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PRIMERAS PALABRAS

EDITORIAL

Cambios sin traumas

66 d. tiene una en-
fermedad dege-
nerativa de la

retina que se denomina...”
Esta frase encierra el diag-
nostico que, con mayor o
menor precision, todos los
afectados de retinosis pig-
mentaria (o cualquiera de las
retinopatias hereditarias afi-
nes) hemos escuchado de
labios de nuestro oftalmélo-
go. A partir de ese dia todo
cambia o, por mejor decir,
todo empieza a cambiar, por-
que el proceso dura toda la
vida.

Los cambios en cues-
tién van a ser de dos tipos: en
el primer momento se produ-
cird un replanteamiento ge-
neral de la vida (de repente
ya no valen los planes de
futuro que uno pudiera tener
respecto a si mismo, a su
vida de pareja o a sus hijos),
pero luego vendrd toda una
larga serie de pequefios -0
grandes- cambios adaptati-
vos, encaminados a acomo-
darnos a nuestra realidad
visual.

Aceptacion es el tér-
mino con el que los psicélo-
gos definen la meta de todo
este proceso cuando se trata
de estudiar la evolucién de
las personas fisicas en su
forma de pensar y vivir, pero
también las personas juridi-
cas experimentan cambios
adaptativos y, en cualquier
caso, lo mas importante es
que dichos cambios se pro-
duzcan sin traumas, aceptan-
dolos como algo natural.

En los dltimos meses,
la Federacion de Asociacio-

nes de Afectados de RP
(FAARPEE) ha experimenta-
do, en esta linea argumental,
dos cambios relevantes:

- El primero se deriva
de la creaciéon de FUNDA-
LUCE como ente que, siendo
dependiente de la Federacion
al estar promovido y patroci-
nado por las Asociaciones, va
a canalizar a partir de ahora
gran parte de las actividades
que hasta la fecha desarrolla-
ba la propia Federacion,
sobre todo las relacionadas
con la promocién de la inves-
tigacion.

- El segundo es de
orden politico, pues se trata
de la natural renovacion tria-
nual de la Junta Directiva
que gobierna la Federacion vy,
en este caso, las personas que
ocupan los cargos directivos
de mayor responsabilidad.

Con relacién a FUN-
DALUCE, en el nimero
anterior de esta publicacion
reprodujimos el escrito ofi-
cial de su legitimacién. En
éste incluimos un articulo de
presentacion (péagina 3),
adjuntamos un modelo de
bono para recoger aportacio-
nes economicas.

Ya deciamos en otro
momento que la creacion de
FUNDALUCE implica la
desaparicion del Fondo para
la Investigacion de las En-
fermedades Degenerativas
de la Retina (FIEDR), 6rga-
no que también era depen-
diente de la Federacion. El
cambio de un tipo de ente al
otro tiene por finalidad
principal ajustarse mejor al

marco juridico-administra-
tivo en que nos movemos,
asi lo hemos entendido
todos y por eso no ha sido
para nada un cambio trau-
matico.

El pasado 27 de febre-
ro se celebrd, por otra parte,
la Asamblea General de
FAARPEE. Este afio corres-
pondia renovar la Junta
Directiva, de la que forma
parte un representante de
cada Asociacioén, asi como
nombrar los nuevos cargos.
La unica candidatura presen-
tada estaba encabezada por
Joan Claramunt, de la Aso-
ciacién de Cataluiia, quien ha
tomado el relevo como Pre-
sidente de FAARPEE de
manos de Vicenta Gallart,
que se retira de la vida aso-
ciativa publica a peticion
propia.

Asfi pues, las personas
que desempeifian los cargos
directivos de la Federacion
en el periodo 1999-2002 son:

- Presidente:
JoanClaramunt, de Cataluna.
- Vicepresidenta:
Maite Melero, de Aragén,

- Secretario: Fausto
Torio, de Galicia, y

- Tesorera: Inés
Romero, de Madrid.

A todos ellos debemos
darles las gracias por aceptar
el reto de llevar el carro de
nuestro movimiento asociati-
vo al siglo XXI y desearles
suerte en su gestion.

Luis Palacios
Director

N2 15 - Junio, 1999
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PRIMERAS PALABRAS

ULTIMA HORA

Relevo en la Presidencia de la FAARPEE

esde finales de febre-
Dro. la FAARPEE cu-

enta con un nuevo
equipo directivo, al frente
del cual fue nombrado Pre-
sidente Joan Claramunt Pe-
dreny, representante de la
Asociacion de Afectados de
RP de Cataluna (AARPC)
ante la Federacion. Pero,
(quién es Joan Claramunt?

Nacido en Vilanova i
la Geltra (Barcelona), el 28
de abril de 1942, Joan
Claramunt estd casado vy
tiene dos hijos, de 29 y 26
anos de edad respectivamen-
te. Es Licenciado en Cien-
cias Quimicas por la Uni-
versidad de Barcelona.

En el ejercicio de su
carrera, Joan Claramunt
lleg6 a ser Jefe de Labo-
ratorio de Andlisis Qui-
micos y Control de Calidad
en distintas empresas, tanto
privadas como publicas. En
la actualidad, una vez aban-
donado el mundo de la qui-
mica por la enfermedad
visual, tras una rapida carre-
ra como directivo de la
Organizacién Nacional de
Ciegos Espaioles (ha sido
Jefe de Personal en la De-
legacion Territorial de la
ONCE en Cataluna), es Di-
rector de la Agencia Admi-
nistrativa de dicha Organi-
zaciéon en Vilanova 1 la
Geltru.

Joan Claramunt es
afectado de retinosis pig-
mentartia esporddica desde
siempre, agudizada a los 42
anos de edad. En la actuali-
dad mantiene un resto
visual.

Desde
Claramunt es Presidente de
la AARPC. En el ejercicio
de este cargo ha trabajado
por la consolidacién y po-
tenciacion de:

1993, Joan

- La unidad de con-
trol-diagnostico y segui-
miento en el Hospital
Bellvitge de Barcelona.

- Investigacion gené-
tica en el hospital de Sant
Pau, hospital de Tarrasa.

- Visitas médicas
oftalmolégicas individuali-
zadas en el hospital de Sant
Pau.

- Aumento importante
en el numero de socios, sien-
do esta Asociacién una de
las mds 1mportantes en
Espana.

- Saneamiento econo-
mico de la Asociacion.

- Resolucién de los
problemas sociales de los
afectados de RP.

Como Presidente de
la Federacion, Joan Cla-

ramunt se propone potenciar
e impulsar al maximo posi-
ble la investigacion en todas
las vias hoy en dia conoci-
das. En concreto se propone:

- Procurar ayudas
econémicas para comple-
mentar las subvenciones a
los equipos de investigacion
del Estado.

- Reflotar las Asocia-
ciones Autonémicas que por
distintos motivos han dejado
de actuar como tales.

- Buscar recursos ex-
ternos atipicos para la inves-
tigacién a través de FUN-
DALUCE.

- Solventar los pro-
blemas sociales de los afec-
tados por RP.

- Mantener y/o supe-
rar en lo posible el buen
nivel de nuestra revista
Vision, 6rgano fundamental
para la divulgacion de la RP,
tanto para los profesionales
como para los afectados.

- Conseguir que en
todas las autonomias haya
una unidad de diagnéstico,
control y seguimiento.

Con el equipo forma-
do tanto en los puestos
directivos como en los voca-
lias de la actual junta direc-
tiva, y la voluntad y predis-
posicion que hay en todos
ellos, Joan Claramunt confia
en que estos fines podran ser
realizados.

Luis Palacios

MADRID

nl2
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En la investigacion esta nuestra esperanza

a Fundacion de Lucha
I contra la Ceguera, co-

nocida como FUNDA-
LUCE, es la tltima de las rali-
zaciones del movimiento aso-
ciativo de los afectados de RP
en Espaiia, que tuvo sus comi-
enzos hace ya mas de 10 afios,
en su intento por encontrar en
la investigacion cientifica
remedio a una enfermedad de
progresiva pérdida de vision.

La creaciéon de FUN-
DALUCE culmina una etapa
y abre otra cuajada de expecta-
tivas y de esperanzas en este
movimiento.

Recordemos que para
llegar al nacimiento de FUN-
DALUCE hemos tenido que
pasar por una serie de denoda-
dos y titubeantes esfuerzos
para conformar las 17 Asocia-
ciones Autonémicas que, con
mayor 0 menor relieve segin
los casos, cubren el mapa geo-
grafico espanol. Que se llegd
relativamente pronto a la agru-
pacion de todas las Asociacio-
nes de Afectados en una Fe-
deracion Espanola: FAAR-
PEE. Que en la actualidad tra-
bajan en favor de nuestra
causa mas de doce centros de
investigacion espaioles sobre
los variados aspectos desde los
que se puede abordar la pro-
blematica de nuestra enferme-
dad. Que casi desde los
comienzos se lleg6 a crear una
revista informativa, nacida con
ese rango y esa plenitud que
tiene lo que esta bien concebi-
do: nuestra revista Vision, con
una tirada semestral de 5.500
ejemplares y que es conocida
mas alld de nuestras fronteras.

