder probar nuestra des-
treza en una situacion de no visién. Parchis, casar
figuras, adivinar imagenes..

ececesccccccessncccesnone
3ER TROFEO DE AVANCARGA:
RETINOSIS PIGMENTARIA
TIRANDO CONTRA LA CEGUERA

DIA: sabado 29 y domingo 30 de
septiembre de 2001

LUGAR: Cancha de Tiro del Club
Principado de OVIEDO; Crtra. de
Latores s/n

PROGRAMA: Competicion de tiro
con armas antiguas del siglo XIX.

ORGANIZA: Club de Tiro
Principado (Dr. CARLOS |. SALVADOR
GONZALEZ)
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Vision n° 19 LUCHA CONTRA LA CEGUERA Noviembre de 2001




de Galicia

A partir de nuestra incorporacion a la nueva
sede situada en un despacho cedido por el
Ayuntamiento de A Coruna en el Centro Municipal
“Domingo Garcia Sabell”, compartido por otras 11
Asociaciones de Enfermos Croénicos, se llevo a cabo
la actividad de:

I.- PARTICIPACION EN LA “VIll Feria de
Muestras de los Auténomos” de Galicia

AREA SOCIAL

Actividades de la Asociacion

Los dias 10 al 14 de Octubre, nuestra
Asociacion participé dentro del stand del Centro
Municipal “Domingo Garcia Sabell” en la “VIII Feria
de Muestras de los Auténomos” de Galicia.

La actividad se desarrollé en el Coliseum de A
Coruna, y en ella se inform¢ de los fines de nuestra
Asociacion en Galicia, repartiendo tripticos, e infor-
mando de la nueva ubicacion de nuestra sede, etc.

Actividades de la Asociacion

de Navarra

P
2,
ARPN

CRONICA DE LA ASOCIACION DE NAVARRA

De nuevo con vosotros, lectores de la revista
Visién, para conocer mas de cerca la realidad que
vivimos en Navarra.

Desde nuestra anterior crdnica, y estando por
medio el verano, las actividades no han sido exce-
sivas, pero si hemos trabajado en otros aspectos
que no hubiéramos podido abarcar en otras cir-
cunstancias.

Durante los meses de julio y agosto hemos
estado reorganizando la Oficina de Atencion, a la
vez que hemos estado gestionando el tema de la
Formacién y el del Ocio, para nuestro colectivo.

Ya en septiembre, los dias 12, 13, 14, 19,20 y
21, se realizo el Curso de Gestion para Entidades Aso-
ciativas en el Sector de la Discapacidad. Ha sido un Cur-
s0 organizado por esta Asociacion y financiado por el
Real Patronato de Discapacidad. Asistieron 23 repre-
sentantes de Asociaciones de Discapacitados de Na-
varra. Ha resultado muy bien, por lo que estamos pen-
sando en organizar otro para el préximo afo.

La Asociacion de RP de Navarra forma parte
de la Comisién Municipal de Pamplona para la
Accesibilidad de la ciudad. Esta Comisiéon se ha
reunido en seis ocasiones en lo que va de ano, tra-
bajando el Plan Municipal de Accesibilidad. Como
final de este trabajo, se desarroll6 una Jornada
para plantear las conclusiones y hacer patentes
nuestras peticiones en el terreno de superacion de
las barreras. Estamos satisfechos de haber entra-
do en esta tarea de concienciar a la administracion
sobre la posibilidad de hacer una ciudad para

todos. Este Plan debe ser aprobado ahora por el
Pleno del Ayuntamiento.

En el tema del Ocio y Tiempo Libre, y en con-
creto en el mundo del espectaculo, hemos hecho un
convenio con el Teatro Gayarre para que, al menos,
una obra al trimestre esté adaptada a la discapaci-
dad visual. Asi, el pasado 1 de septiembre pudimos
asistir a la obra “La Cena de los Idiotas”, protagoni-
zada por Pepoén Nieto, que bordd el personaje prin-
cipal, lleno de ingenuidad y hasta de cierta ternura.
La proxima obra sera “Paseando a Miss Daisy”, con
Amparo Rivelles encabezando el reparto.