Podriamos extendernos
mds aun en la enumeracion de
los hitos que configuran la
progresion de nuestro movi-
miento asociativo, que es todo
€l un clamor en favor de la

necesidad de la investigacién
cientifica sobre la RP, clamor
que esperamos se acreciente a
partir y en virtud de la creacién
de FUNDALUCE.

FUNDALUCE es una
entidad asociativa nacida de
FAARPEE y apoyada por ella,
mediante la que los afectados
por la RP podremos conseguir
nuestros objetivos acogiéndo-
nos a las facilidades y benefi-
cios que la Ley concede a las
Fundaciones.

FUNDALUCE persi-
gue, entre otros, los objetivos
de promover la investigacion
cientifica elaborando progra-
mas y proyectos de investiga-
cién propios; financiar pro-
yectos con sus propios fondos,
habilitando un sistema de
becas y ayudas que favorezcan
la cooperacion entre los distin-
tos equipos de investigacion, y
cooperar con otras entidades
en el sostenimiento de progra-
mas de investigacion comu-
nes; fomentar la cooperacion
de la sociedad espaiiola en la
lucha contra la ceguera; difun-
dir los progresos y resultados
de la investigacion ¢ impul-
sar la asistencia sanitaria.

FUNDALUCE  es,
pues, el segundo y decisivo
impulso en nuestra
lucha contra la
ceguera, en el que
todos los afectados
y sus familiares,
las asociaciones de
la RP, los grupos
de investigacion
cientifica y perso-
nalidades de la
vida publica debe-
MOS poner en coo-
peracion lo mejor
de nosotros mis-
mos.

FUNDA -
LUCE inicia su

singladura cargada de expecta-
tivas, proyectos e ilusiones, y
dotada de un patrimonio sufi-
ciente que le permite, al primer
ano de su nacimiento, publicar
una convocatoria de ayudas a
proyectos de investigacion en
la que podrédn concurrir libre-
mente los médicos investiga-
dores del Estado Espaiol.

FUNDALUCE somos
todos los implicados en la
lucha contra la RP y el futuro
de FUNDALUCE dependera
de nuestro saber hacer y de
nuestra voluntad de cooperar,
aportando iniciativas, buscan-
do soluciones, secundando
programas y actuaciones, pro-
palando su existencia y sus
objetivos, buscando y donando
los recursos econdémicos que
necesita para desarrollar sus
programas.

FUNDALUCE seri y
podré lo que entre todos quera-
mos y podamos que sea.

FUNDALUCE es, en
definitiva, nuestro propio cla-
mor y nuestra esperanza pro-
pia, que confia en hallar en la
investigacion cientifica el
remedio a la retinosis pigmen-
taria.

Fausto Torio

N2 15 - Junio, 1999
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ARVO0-99 y la retinosis pigmentaria

on periodicidad anual
se celebra en Fort
Lauderdale (Florida,

EE.UU.) la reuniéon de ARVO
(Asociacién para la Inves-
tigacién en Visién y Oftal-
mologia), que quizds sea el
congreso mas importante en
el dmbito de la investigacion
oftalmolégica a escala mun-
dial.

Esta reunién pone en
contacto a oftalmélogos e
investigadores bdsicos de la
vision procedentes de dife-
rentes rincones del planeta.
Celebrado del 9 al 14 de
mayo, se han presentado en
esta ocasion mas de cinco mil
comunicaciones entre pos-
ters, presentaciones orales y
simposiums sobre temas es-
pecificos en ciencias. La reti-
nosis pigmentaria y las dis-
trofias retinianas han ocupa-
do un lugar destacado, tal y
como en los dltimos anos.

El estudio genético de
la enfermedad sigue ocupan-
do a muchos grupos de inves-
tigacion. Asi, entre las comu-
nicaciones presentadas, pode-
mos destacar los estudios
acerca de los dos nuevos ge-
nes identificados responsa-
bles de la enfermedad en su
forma ligada al sexo (en el
congreso se han presentado
las primeras series de muta-
ciones en estos genes); ade-
mds, se han comunicado los

resultados de investigaciones
en la implicacion de nuevas
localizaciones cromosomicas
en las formas recesivas de la
retinosis pigmentaria (RGS9,
porcion GARP del gen de la
subunidad beta de la proteina
de los canales del calcio, el
gen ORC-1, entre otros). A la
vista de estos resultados, y
como habia sido propugnado
por algunos investigadores,
cada vez queda mas patente
la gran heterogeneidad gené-
tica de la retinosis pigmenta-
ria, es decir, sus bases mole-
culares pueden ser muy dis-
tintas, aun compartiendo una
misma sintomatologia clini-
ca.

Ademads, se han pre-
sentado modelos de la enfer-
medad en animales de experi-
mentacion. Es éste un terreno
de mucha importancia, tanto
para investigar en el compor-
tamiento de la enfermedad
como en sus posibles trata-
mientos. Los modelos de la
enfermedad en animales se
consiguen en la mayor parte
de los casos, mediante la
manipulacién genética de los
genes de estas especies que
son homologos de los causan-
tes de la retinosis pigmentaria
en el hombre.

El campo del trasplan-
te de retina ha convocado una
sesion de posters y otra de
comunicaciones orales. En

este tema nos ha llamado la
atencién comunicaciones co-
mo la primera correlacion
histolégica de trasplante de
retina neural humana: un
paciente de 94 anos de edad,
ciego por degeneracion ma-
cular asociada a la edad, que
fue trasplantado con tejido
neurorretiniano humano fetal
en uno de sus ojos, falleci6
tres anos después del tras-
plante por un accidente cere-
brovascular y sus 0jos, dona-
dos a tal efecto, fueron estu-
diados histolégicamente re-
velando la supervivencia del
tejido trasplantado, asi como
ausencia de rechazo. Este
resultado abre una luz, al
aportar datos en la especie
humana, en el comportamien-
to de las células fetales sanas
donantes en el ojo de los re-
ceptores enfermos.

En el campo del tras-
plante de la retina también se
esta investigando en el disefio
de distintos soportes, tanto
naturales como artificiales,
para la implantacion de célu-
las donantes sanas en el espa-
cio subretiniano: esferoides
de poimeros biodegradables,
cdpsula del cristalino, mem-
brana de Descemet, etc. En el
area de la implantacién de los
dispositivos conocidos como
“chips retinianos™ se han pre-
sentado varias comunicacio-
nes referentes a este tema.

COLABORACIONES

Los dltimos nimeros de nuestra
revista Vision incorporan cada vez mas
colaboraciones directas de profesionales
espanoles que trabajan en los muy diversos
campos que afectan a nuestra enfermedad.

Este es un ofrecimiento y una llama-
da a toda persona interesada en difundir

FAARPEE.

sus trabajos realizados en Espana relativos
a este amplio nimero de patologias cono-
cidas como retinosis pigmentaria.
Contando con
difundir lo que se hace en nuestro pais.
Estamos a su disposicién en la sede de

ellas, esperamos

Visién / 4
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Galardonada

la investigacion de la RP en Espana

a Fundacion Tutelar
APMIB ha concedido
su Premio Nacional de

Investigacion correspondien-
te a la edicién de 1998 al

Grupo Multicéntrico de
Investigacion de la RP en
Espana.

Como todos sabemos,
el Grupo Multicéntrico de
Investigacion de la RP en
Espana estd originalmente
constituido por 5 equipos de
investigadores distribuidos
en otros tantos centros sani-
tarios en Madrid, Barcelona,
Valencia y Sevilla. La Coor-
dinadora Nacional del Grupo
es la Dra. Carmen Ayuso, del
Servicio de Genética de la
Fundacién Jiménez Diaz, de
Madrid: los restantes respon-
sables del Grupo son los doc-
tores Magdalena Beneyto,
Miguel Carballo, Montserrat
Baiget y Guillermo Antifiolo.

El proyecto galardo-
nado lo han presentado bajo
el titulo Prevencion de reti-
nopatias hereditarias en
Espaiia: Aspectos clinicos y
genéticos, se empezo a desa-
rrollar en 1991 con el estudio
epidemiolégico de la enfer-
medad y, fruto de su desarro-
llo, ya se han identificado

varias localizaciones y algtin
gen especifico cuya muta-
cioén es causa de retinopatia
hereditaria. Por ejemplo, en
la pagina 12 y siguientes de
esta revista recogemos un
amplio informe sobre los
avances en la investigacion
del sindrome de Usher en
Espafia, pero en todos los
numeros de nuestra publica-
cion hay noticias, informes o
articulos relacionados con el
Grupo.

A todos estos grandes
profesionales les damos
nuestra mas cordial y sincera

enhorabuena, y les animamos
a que continten desarrollan-
do, por el bien de nuestro
colectivo, este tipo de pro-
yectos. Esperamos estar pre-
sentes en la entrega del
Premio, que tendrd lugar el
proximo 6 de julio, y anun-
ciamos un reportaje al res-
pecto en el nimero 16 de la
revista.

Fundacion Tutelar APMIB

La Asociacion de
Empleados de Iberia Padres
de Minusvalidos (APMIB)

Distinguida Sra..

‘lengo el placer de dirigirmwe a Vd. para trasladear-

-

Madvid, 15 de abril de 1999

le el acuerdo ddoptado por el Jurado del Premiio Naciovial
de Ynvestigacion Fundacion Tutelar APMIR en la reu-
nion celebraedia en la sede de esta Fundacion el pasado 15
de Marzo de 1999, en virtud del cual decidio, por unani-
miidad, ‘adjudicar el Premio Nacional de Investigacion
Fundacion Tutelar APMIRB, corvespondiente a la edicion
de 1998, al trabajo presentado bajo el lema “Santiago
Ramon y Cajal” con el titulo “Prevencion de retinopatias
hereditarias en Espania. Aspectos dinicos y genéticos”.

Deseo expresarle, Dra. Ayuso, en nombre de los
restantes milembros del Jurado y en el mio proplo rivues-
tra mds sinicerd felicitacion, qgue le ruego la haga extensi-
va a los restantes nvestigadores del Grupo: Dhaa.
Magdadalena PReneyto, D. Miguel Carballo, Diia.
Montserrat Balget y D. Guillermo Antiviolo.

Proximamente se contactard con Vd, desde esta
FURAACIon para informarie sobre la fecha y demds deta-
lles del acto solemne de entrega del Premio.

Rectba un cordial saludo,

Jesiis San Romcan y Lerdn

= =
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nacio en el ano 1977, de la
idea de un grupo de trabaja-
dores de Iberia, todos ellos
con algin hijo minusvalido,
que pensaron en la posibili-
dad de buscar cauces comu-
nes para solucionar los pro-
blemas que continuamente se
planteaban por el hecho pre-
ciso de tener hijos discapaci-
tados fisicos, psiquicos y/o
sensoriales.

LLa Asociacion creada
fue reconocida y aprobada
por el Ministerio del Interior
con fecha 31 de agosto de
1977 y, un ano mads tarde, el
15 de diciembre de 1978, fue
declarada de Utilidad Pu-
blica.

Los fines de la Aso-
ciacion se resaltan en el arti-
culo 3° de sus Estatutos y se
centran en la proteccion,
asistencia, prevision educati-
va e integracion social de
todos los minusvdlidos fisi-
cos, psiquicos y sensoriales,
hijos o pupilos de trabajado-
res dentro de la plantilla de
Iberia.

En el momento actual
la APMIB tiene Centros en
Madrid (capital y Colmenar
Viejo), Barcelona, Mailaga,
Las Palmas, Tenerife y, en
proxima construccién, Le-
vante. En ellos se da servicio
a todos los minusvalidos, con
actividades tales como reha-
bilitacién, psicomotricidad,
logopedia, atencién psicol6-
gica, formacion, trabajo via
ocupacion, trabajo via em-
pleo, deporte, ocio y residen-
cia.

Pero hay una asigna-
tura pendiente que no solo la
APMIB sino la sociedad en su
conjunto tiene para con las
personas con minusvalfa. Una
laguna entre las muchas acti-
vidades que hoy en dia se rea-
lizan para con los discapacita-
dos: el manana, el futuro.

La ley 30/1994 del 24
de noviembre aclara y con-
creta con una respuesta espe-
ranzadora las interrogantes
que los padres se plantean
con vistas al futuro de sus
hijos: la Fundacién y, entre
ellas, la Fundacion Tutelar.

Por ello, la Asociacion
de Empleados de Iberia
Padres de Minusvdlidos, el
26 de abril de 1997, en su
Asamblea General Extraor-
dinaria, acuerda por unanimi-
dad la creacién de la Fun-
dacion Tutelar APMIB,
cuyo fin fundacional estd
expresado en el articulo 3° de
sus Estatutos: El ejercicio de
la tutela, asi como la asisten-
cia social y educativa de
minusvdlidos fisicos, psiqui-
cos y sensoriales. Y expone
en el articulo 4° las activida-
des que desarrollard para
conseguir el fin fundacional,
que en su apartado 4(a) dice
textualmente: Promovery, en
su caso, administrar, dirigir
y gestionar residencias y
otros centros de asistencia
para minusvdlidos en situa-
cion de orfandad o desampa-
ro, cualquiera que sea su
edad.

Con ello se ha querido
dar un paso mds adelante en
lo que constituyen los actua-
les objetivos de la Asocia-
cion, disponiendo de un ins-
trumento legal como es la
Fundacién, que permita una
mayor cobertura del interés
general no s6lo en cuanto a
los fines perseguidos, sino
también en cuanto al dmbito
personal de los destinatarios-
beneficiarios de tales fines y
actividades fundacionales,
ampliando dicho campo a
todos los colectivos de perso-
nas que directa o indirecta-
mente tengan alguna relacion
con el mundo de la aviacién
en su mas amplia acepcion.

Premio Nacional de Inves-
tigacion

Dada la insuficiencia
de la actividad de investiga-
cion en el campo de las
minusvalias fisicas, psiqui-
cas y sensoriales, y la necesi-
dad de avanzar en este dmbi-
to, el Presidente de la Fun-
dacién Tutelar APMIB D.
Jesds San Romdn, propone al
Patronato en la reunion reali-
zada el 15 de diciembre de
1997, la creacion de un
Premio de caricter nacional,
que sirva para estimular las
tareas de investigacion a
nivel de todo el Estado, pre-
miando al mejor trabajo de
investigacién en el mundo de
las discapacidades, tanto en
el drea de la medicina como
en el de la sociologia, de la
pedagogia, de la psicologia, e
incluso de la tecnologia.

El Patronato acuerda,
por unanimidad, instituir el
Premio Nacional “FUNDA-
CION TUTELAR APMIB”,
cuya concesion estarda sujeta
a las condiciones:

- Finalidad: El premio
tiene por objeto fomentar la
investigacion cientifica en el
campo de las minusvalias
fisicas, psiquicas y sensoria-
les. )

- Ambito: Se extiende
a los trabajos de investiga-
cion que cumplan con la fina-
lidad anteriormente senalada
desarrollados a nivel de todo
el Estado.

- Periodicidad: Se
convocard todos los anos.

Tanto el resto de las
bases como la composicion
del Jurado estdn incluidas en
el folleto informativo y el
cartel que con motivo de la
convocatoria del Premio
lanz6 la Fundacion.

Tomas Garcia
MADRID
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Disgregacion de células integras:
hacia el perfeccionamiento del trasplante

“La disgregacion de células fotorrecep-
toras y células de la retina pigmentaria
integras es un paso mas hacia el per-
feccionamiento del trasplante de estas
células™.

La Dra. Carmen Prada compati-
biliza sus trabajos de investigacion con
la labor docente como profesora del
Departamento de Fisiologia de la
Facultad de Medicina de la Univer-

sidad Complutense de Madrid. El
breve informe que nos ofrece, especial-
mente escrito para Vision, recoge lo
esencial de su actividad investigadora
en el campo de la neurofisiologia: el
desarrollo de un procedimiento para
disgregar integras las células retinia-
nas susceptibles de ser luego trasplan-
tadas, gracias al hallazgo de la protea-
sa SF.

| creciente interés bio-
médico por los tras-
plantes de células y

organos es tal, que en los
ultimos afios han aparecido
revistas como “Transplan-
tation”, dedicadas a la pu-
blicacién de los avances en
este campo. Periédicamen-
te se publican, ademads, revi-
siones en revistas de interés
general sobre aspectos dis-
tintos de las variantes de
esta técnica usadas en los
diferentes campos, cardio-
vascular, hepatico, SNC,
etc. Y es que el trasplante de
c€lulas y oOrganos es una
forma, ya probadamente efi-
caz en algunos campos, de
restituir la funcién normal a
individuos que, por razones
diferentes, la presentan alte-
rada o perdida.

El trasplante de célu-
las fotorreceptoras, o bien
de c€lulas de la retina pig-
mentaria, se estd realizando
con cardcter experimental
como medida terapéutica
para mejorar la vista de per-
sonas que tienen la visién
muy reducida, o la han per-
dido completamente, por
padecer degeneracién macu-
lar o retinosis pigmentosa.
Se estd investigando activa-
mente en distintos laborato-
rios del mundo para mejorar

las técnicas de trasplante de
células del sistema nervioso
central (SNC). La retina es
una porcién del SNC que
ofrece la ventaja de estar
fuera del crdneo y, por lo
tanto, de mas facil acceso
quirdrgico que el resto del
SNC.

La técnica de tras-
plante de células tiene tres
pasos principales: 1) selec-
cion del donante, 2) obten-
cion de las células a tras-
plantar, 3) introduccién de
las células en el receptor.
Cada uno de estos tres pasos
tiene unos requisitos cienti-
ficos y técnicos que es nece-
sario cuidar si se quiere per-
seguir el éxito.