Por ultimo, para no ser pesados con nuestras
cosas, os comentaré que el Dia Mundial de la RP lo
celebramos con una Convivencia de Socios y
Amigos, en la que acordamos reivindicar mejoras en
el IRPF y que se incluyan las Ayudas para la Baja
Vision en la Ley de Prétesis. De estos temas prepa-
raremos escritos que enviaremos a todos los grupos
politicos del Parlamento de Navarra. Acabamos este
Dia con un paseo por una zona peatonal nueva, en
la avenida Carlos lll, con la intencion de ver como ha
quedado y de buscar las nuevas referencias para
transitar por ella de modo auténomo.

Una ultima noticia: todos los lunes del mes de
octubre, en tres horarios de manana y tarde, se
daran las primeras nociones y acercamiento a las
monedas y billetes del Euro. Todo un reto.

Sin mas, acabamos esta cronica animando a
todos a trabajar por la mejora de la calidad de vida
de las personas discapacitadas visuales.
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de Euskadi

Durante el ano 2001, la Asociaciéon de
Afectados de Retinosis Pigmentaria de Euskadi
ha venido desarrollando las actividades habitua-
les de atencion, asesoramiento, divulgacion y
promocién de la investigacion.

- Cabe destacar la presencia cada vez mayor
de “AARPE” en los medios de comunicacion, tanto
en articulos de prensa como en intervenciones
directas en emisoras de radio y cadenas de televi-
sién (en algunos casos como colaboradores habi-
tuales).

- Nuestro grupo de investigadores ha disefado
un “Protocolo Basico para el diagnéstico, control
y seguimiento” de los afectados de RP, asi como de
los familiares susceptibles de padecer la enfermedad.

Dicho protocolo se ha puesto en conocimiento
de la Administracion Sanitaria como propuesta para
su implantacion generalizada por parte de los espe-
cialistas en toda la red sanitaria; pero dado que los
tramites administrativos llevan su tiempo, y se con-
sidera importante comenzar a realizarlo a la mayor
brevedad, desde la Asociacion se ha optado por
enviar a todos los afectados este protocolo, para
que con él, se dirijan a su médico de familia y
comiencen a hacer las pruebas oportunas, contando
siempre con la buena disposicion de los facultativos.

La respuesta a esta propuesta ha sido magnifi-
ca, habiendo tenido una buena acogida entre los
especialistas.

- Por ofra parte, en el ultimo afno ha aumentado
sensiblemente el nimero de afectados de RP que
han sido remitidos a la Asociacion desde las consul-
tas de oftalmologia.

- El dia 19 de Octubre se celebr6 la Cena Anual
de la Asociacion y la Entrega de la Insignia de Oro
del Fondo Vasco de Investigacion. Este afno se la ha
concedido al Consejero de Sanidad del Gobierno
Vasco, D. Gabriel Inclan Iribar.

AREA SOCIAL

Actividades de la Asociacion

Este acto, realizado en el Palacio Euskalduna,
estuvo presidido por Dfha. Gloria Urtiaga,
Presidenta de Honor; Dha. Begona Goémez,
Presidenta de “AARPE”; D. Gabriel Inclan,
Consejero de Sanidad; D. Josu Inaki Garay,
Dctor. General de Osakidetza; D. Jon D’Arpén,
Dctor. de Asistencia Sanitaria; Dha. Inmaculada
Lorono y Dha. Ascension Pastor, Senadoras y D.
Ricardo Ansotegui, Diputado de Accion Social.

Tras la entrega de la Insignia de Oro, dio
comienzo la Cena Anual, durante la que se celebré
el sorteo de 110 regalos donados por diferentes
empresas y entidades.

vy "\

Un momento del “Aurresku de Honor”

- El dia 9 de Noviembre, el Dr. José Manuel
Cela defendié su Tesis Doctoral titulada “Estudio
Clinico y de intervencion con aceite de salmén
en Afectados de Retinosis Pigmentaria”. Esta
tesis merecio la calificacion de Sobresaliente Cum
Laude por los miembros del Tribunal, presidido por
el Dr. Sanchez Salorio, Catedratico Hemérito de la
Universidad de Santiago de Compostela.