El donante debe ser
lo mds parecido posible a la
persona que recibe las célu-
las, en lo que a antigenos de
histocompatibilidad se re-
fiere, para evitar el rechazo
de las células por el recep-
tor. En el caso del SNC,
sabemos también que las
c€lulas embrionarias se inte-
gran mejor en el tejido
danado o degenerado que
las adultas, por esto se utili-
zan cé€lulas de fetos para
trasplantar (entre otras razo-
nes).

La obtencion de célu-
las para trasplantar requiere
separar o disgregar las célu-
las con el maximo grado de
integridad fisica y funcio-
nal. Este paso nos ha pareci-
do crucial desde hace varios
anos que iniciamos un pro-
yecto con el objetivo de
mejorar las técnicas de dis-
gregacion de células del
SNC.

La introduccién de
las células en el receptor
requiere (a excepcion de las
transfusiones sanguineas)
una intervencién quirtdrgica
del paciente mediante técni-
cas mas o menos complejas,
cuyo perfeccionamiento en
algunos campos de la medi-
cina estd en vias de desarro-
lo.

La obtencién de célu-
las fotorreceptoras de la
retina visual o de células de
la retina pigmentaria se hace
disgregando la retina hasta
dejar las células completa-
mente separadas unas de
otras. Después las células se
ponen en cultivo para
aumentar su nimero y tener
una densidad adecuada. La
disgregacion de las células
del SNC embrionario se
hace utilizando, general-
mente, una proteasa conoci-
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da con el nombre de tripsina
(Banker & Goslin, 1991).
En el caso de la retina se
han utilizado también otras
proteasas como la colagena-
sa, la pronasa o la papaina
en la experimentacién con
retinas de distintas especies
de vertebrados. Todas estas
proteasas son comerciales y
todas, sin excepcién, causan
dano severo a las células del
SNC (Waymouth, 1974).
Esto es bien conocido por
todos los neurocientificos
que disgregan células y ha
constituido un reto el conse-
guir separar las células inte-
gras. Las proteasas actual-
mente disponibles mutilan
las células, de forma que
s6lo su soma (la parte que
contiene el nicleo y la
mayoria de orgdnulos) que-
da preservado. Esto sucede
porque digieren (rompen)
no sélo las proteinas de la
matriz extracelular, sino
también las de las membra-
nas de las células. Estas
células mutiladas son las
que, o bien se ponen en cul-
tivo antes de ser trasplanta-
das, o se introducen directa-
mente en el receptor, espe-
rando que se integren y res-
tablezcan sus conexiones y
funcioén.

En nuestro laborato-
rio nos propusimos, en
1984, disgregar integras las
c€lulas de la retina embrio-
naria de pollo, como parte
de un proyecto que tenia
como objetivo estudiar la
diferenciacién de los foto-
rreceptores. Iniciamos la
busqueda de proteasas nue-
vas que pudieran romper
selectivamente las molécu-
las de proteina de la matriz
extracelular, sin romper la
membrana de las células.
Encontramos que una prote-
asa secretada por la bacteria

Streptomyces fradiae, a la
que hemos llamado “protea-
sa SF”, actia de manera
selectiva sobre las proteinas
de la matriz extracelular del
SNC embrionario, disgre-
gando las células con sus
formas naturales (tal como
estdn en los tejidos) y sanas
(Prada y col. 1991; Lépez y
col. 1997). La proteasa SF
disgrega integros los foto-
rreceptores y las demds cla-
ses de células de la retina
visual embrionaria de pollo
y de rata (las dos especies
de animales utilizados en
nuestra experimentacion);
también disgrega integras
las células de otras porcio-
nes del SNC embrionario y
las células de la retina pig-
mentaria. Sin embargo, no
sabemos si la proteasa SF
disgregaré con la misma efi-
cacia la retina visual y pig-
mentaria humana y el resto
de SNC, pues no hemos
tenido la oportunidad de
experimentar con estos teji-
dos. Sin embargo, pensamos
que hemos dado un paso
mds hacia el perfecciona-
miento del trasplante de
células de la retina al conse-
guir disgregar integras las
células precursoras de foto-
rreceptores y neuronas de la
retina visual y las células de
la pigmentaria, puesto que
es indiscutible que es mejor
utilizar células enteras que
mutiladas. Nuestras investi-
gaciones indican también
que es posible mejorar los
trasplantes de células del
resto del SNC humano.

Nuestro grupo no se
dedica a los trasplantes neu-
ronales, pero tiene proyecta-
do continuar la investiga-
cién para conseguir disgre-
gar las neuronas de la retina
embrionaria humana, con el
mismo grado de integridad

que lo hemos conseguido en
pollo o rata, y asi ofrecer
esta mejora a los equipos de
trasplante. Mientras conse-
guimos la colaboracion de
equipos médicos que nos
pueden facilitar el tejido
humano y la financiacion
necesaria, nuestro objetivo
inmediato es comercializar
la proteasa y asi ponerla a
disposicién de la comunidad
cientifica.
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Retinosis pigmentaria: investigacion

Los doctores Maria Paz Villegas Pérez y
Manuel Vidal-Sanz, del Laboratorio de
Oftalmologia Experimental de la Facul-
tad de Medicina de la Universidad de
Murcia, nos aportan su vision sobre la
investigacion de la retinosis pigmentaria

urante los dltimos
anos se ha avanzado
mucho en el conoci-

miento de los defectos genéti-
cos responsables de la retino-
sis pigmentaria (Inglehearn,
1998) y es de prever que en el
futuro el tratamiento de esta
enfermedad se basard princi-
palmente en la terapia genéti-
ca. En la actualidad, sin
embargo, la terapia genética
todavia no se puede utilizar y,
por ello, se estin ensayando
otros tratamientos a nivel cli-
nico-experimental para inten-
tar detener el curso de la
enfermedad. Entre estos, el
mas esperanzador es el tras-
plante de células de epitelio
pigmentario y de fotorrecep-
tores tomados de retinas
embrionarias. Los resultados
obtenidos con estos trasplan-
tes hasta la fecha son un tanto
inciertos y la investigacion
que hemos realizado en este
campo indica que, si estos
trasplantes se realizan en el
futuro, deberdn realizarse
tempranamente en el desarro-
llo de la enfermedad, pues en
fases tardias se observa que la
enfermedad afecta no sélo a
los fotorreceptores, sino tam-
bién a las capas mds internas
de la retina, incluidas las
c€lulas ganglionares.

Para investigar como vy
porqué ocurre la degenera-
cion de todas las capas de la
retina en las degeneraciones
hereditarias retinianas, en los
tltimos afios hemos realizado
varios estudios (Villegas-
Pérez y cols., 1996, 1998,

1999) en dos especies anima-
les con enfermedad heredita-
ria de la retina que produce la
degeneracion de los fotorre-
ceptores retinianos en los pri-
meros meses de vida: las
ratas RCS y los ratones rd. En
las ratas RCS, de Londres, el
defecto genético radica en el
epitelio pigmentario retinia-
no, mientras que en los rato-
nes rd el defecto genético se
produce en los fotorrecepto-
res.

Como en la retinosis pig-
mentaria humana los defectos
genéticos identificados se
localizan en los fotorrecepto-
res, pudiera pensarse que el
raton rd, que presenta igual-
mente una alteracién genética
de los fotorreceptores, fuera
el mejor modelo animal para
estudiar la degeneracién que
ocurre en la retinosis pigmen-
taria. Sin embargo, se ha
documentado que en el ratén
rd la degeneracién de los
fotorreceptores ocurre antes
de que termine el desarrollo
de la retina, por lo que las
alteraciones patoldgicas que
se producen en la retina de
estos animales no se puede
comparar a la retinosis pig-
mentaria humana, mientras
que, en cambio, en la rata
RCS la degeneracién de los
fotorreceptores ocurre una
vez se ha completado el desa-
rrollo de la retina y los cam-
bios degenerativos que se
producen en la retina son
similares a los que ocurren en
la retinosis pigmentaria
humana. Por ultimo, se ha

en curso. El articulo ha sido escrito ex
profeso para nuestra revista, por lo que
debemos dar las gracias a este equipo de
profesionales, uno de cuyos proyectos de
investigacion fue cofinanciado en 1995
por la FAARPEE.

observado que todas las
enfermedades que producen
una degeneracion de los foto-
rreceptores retinianos, sea
cual fuere su etiologia, ya sea
genética o debida a agentes
fisicos (por ejemplo, fototo-
xicidad) o quimicos (algunos
compuestos, como el iodoa-
cetato), terminan producien-
do una degeneracion similar
de todas las capas retinianas,
lo que indica que todas las
enfermedades que producen
la degeneracién de los foto-
rreceptores retinianos produ-
cen cambios patolégicos
similares en la retina.