Lo mas importante es el interés que suscitd esta
posibilidad terapéutica en todos los asistentes al
acto. Por ello, consideramos que todos los afecta-
dos de RP podemos felicitarnos, a la vez que agra-
decemos de corazéon al Dr. Cela el esfuerzo
realizado, y a todos los afectados que se prestaron
voluntariamente a participar en el estudio corres-
pondiente.

Sobre los nuevos trabajos que se estan reali-
zando, informaremos a medida que se vayan com-
probando resultados.
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Actividades de la Asociacion

de Madrid

En estos ultimos meses, la Asociacion ha
trabajado intensamente en sus 3 areas funciona-
les, tanto organizando actividades propias como
participando en otras organizadas por diferentes
entidades.

A) Area de Comunicacién

Retina Madrid ha editado un nuevo triptico divul-
gativo con el que se pretenden cubrir los siguientes
objetivos:

1. Divulgar la imagen asociativa.

2. Facilitar una informacion clara y concisa
sobre la Asociacion (sus datos identificativos y
registrales, y sus objetivos generales), asi como
sobre las enfermedades hereditarias de la retina.

3. Anunciar las enfermedades hereditarias
de la retina (sindromicas y no sindromicas) que
prevalecen en la Comunidad de Madrid y lo que
la Asociaciéon puede ofrecer directamente a los
afectados por cualquiera de ellas.

4. Difundir los 6 proyectos de investigacion
en curso en diferentes centros de la Comunidad
de Madrid con relacion a las enfermedades here-
ditarias de la retina.

5. Solicitar la colaboracion econdémica de
cualquier persona sensibilizada ante nuestras
muchas necesidades proyectadas.

Colabora con la revista

Actividades de las Asociaciones

Hemos impreso 25.000 ejemplares de este trip-
tico, actividad cofinanciada por La Caixa y el
Instituto de Deficiencias Visuales Baranano (IDVB),
a quienes la Asociacion esta muy agradecida.

A mediados de Junio, en la Plaza Mayor de
Madrid y organizada por la Consejeria de Sanidad y
Servicios Sociales de la CAM, Retina Madrid ha
participado en la “V Feria de Ayuda Mutua y Salud
de la CAM". Un ano mas, la Asociacion ha podido
contar con una caseta desde la que ofrecer al publi-
co en general toda la informacion de que dispone-
mos sobre las enfermedades hereditarias de la
retina en sus multiples enfoques. Aparte de nues-
tros carteles y tripticos, el Grupo Novo-Lent y el
IDVB han contribuido a dar colorido a nuestra case-
ta con otros carteles e informacion sobre ayudas a
la baja vision.

Los dias 12 y 13 de Julio, Retina Madrid ha par-
ticipado en un Seminario sobre Estrategias de
Gestion en Organizaciones Sin Animo de Lucro que,
organizado por la Asociacion para la Formacion
Social y patrocinado por el Real Patronato de
Discapacidad, se celebré en el Hotel Cuzco de
Madrid. En este Seminario, al que también asistie-
ron representantes de otras asociaciones de RP y
de la propia Federacion, se puso un énfasis especial
en las estrategias de comunicacion. Este tipo de

Colabora enviando articulos, opiniones, novedades
cientificas etc. a tu asociacion correspondiente.
La revista es para nosotros y nos permite estar

informados y conocer mejor nuestra enfermedad.

Vis16n
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REDACCION Y ADMINISTRACION
Asociacion de Afectados por Retinosis
Pigmentaria de la Comunidad Valenciana.

Avda. Baron de Carcer, 48, 32 B - 46001 VALENCIA
Telf. / FAX 963511735 - E-Mail: valenciarp@terra.es
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Caseta de la feria

encuentros siempre es util para establecer contacto
con organizaciones afines y con personas que pue-
den aportar ideas enriquecedoras para todos, sin
mencionar el alto nivel profesional de los ponentes
que intervinieron en esta ocasion, que transmiten a
los asistentes una informacion y unos conocimientos
de primera magnitud en importancia.