Las ratas RCS sufren una
degeneracién retiniana que
tiene unas caracteristicas muy
similares a las que se obser-
van en enfermos con retinosis
pigmentaria. En el fondo de
0jo de estos animales se
observa una disminucion del
calibre de los vasos, palidez
de la papila y dreas con acu-
mulos de pigmento, y por ello
estos animales han sido muy
utilizados como modelo de
estudio de la retinosis pig-
mentaria. En un primer traba-
jo quisimos estudiar si se
afectaban las capas mds inter-
nas de la retina de la rata RCS
por la degeneracion retiniana,
como ocurre en la retinosis
pigmentaria (Szamier vy
Berson, 1977), para lo que
utilizamos varias técnicas de
marcaje neuronal que nos
permitieran observar las célu-
las ganglionares de la retina,
que son las que mads interna-
mente se sitdan en la retina, y
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de la retina son
rodeados por las
células del epite-
lio pigmentario
(Figura 3). En la
retina de los en-
fermos con reti-
nosis pigmenta-
ria también se
produce una mi-
gracion similar
de las células del
epitelio pigmen-
tario hacia los
vasos de la retina
(Milam y cols.,
1998) y es posi-

Figura 1.- Montaje fotografico de una retina de
una rata RCS de 21 meses de edad, en el que se
puede observar las células ganglionares de la
retina marcadas con fluorogold y como existen
dreas retinianas en las que las células ganglio-

nares han desaparacido.

ble pues que la
degeneracion de
las capas mads
internas de la
retina humana se
deba a un meca-

sus axones, que son los que
conducen la informacion
visual desde la retina hasta el
cerebro. Con estas técnicas
observamos que en las retinas
de las ratas RCS, segin
aumentaba la edad del ani-
mal, se producia la muerte de
las células ganglionares en
algunas dreas de la retina
(Figura 1). Investigamos por-
qué se producia esta muerte
de las células y observamos
que se debia a la compresion
de sus axones por los vasos
sanguineos de la retina, que
eran traccionados hacia las
capas retinianas mas externas
y, en su desplazamiento,
arrastraban, comprimian e
incluso llegaban a seccionar
los axones (Figura 2; Ville-
gas-Pérez y cols., 1996).
Posteriormente hemos estu-
diado las alteraciones de los
vasos sanguineos de la retina
de estos animales y hemos
visto que las alteraciones vas-
culares se producen en las
regiones en las que se
encuentran los acimulos de
pigmento y que se deben a
que los vasos mds profundos

nismo similar al
observado en las ratas RCS.
Hemos intentado investigar
este extremo, pero los bancos
de ojos de Estados Unidos,
que disponen de retinas de
enfermos con retinosis pig-
mentaria, conservan la retina
mediante su fijacién con glu-
taraldehido y este compuesto

quimico impide que las técni-

cas que nosotros utilizamos
para estudiar las capas mas
internas de la retina funcio-
nen.

En los

ultimos meses

hemos comenzado a estudiar
la degeneracion de las capas

mds internas de la retina en
los ratones rd, para ver si era
comparable a la que ocurre en
las retinas de las ratas RCS.
Hemos observado que en los
ratones rd también se produce
una disminucién del nimero
de células ganglionares de la
retina, que posiblemente tam-
bién sea debida a la misma
causa que en las ratas RCS,
ya que estos animales tam-
bién presentan desplazamien-
to de los axones de las células
ganglionares por los vasos
sanguineos (Villegas Pérez y
cols., 1999). Sin embargo, en
estos animales, las alteracio-
nes producidas por los vasos
son menos marcadas que en
las ratas RCS, lo que posible-
mente se deba a que, como en
los ratones rd la degeneracion
de los fotorreceptores ocurre
tan precozmente, en el primer
mes de vida del animal, los
vasos sanguineos de la retina
no llegan a desarrollarse en
su totalidad, sino que se atro-
fian, por lo que sus retinas, al
contener menos vasos, mues-
tran menor patologia.

Estos trabajos se han reali-
zado con financiacion de
varias instituciones publicas
y con una ayuda de la FAAR-
PEE.
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El sindrome de Usher en Espaiia

a Dra. Ayuso es la
coordinadora del
Grupo Multicéntrico

de Investigacion de la RP en
Espana, del que ya hemos
hablado en diversas ocasio-
nes en nuestra revista. Dada
la trascendencia internacional
de su trabajo en el drea del
sindrome de Usher, recoge-
mos ahora el amplio informe
que el Grupo presentd el
pasado mes de febrero ante
sus colegas europeos en un
simposium celebrado en Es-
tocolmo, Suecia.

Dada la extension del
trabajo, lo vamos a dividir en
dos partes, la segunda de las
cuales se publicard en el
nimero 16 de la revista.

El Grupo Multicéntrico
Espaiiol de Investigacion de
la RP

Desde 1991 lleva uni-
do un grupo de cientificos y
médicos espafioles para tra-
bajar en un programa de
investigacién sobre la RP.
Este grupo, denominado Gru-
po Multicéntrico Espanol de
Investigacion de la RP, esta
formado por 5 equipos: dos
de Barcelona, uno de Sevilla,
uno de Valencia y uno de
Madrid, cuyos jefes son la
Dra. Baiget, el Dr. Carballo,
el Dr. Antifiolo, la Dra.
Beneyto y la Dra. Ayuso.

Financiacion y objetivos
Los estudios clinicos
se estan llevando a cabo den-

tro del Sistema Publico
Espanol de Salud (Seguridad
Social).

Los estudios molecu-
lares estdn financiados por
programas de investigacién
apoyados desde instituciones
pablicas  (Ministerio de
Sanidad: FIS) y privadas

(ONCE).

Estos cinco equipos
vienen trabajando coordina-
damente de manera multicén-
trica y multidisciplinar, sien-
do el propésito de la investi-
gacion los estudios clinico,
epidemiolégico y genético de
la RP sindrémica y no sindré-
mica. En particular, en los
pacientes con sindrome de
Usher (USH), el objetivo de
nuestro trabajo consiste en
localizar y definir todos los
loci responsables de este sin-
drome en Espaia, asi como
identificar en dichos pacien-
tes las mutaciones en el gen
VIIA de la miosina, en el gen
USH2A o en cualquier otro
gen USH que pudiera ser ais-
lado en el futuro, todo ello
con el fin de ofrecer un con-
sejo genético preciso a las
familias de riesgo y aportar
datos sobre el mecanismo
molecular implicado en la
enfermedad.

Pacientes y métodos

Los pacientes y las
familias han sido canalizados
a través de las Asociaciones
de Afectados de RP de Es-
paina, asi como gracias a of-
talmélogos, genetistas y otros
especialistas de los hospitales
que participan en este estu-
dio, etc. Todos los enfermos
incluidos en este informe son
de origen espaiol.

Se han efectuado
amplios exdmenes oftalmolé-
gicos, tanto en los propios
enfermos como en sus fami-
liares, incluyendo la medi-
cion de la agudeza visual con
las correcciones Optimas,
pruebas del campo visual,
funduscopia, biomicroscopia
y electrorretinogramas.

Por su parte, los estu-
dios audiolégicos incluyen

registros audiométricos y
examen de la funcién vesti-
bular.

Tras estos estudios, los
enfermos han sido clinica-
mente clasificados de acuer-
do con el Consorcio Inter-
nacional sobre el sindrome de
Usher.

Clasificacion clinica y gené-
tica

Entre las 976 familias
de RP y 1714 enfermos de
RP, hemos observado 134
familias sindromicas (14%) y
188 casos sindromicos de RP
(11%).

El sindrome observa-
do con mayor frecuencia es el
de Usher, con 93 familias de
afectados. De éstas, una ter-
cera parte son Usher Tipo I,
mientras que las dos terceras
partes restantes son Usher
Tipo II; s6lo hemos encontra-
do una familia afectada de
Usher Tipo III.

La tasa de cosanguini-
dad es del 36% entre los afec-
tados de ambos tipos de
Usher.

Distribucion geografica
Tanto el Usher Tipo 1
como el Tipo II se encuentran
uniformemente distribuidos
por todo el pais. Tal como se
podia esperar, no hay ninguna
region de origen preferente.

Resultados clinicos

A) Hallazgos clinicos

Los pacientes de Us-
her I y II que han participado
en estos estudios tenian una
edad media de 29.6/12,6 y
34,4/10,3 anos respectiva-
mente.

Los sintomas de ce-
guera nocturna y constriccion
del campo visual aparecen al
final de la primera década de
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vida en los casos de Usher I y
al final de la segunda en los
de Usher II. Esta diferencia es
estadisticamente significati-
va.

También se ha obser-
vado una evolucién mads
grave en los casos de Usher I
que en los de Usher II por
cuanto que la agudeza visual
reducida (por debajo de 1 a
10) aparece antes en el Tipo I,
pero estas diferencias no son
significativas.