Fruto de la participacion de Retina Madrid en el
Seminario mencionado en el parrafo anterior, hemos
desarrollado a lo largo del verano un “Plan Estratégico
de Comunicacion™ que ya esta en marcha y hemos
disenado un Programa de Voluntariado del que dare-
mos cuenta en una proéxima ocasion, a medida que se
vaya implementando con el éxito que esperamos.

Fuera del plazo de cierre de edicion de este
numero de la Revista, pero muy préximo en el tiem-
po y por eso queremos mencionarlo aqui, Retina
Madrid participara el 20 de Octubre en la “| Feria de
Ayuda Mutua y Salud de Parla”.

B) Area de Promocion Asociativa

En Retina Madrid nos hemos propuesto
organizar un acto de promocion asociativa todos los
meses excepto, claro esta, el de Agosto. Salvo
imposibilidad por compromisos previos, este tipo de
actividades vamos a procurar organizarlas en el
salon de actos del Consejo Nacional de la Juventud,
organismo al que estamos muy agradecidos por su
amabilidad en este sentido.

El 1 de Junio, el psicélogo Agustin Moreno nos
dio una charla-coloquio sobre “La RP y la familia”.
Se trataba de exponer la mejor manera de abordar
la presencia de la enfermedad en la familia desde el
enfoque de los miembros no enfermos y la conclu-
sion fue unanime: debemos tender a la aceptacion
de la enfermedad mediante la informacion mas ade-
cuada a cada caso, que siempre debe ser canaliza-
da por profesionales cualificados.

AREA SOCIAL

El 11 de Julio, y para sorpresa de algun que otro
escéptico, mas de cincuenta personas asistieron a
la charla-coloquio sobre ayudas dpticas a la baja
vision que nos ofrecieron los profesionales del
Instituto de Deficiencias Visuales Baranano. Aparte
de dar un repaso a las ayudas Opticas existentes, el
objetivo de esta charla era mostrar un nuevo siste-
ma de visién nocturna para personas con campo
visual reducido. El mensaje central de la charla es la
necesidad de disponer de un buen estudio del resto
visual de cada paciente para poder diagnosticar las
ayudas mas eficaces.

En el entorno de la Semana Mundial de la
Retina, el 4 de Octubre se ha producido un
Encuentro entre profesionales y afectados para dar-
nos a conocer los unos a los otros. En un acto sen-
cillo de presentacion, la idea era que los
representantes de los 6 grupos de investigacion que
trabajan por nuestra vista en la Comunidad de
Madrid se dieran a conocer ante los afectados v, al
mismo tiempo, facilitar que los investigadores pue-
dan recordar caras, voces y sentimientos a la hora
de enfrentarse con las células, genes, proteinas,
etc. que estudian en sus laboratorios. Este dia el
salén de actos se llend con unas cien personas
entre asociados y familiares.

C) Area de Sanidad e Investigacion

Los dias 22 y 23 de Junio, Félix Acena, nues-
tro Vocal de Sanidad e Investigacion, asistié a un
curso sobre perspectivas de la vision en la
Universidad de Verano Menéndez Pelayo de
Santander. El objetivo del curso era hacer un repa-
so a la forma en que se ha abordado la problema-
tica de la vision a lo largo de la historia y los
problemas visuales que se prevén en el futuro, con
especial hincapie en las técnicas que se estan
desarrollando hoy en dia para la préxima resolu-
cion de los principales problemas causantes de
deficiencia visual. La organizacién del curso corrié
a cargo de la Fundacion Cotero, de Santander, a la
que Retina Madrid agradece la amabilidad de
correr con los gastos de inscripcion de nuestro
representante.