B) Usher tipo I

Aunque normalmente
no se ha observado ninguna
variabilidad intrafamiliar en
el Usher I, se han encontrado
dos casos interesantes en dos
de las familias, en los que se
ha detectado la mutacion
MYOT7A: el individuo II:2 de
la familia F2 empez6 los sin-
tomas de la retinosis pigmen-

taria a los 4 afos de edad
(mientras que sus dos herma-
nos menores afectados lo
hicieron a los 14), y los dos
miembros afectados de la
familia F4 informaron de los
primeros sintomas de RP a
los 23-25 anos de edad. El
electrorretinograma no ha
aportado ninguna informa-
cién por debajo de los 20
anos de edad en ninguno de
los pacientes de Tipo I explo-
rados, excepto en los de la
familia F4, que han dado un
ERG disminuido (no abolido)
a los 28 aiios de edad.

Todos estos hallazgos
podrian significar que hay
distintos factores, tanto gené-
ticos como no genéticos, im-
portantes a la hora de deter-
minar el desarrollo de la fun-
cién visual en los pacientes
de USHIB. En cualquier

caso, los criterios oftalmolé-
gicos no son ttiles para dife-
renciar entre los tipos USH y
los subtipos genéticos USHI.

Estudios moleculares

A) Colaboraciéon del
Prof. Kimberling

En 1992 empezamos
a cooperar con el equipo del
Prof. Kimberling para lle-
var a cabo andlisis molecu-
lares en varias familias
espanolas seleccionadas de
afectados con el sindrome
de Usher.

Como resultado, se
han realizado andlisis de liga-
miento y mapeo de mutacio-
nes en 4 familias de Tipo I y
11 de Tipo II. Los resultados
moleculares han sido previa-
mente publicados y comuni-
cados por el Prof. Kimber-
ling.

TOTAL N (intervalo| USHER I USHER 11 diferencias
de edad)
X+ d
Edad 33 56 2
(12-73) (17-71)
29.6 + 12,6 344 +10.3 p=0.05
Ceguera 31 57
nocturna (3-35) (2-35)
92 +7.3 17.2 + 8.7 p<0.001
Constriccion del 33 20
Campo Visual (-3 (2-38)
10.2 + 6.6 20.2 + 10.2 p<0.001
13/33 30/56
Agudeza visual (39%) (54%)
Reducida (5-45) (2-62) Eul
16.9 + 12.7 249 + 14.9
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B) Estudios genético-
moleculares realizados en
Espana

Desde 1993 venimos
trabajando en los aspectos
genético-moleculares del sin-
drome de Usher en la pobla-
cion espanola.

C) Pacientes y méto-
dos para los estudios mole-
culares

1. Pacientes

Hemos obtenido
muestras de ADN de 36 fami-
lias USH y 29 casos indivi-
duales, que han sido remiti-
dos al laboratorio de la Dra.
Beneyto desde los diferentes
cinco grupos de Espana. El
38% de los enfermos eran
casos de Usher I y el 62% lo
eran de Usher II.

2. Métodos

Se han realizado andli-
sis de haplotipo y ligamiento
utilizando marcadores poli-
morficos de ADN localizados
en loci previamente descritos
en 18 familias informativas
de USHI1 y 18 de USH2.

Se ha realizado el
mapeo de la mutacion del gen
VIIA de la miosina mediante
el andlisis SSCP en las 12
familias ligadas al locus
USHIB y en 3 pacientes no
relacionados adicionales.

El mapeo de muta-
ciones en el gen USH2A se
ha realizado en 44 pacientes
espafioles: 18 familias y 26
casos no relacionados adi-
cionales mediante el mapeo
directo de las tres mutacio-
nes conocidas (2314delG,
2913delG y 4353-
54delCT), mutaciones desa-
rrolladas en el ADN ampli-
ficado PCR de todos los
individuos afectados. Al
detectarse una mutacién en
un caso, se investiga la pre-
sencia de esa misma muta-
cion en el ADN de los
padres y hermanos de los
pacientes.

D) Analisis de liga-
miento en el USH Tipo I

Estos analisis sugieren
el ligamiento al locus USH1B
en 12 (67%) de las 18 fami-
lias.

Las 6 familias restan-
tes de USH1 se han estudiado
posteriormente con marcado-
res localizados en varias
regiones USH: 14q, 11p, 10q,
21q,3qy 1q:

- Para 2 de ellos, se
han observado resultados
bajos ligeramente positivos
con marcadores ligados al
locus USH3 en el cromosoma
3q.

- Otra familia no
cosanguinea se ha ligado
ligeramente al USHID en
10q.

- En las restantes 3
familias con el sindrome de
Usher Tipo 1, el locus no ha
sido todavia identificado.

E) Anadlisis de liga-
miento en USH Tipo II

El andlisis de haploti-
po y de ligamiento en 18
familias informativas de USH
Tipo 2 ha demostrado que 17
de ellas (94.4%) estan ligadas
al locus USH2A. La familia
restante no muestra ligamien-
to a ninguna otra regién noti-
ficada de Usher. Por tanto,
esta forma de sindrome de
Usher muestra una baja hete-
rogeneidad genética en nues-
tra poblacién, lo mismo que
en otras poblaciones.

F) Mapeo de muta-
ciones en el gen VIIA de la
miosina

Se ha usado el andlisis
SSCP para mapear las 12
familias USHI1 ligadas al
locus USH1B y tres pacientes
no relacionados adicionales.
Hemos identificado ocho
mutaciones distintas en nueve
familias, tal como se puede
ver en la Tabla:

- Las mutaciones de-
tectadas representan el 40%

de las esperadas en estos
casos.

- La naturaleza de las
mutaciones sugiere que no
hay ningun otro tipo de muta-
ciéon con mayor prevalencia.
Como en otros informes sobre
mutaciones en el gen VIIA de
la Miosina en casos USHI,
nuestros resultados incluyen
mutaciones por cambio de
sentido, codén de parada,
delecion y lugar de corte.

- Se han identificado
los dos alelos mutados en cua-
tro de nuestras nueve familias
(F1, F2, F3 y F7). En los
cinco casos restantes, solo se
detecté una mutacién hetero-
cigética a pesar de haber ana-
lizado todas las regiones exo-
nicas y las secuencias intréni-
cas del entorno usando SSCP.

- Dos de las ocho
mutaciones han sido detecta-
das en mdas de una familia.
Asi, la Glull69Lys se ha
identificado en las familias
F3 y F8, en tanto que la muta-
cion Tyr1719Cys ha sido
detectada en F5 y F6. Puede
ser que estas mutaciones sean
mds prevalentes en los
pacientes USHI1 espafioles,
porque no han sido descritas
en otras poblaciones.

G) Mapeo de muta-
ciones en el gen USH2A

Sélo se ha detectado la
2314delG en nuestros pacien-
tes, y fue identificada en 10
de las 44 familias (22,7%).
En 2 familias los individuos
afectados presentaban esta
delecién en un estado homo-
cigbtico, siendo cosanguinea
una de ellas, en tanto que 7
familias eran heterocigéticas
para esta mutacion. Por eso,
los 12 alelos mutados identi-
ficados representan el 13,6%
de los cromosomas totales
analizados, porcentaje similar
al aludido por Eudy er al
(1998), que ha encontrado la
misma mutaciéon en 29
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(15,1%) de los 192 cromoso-
mas investigados, principal-
mente de europeos del norte.
Ni la mutacién 2913delG ni
la 4353-54delCT ha sido
detectada en nuestra serie
(Eudy ef al (1998) detectaron
cada una de estas mutaciones
en s6lo una familia, en un
estado heterocigético). Estos
resultados sugieren que la
mutacion 2314delG es la mas
frecuente en el sindrome de
Usher Tipo Ila, no sélo en
pacientes originarios del
norte de Europa, sino tam-
bién en otras poblaciones de
origen distinto como la que
nosotros hemos estudiado.

Seguimiento y tratamientos

Todas las familias que
participan en este estudio
reciben consejo genético y
son sometidas a seguimiento
clinico anual.

En la actualidad se
esta llevando a cabo en Es-
pana un programa de implan-
tes cocleares para pacientes
de Usher I. Se ofrece un ase-
soramiento audiol6gico espe-
cializado, en tanto que la
rehabilitacion la llevan a cabo
personas preparadas en edu-
cacion para sordociegos.
Hasta ahora se han sometido
al implante dos pacientes
espanoles y los resultados son
esperanzadores.

Espectativas de futuro y
problemas

En la actualidad. aun-
que sélo hay 5 hospitales
implicados, muchos pacien-
tes espafioles de sindrome de
Usher tienen acceso al pro-
grama clinico y genético
completo.

El trabajo coordinado
y multidisciplinar ha sido
muy util para obtener el
maximo de resultados con
los pocos recursos disponi-
bles. Sin embargo, tenemos
dificultades técnicas y pro-

blemas estratégicos y socia-
les.

A) Dificultades técni-
cas

Aparte de lo que el
resto de investigadores
pueda decir, el estudio y
consejo genético en Usher I
es dificil por la heterogenei-
dad genética y el gran tama-
no del gen MYOVIIA, en
tanto que la ausencia de
mutaciones frecuentes hace
del andlisis genético una
labor muy costosa en tiem-
po y dinero.

Como primer paso del
estudio, utilizamos anilisis
de ligamiento a locus
USHIB, seguidos del mapeo
directo de mutaciones MYO-
VIIA en familias selecciona-
das.

b) Problemas estraté-
gicos y sociales

Hemos detectado
problemas principales:

1) La busqueda de

3

los estudios genético-molecu-
lares,

2) La baja aceptacién
de los tratamientos para la
sordera por los afectados de
Usher I, y

3) Dificultades en la
prevencion. Muchos USH-I
tienden a casarse con otra
persona sorda (a veces tam-
bién Usher), con lo que el
riesgo de tener un hijo sordo
o Ush aumenta.

Dado que los investi-
gadores espainoles en gené-
tica molecular del sindrome
de Usher también estdn
involucrados en los aspec-
tos de la genética clinica,
estdn acostumbrados a tra-
tar los problemas éticos de
las enfermedades genéti-
cas.

Genealogias de las familias
USHIB y resultados del
analisis de mutaciones en

financiacion en el futuro para MYO7A
ALOGIAS DE LAS FAMILIAS USH1 RESULTADOS | ANALISTS Di
IONES EN MYO®
l:" de Genealogia Tipode Exondezona/ Cambiode Consecuencia
am. id domini ledtid
F1 Cambio en 44 | cola 2008delG STOP 2040
la pauta de
® lectura(a)
F2 Codon de 16 / cabeza TGC .TGA  CysG285TOP
- . " parada (a)
Codon de
parada (b) 25/ cola AAGTAG  Lys10BOSTOP
F3 = _. Cambio de 28/ cola GAG »AAG Glu1169Lys
' sentido (b)
Fa - 4 |
- — s Cambio de 11/ cabeza GCC-+GAC Ala397Asp
santido (b)
v
Cambio de
F5 - - sentido (b) 37 / cola TAT TGT Tyr1719Cys
nt L =}

(a) Homocigotico
(b) Heterocigético
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Analisis de mutaciones enel  Nde Tipode Exén dezona/ ~ Cambio de

gen USH2A en 44 pacientes ™™ St e e

espaiioles con sindrome de ;

Usher tipo 11 F6 f:m":bd: (?:? 37/ cola TATSTGT  Tyr1719Cys
Mutaciones investiga- w

das: 2314delG, 2913delG vy
4353-54delCT

Método: Analisis F7 ' Codénde . 21 /IQmotif CAG-TAG  GInB21STOP

SSCP y posterior secuenciacion = o-mrT
Resultados: Sélo se ha : 3
detectado la mutacién ST
52(33 }:(;jrletll(f}icé i ] 0 de l()q 44 F8 g::l‘l::{: 28/cola GAG»AAG Glu1169Lys
pacientes no relacionados -
(22,7%). i
Esta mutacion representa el 25 i ' i B
13,6% de las mutaciones asu- L RKEVF
midas. i
Carmen Ayuso  (a)Homocigético
M ADRID (b) Heterocigdtico
Coil MyTH4 talin-like MyTH4  talin-like
/ \\
___Mo_t<_>r (head) Q Tail
N° de Tipo de Exon de Cambio de Consecuencia
familia  Mutacién zona/dominio nucledtido
F1 Cambioenla 44 | cola 2009delG Stop 2040

Pauta de lectura (a)
F2 Codénde parada @ 16 / cabeza TGC-TGA  Cys628STOP

F3 Codén de parada(b) 25 | cola AAG->TAG  Lys1080STOP
Cambio de sentido(b) 28 / cola GAG—->AAG  Glu1169Lys

F4 Cambio de sentido (b) 11 / cabeza GCC—>GAC  Ala397Asp
F5 Cambio de sentido(b) 37 | cola TATSTGT Tyr1719Cys
F6 Cambio de sentido(b) 37 | cola TATSTGT Tyr1719Cys
F7 Codon de parada (a) 21/ 1Q motif CAG—TAG  GIn821STOP
F8 Cambiode sentido® 28/ cola GAG—»>AAG  Glu1169Lys

F9 Delecion (b) 31/ cola 15 bp delecién Pérdida de
RKEVF (1405-1409)
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Aspectos epidemiologicos de la
degeneracion macular asociada a la edad

La Dra. Rosa Maria Coco Martin es
investigadora principal del Instituto de
Oftalmo-Biologia Aplicada (IOBA) de
la Facultad de Medicina de la Universi-
dad de Valladolid. El1 IOBA es uno de
los centros punteros en la investigacion
de numerosas enfermedades oculares a

nivel estatal.

a degeneraciéon macular
I asociada a la edad

(DMAE) es responsable
del 50% de las cegueras legales
en las envejecidas sociedades
occidentales, ya que afecta a un
6,4% de los individuos con
edades comprendidas entre los
65 y los 74 anos, incrementan-
dose esta cifra al 19,7% de los
mayores de 75 afos. Al ser una
enfermedad degenerativa de-
sencadenada por el proceso de
envejecimiento, s6lo aparece
en individuos con edades por
encima de los 55 aios. Por
estos motivos se estd convir-
tiendo en un problema social y
de calidad de vida importante
en nuestro medio ya que, por
ejemplo, en la Comunidad
Auténoma de Castilla y Leon,
el 29% de la poblacién tiene
mas de 60 anos.

La causa concreta de la
DMAE no se conoce con exac-
titud. Aunque se intuye que
existe una predisposicion gené-
tica, la enfermedad se desenca-
denaria s6lo mediante la contri-
bucién de determinados facto-
res ambientales atin no identifi-
cados. Sin embargo, si que se
conocen los mecanismos ulti-
mos por los que se acaban
desencadenando las lesiones
celulares y que consisten, bési-
camente, en cambios a nivel del
epitelio pigmentario de la retina
y la membrana de Bruch, que
originan la aparicién de drusas.

original.

Las alteraciones a este
nivel impiden la correcta nutri-
cion de la retina, lo que condu-
ce a la aparicion de dreas de
atrofia, a lo que se conoce
como forma seca o atréfica de
la enfermedad. Una segunda
posibilidad es que, debido a la
falta de nutrientes y oxigeno, se
estimule la aparicion de mem-
branas neovasculares coroideas
(MNC) que sangran y rezuman
liquido a su alrededor, ocasio-
nando finalmente grandes cica-
trices disciformes, lo que se
conoce como forma hiimeda o
exudativa de la DMAE.

Existen numerosas evi-
dencias sobre la predisposicion
genética de la DMAE. Hace ya
mas de 30 anos se publicé un
trabajo en el que se ponia de
manifiesto que muchos pacien-
tes que padecen esta enferme-
dad tienen otros miembros de la
familia afectados por la misma.
Mais tarde, se demostraba que
el 19-20% de los enfermos con
DMAE tienen historia familiar
positiva para la pérdida de
visién central. Aproximada-
mente hace unos 15 anos se
estimé que el riesgo de padecer
DMAE aumentaba en 29
veces si otros miembros de la
familia tenian la enfermedad.

Mas recientemente se
han realizado trabajos en los
que se estudiaban dos grupos,
formados por pares de esposos
y pares de hermanos en los que
se determind la presencia o no

El articulo de la Dra. Coco, que
reproducimos a continuaciéon con su
autorizacion expresa, aparecio publica-
do en el n° 325 (marzo de 1999) de la
Gaceta Optica. Por cuestion de espacio,
no reproducimos aqui la bibliografia
que la Dra. Coco sugiere en la fuente

de drusas (lesiones que suelen
preceder a la DMAE), descri-
biendo sus cualidades si las
habia (tipo, nimero, distribu-
cion, tamano, etc.). En este tra-
bajo se comprob6 que existia
concordancia respecto a la pre-
sencia y, lo que es mas impor-
tante, respecto a las caracteristi-
cas de las drusas entre los dos
miembros de las parejas de her-
manos, pero no se observo
similitud en las variables cita-
das en los matrimonios analiza-
dos. Ello, de nuevo, pone de
relieve la importancia de la
herencia en la etiologia de la
DMAE, aunque ain no se
conocen cudl o cudles son los
genes o los loci implicados en
este tipo de procesos.

Pero, a pesar de todas
estas evidencias sobre la
influencia genética, muchos
autores piensan que s6lo se pro-
duce la enfermedad en presen-
cia de determinados factores
ambientales que tienen relacion
con el cambio del estilo de vida
desde una economia rural a una
sociedad industrializada. Asi,
se ha documentado de forma
impecable la baja prevalencia
de DMAE en algunas comuni-
dades negras y asidticas que
podrian ser el reflejo, o bien de
la ausencia de los genes cau-
santes, o bien del estilo de vida
tan distinto de estas poblacio-
nes. Mas concretamente, en el
Japén hace veinte afios apenas
se diagnosticaba esta enferme-
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dad, pero en las dos ultimas
décadas se ha duplicado el
nimero de pacientes referidos a
consulta hospitalaria de oftal-
mologia por este motivo. Esto
implica que los genes que con-
fieren riesgo para la DMAE
existen en Japén y este riesgo
genético se ha puesto en evi-
dencia por la introduccién de
los factores ambientales ade-
cuados.