En el entorno de la Semana Mundial de la
Retina, el 4 de Octubre, ademas de celebrarse el
Encuentro mencionado mas arriba, también organi-
z6 Retina Madrid una reunién de trabajo con los 6
grupos de investigacion en enfermedades heredita-
rias de la retina de la CAM para actualizar los cono-
cimientos mutuos y disefar las estrategias de
actuacion a corto y medio plazo. Entre otras cues-
tiones, se tratd de dar un primer impulso a la cele-
bracion de la “IV Jornada sobre Enfermedades
Hereditarias de la Retina” que, de cumplirse las pre-
visiones iniciales, se celebrara en Madrid en la
segunda quincena de abril del 2002.
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Actividades de la Asociacion de
la Comunidad Valenciana

La principal actividad que ha desarrollado la
asociacion de la Comunidad Valenciana ha sido
la celebracion de la JORNADA SOBRE INVES-
TIGACION DE ENFERMEDADES DEGENERATI-
VAS DE LA RETINA, celebrada el 25 de
septiembre. De la misma se ofrece detalle en este
mismo numero de la revista. Solo mencionar que
para su celebracion se han consumido muchos
recursos debido al alto compromiso asumido con
diversas instituciones y profesionales que demanda-
ban una reunion cientifica solo para expertos.
Precisamente, a partir de esta reunién se espera un
proceso de elaboracién de proyectos de investiga-
cion sobre enfermedades degenerativas de la retina,
aprovechado las posibilidades abiertas con la crea-
cion de dos institutos de investigacion, como son, el
Instituto Oftalmolégico Valenciano y el Instituto de
Investigaciones Biomédicas, promocionados por el
Prof. José Luis Menezo y por el Prof. Santiago
Grisolia respectivamente.

Se han desarrollado diversos encuentros, apro-
vechando la organizacion de la jornada, con diver-
sas instituciones, asi con la Fundacién de
Estudios Avanzados, Prof. Santiago Grisolia, y
con la Conselleris de Sanidad de la Generalitat
Valenciana, con el subsecretario, Dr. Marciano
Gomes y con el Director General de Humanizacion,
Dr. Rafael Peset. Los objetivos de estos encuentros
son la mejora y sistematizacion del diagnostico, con-
trol y seguimiento de los enfermos, asi como la
apertura de nuevas vias de investigacion.

Los objetivos de estos encuen-
tros son la mejora y sistematiza-
cion del diagnéstico, control y
seguimiento de los enfermos,
asi como la apertura de nuevas
vias de investigacion.

Se ha realizado una charla sobre la Discapacidad
Visual y la Retinosis Pigmentaria, dentro de los pro-
gramas LA NAU de la Universidad Politécnica de
Valencia, por parte de Joaquin Selva (Presidente de
la asociacion), Inmaculada de la Mata (Psicélogo) y
Paquita Lon (Trabajadora Social). Esta experiencia
es muy interesante desde el punto de acercar nues-
tras preocupaciones al ambito universitario, siendo el
segundo ano que se realiza.

La asociacion a traves de su presidente y la tra-
bajadora social asistieron en la reunién de expertos
en al seminario Ayudas técnicas , discapacidad y

AREA SOCIAL
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DISERD DE AYUDAS TECNICAS
. BAJO CRITERIO DE USABILIDAD

usabilidad, dentro del proyecto PN DATUS, “Diseno
de ayudas técnicas para personas con discapacidad®,
promocionado por IBV, Instituto de Biomecanica de
Valencia.

Asimismo, se ha participado en la presentacion
del PLAN DE SALUD, 2001-2004, que se desarrolla-
ra en la Comunidad Valenciana. El acto fue presenta-
do por el Presidente de la Generalitat Valenciana,
Eduardo Zaplana.

.
Charlas-coloquio
Siguiendo el plan de difusion se han desarrolla-
do las siguientes charlas coloquios:

“Revision de Minusvalias e Invalidez” por
la abogada Vicenta Navarro.

“Filtros Solares” por la dptico-optometrista
Amparo Alcocer.

L
Ocio
Dentro del capitulo de ocio se celebrd la tradi-
cional Cena de Verano organizada por la aso-
ciacion con el objetivo de pasar una noche de
convivencia entre todos y a su vez despedir-
nos hasta pasadas las vacaciones de verano.
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30204 - CARTAGENA (Murcia) Telf. 948 203 322 - Fax. 948 20 63 12 Telf. 96 351 17 35 - Fax. 96 351 17 35
Telf. 968 5262 10 Presidente: José Maria Casado Aguilera Presidente: Joaquin Selva Roca de Togores
Presidente: Luis Berrocal Balanza e-mail: navarra @ retinosis.org e-mail: valenciarp@terra.es
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