La importancia de los
factores ambientales en la etio-
logia de la DMAE se demues-
tra de manera mds definitiva
por las diferencias observadas
en la prevalencia de la DMAE
en comunidades occidentales
que presenten una base genéti-
ca similar, pero con diferentes
estilos de vida.

Un estudio de estas
caracteristicas publicado re-
cientemente mostro que la pre-
sencia de drusas es menos fre-
cuente en el medio rural del sur
de Italia que en otras socieda-
des caucdsicas. La prevalencia
de DMAE en una poblacién no
es muy diferente que la de
Barbados, 1o que podria indicar
la posibilidad de que las varia-
ciones genéticas entre comuni-
dades podria no ser la tnica
explicacion para las diferencias
que existen en la prevalencia de
la DMAE en diferentes partes
del mundo. La baja prevalencia
de los cambios relacionados
con la edad en Italia podrian
reflejar la ausencia de factores
ambientales que conducen a
DMAE ya que, por ejemplo,
los ancianos de ese estudio han
tenido un estilo de vida con
ausencia de contaminantes del
mundo industrial y la mayor
parte de ellos todavia tienen un
modo de vida de autosubsisten-
cia. La comida consumida se
produce y prepara localmente y
la mayor parte de ella es fresca.
Se espera que la extension de
este estudio observacional a
diferentes comunidades euro-

peas y la realizacion de estudios
longitudinales puedan ayudar a
identificar los factores que aca-
ban conduciendo a la aparicion
de la DMAE. A continuacion
veremos los resultados obteni-
dos hasta el momento en los
distintos estudios sobre factores
de riesgo de esta enfermedad.

Factores ambientales y facto-
res de riesgo de la DMAE

1. Caracterisiticas persona-
les:

Edad. Aunque existe un
claro pico de incremento en la
prevalencia de la DMAE en los
grupos de edad de mayores de
75 anos, como ya se ha explica-
do, no toda la poblacion mayor
padece la enfermedad.

Sexo. En el estudio
Framingham las mujeres eran
mads del doble que los hombres,
pero ello solo refleja el aumen-
to en la proporcién de mujeres
en los grupos de edad en que
nos movemos. En los estudios
NHANES y Barbados no se
encontr6 diferencias entre
hombres y mujeres, aunque en
el estudio de Beaber Dam las
mujeres mayores de 65 anos
tenian una mayor frecuencia de
formas exudativas de la enfer-
medad que los varones.

Factores hereditarios.
Ya se ha hablado de ello.

Color del iris. En algu-
nos estudios de prevalencia de
la DMAE fue significativa-
mente mayor entre las personas
con ojos claros, pero en otros
no se ha demostrado esta rela-
cion.

Refraccién. De nuevo
vuelve a haber controversias
respecto a si la hipermetropia es
o no un factor de riesgo, ya que
lo es en un estudio de
Franmingham pero no lo es en
el estudio de Watermen I1.

2. Enfermedades sistémicas:
Enfermedades cardio-
vasculares e hipertension. Se

han encontrado resultados con-
flictivos respecto a la relacion
entre la DMAE vy la historia de
enfermedad cardiovascular.
Asi, el estudio del Instituto
Nacional de la Salud (EE.UU.)
que buscaba factores de riesgo
para formas himedas de
DMAE concluy6 que, aunque
no se encontraba historia positi-
va de enfermedad cardiovascu-
lar en estos pacientes, si que se
encontraba una asociacién
negativa con el uso de estroge-
nos exogenos en la postmeno-
pausia, asi como una asocia-
cion positiva con el consumo
de tabaco y con la hipercoleste-
rolemia. Asi, los factores de
riesgo de enfermedad cardio-
vascular parecen estar ligados a
la aparicion de MNC por
DMAE. De la misma forma, el
grupo de estudio de los factores
de riesgo de la DMAE encontr6é
asociacion entre la DMAE
himeda y el incremento de
lipoproteinas de alta densidad
(HDL), la hipertension arterial
y el uso moderado de alcohol.
Por su parte, el estudio de
Beaver Dam encontré un
aumento del colesterol de las
HDL con la maculopatia aso-
ciada a la edad precoz, asi
como altos valores de hemato-
crito y de la cuenta leucocitaria
en la maculopatia exudativa.
Sin embargo, en este estudio no
se encontrd asociacion estadis-
ticamente significativa con la
enfermedad cardiovascular o la
hipertension en ningtin estadio
de la DMAE. Por dltimo, los
cuatro estudios del grupo de
Macular  Photocoagulation
Study sugieren que la presencia
de hipertension en pacientes
con MNC se asocia a tasas
mayores de persistencia o recu-
rrencia.

Otras:

- Glomerulonefritis
membranoproliferativa tipo II:
esta enfermedad produce dru-
sas que se relacionan con la
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duracién de la enfermedad,
pero no con la edad del pacien-
te. En realidad son drusas que
desaparecen con un trasplante
renal, por lo que no se puede
considerar que sea una auténti-
ca DMAE.

- Degeneracion elastoti-
ca de la dermis puede aumentar
el riesgo de DMAE

3. Factores ambientales:
Tabaco. Parece que el
consumo de cigarrillos hace
aumentar 3 veces el riesgo de
DMAE exudativa. El riesgo
permanece elevado cuando se
consideran juntas las formas
atroficas y neovasculares.
Exposicion a la luz.
Parecen existir escasas eviden-
cias de la asociacién entre la
luz y la DMAE, a pesar de que
someter a monos a una exposi-
cion excesiva a una luz intensa
puede danar el epitelio pig-
mentario retiniano (EPR). Sin

embargo, en Italia la DMAE
tiene una menor incidencia que
en el norte de Europa, siendo
un drea mas soleada, por lo que
los resultados son de nuevo
controvertidos.

4. Factores nutricionales:
Antioxidantes. Los
segmentos externos de los
fotorreceptores son ricos en
acidos grasos poliinsaturados
que son especialmente vulne-
rables al dafo oxidativo. Por
esta razon se ha estudiado el
papel de los antioxidantes en la
prevencion de la DMAE neo-
vascular. Asi se ha visto, por
ejemplo, que el riesgo de MNC
por DMAE disminuye si se tie-
nen altos niveles de carotenoi-
des. El pigmento macular
humano consiste en una mez-
cla de dos carotenoides xant6-
filos (zeaxantina, que predomi-
na en el centro de la févea, y
luteina). Pues bien, se cree que

estos pigmentos reducen las
aberraciones cromdticas, ab-
sorben la luz azul y, son antio-
xidantes, podrian proteger los
conos del dano captando radi-
cales libres y oxigeno libre.
Zinc. El complejo
coroides-EPR tiene la mayor
concentracién de zinc de toda
la economia. El zinc activa
muchas enzimas y juega un
papel importante en el metabo-
lismo de las proteinas y los 4ci-
dos nucleicos. Sin embargo, no
se ha demostrado que exista
disminucién de los niveles de
zinc en los pacientes con
DMAE. Se puede afirmar que
el uso de factores antioxidantes
en el tratamiento o la preven-
cion de DMAE no ha demos-
trado la eficacia que todos
deseariamos en los ensayos cli-
nicos realizados hasta la fecha.

Rosa Maria Coco Martin
VALLADOLID

GRUPO NOVOLENT

03002 ALICANTE

Rambla Méndez Nuiez,39

Tel. 96 520 18 66

07012 PALMA DE
MALLORCA
Avda. Jaime 111, 25
Tel. 971 71 53 24

l\(.])013t1c::1
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NOVOLENT

Salud Visual

OLENT, Centros especializa-
dos en Rehabilitacion de la BAJA

Cuenta en sus instalaciones con:

- FILTROS PARA RETINOSIS

- LENTES DE CONTACTO
(CASOS ESPECIALES)

- SISTEMAS DE AUMENTO:
CCTYV, LUPAS TELESCOPIOS.
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

08037 BARCELONA
Avda. Diagonal, 400
Tel. 93 458 65 08

48001 BILBAO
Navarra, 1
Tel. 94 423 76 88

28019 MADRID
General Ricardos, 23
Tel. 91 472 19 13

28012 MADRID
Atocha, 41
Tel. 91 420 18 78

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

41004 SEVILLA
Sierpes, 20
Tel. 95 456 31 56

46001 VALENCIA
Pza del
Ayuntamiento, 16
Tel. 96 351 43 01

46002 VALENCIA
San Vicente, 110
Tel. 976 352 71 02

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

INTERNET:
www.novolent.es
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Implante de lentes telescopicas:
una solucion paliativa temporal

ace unos meses saltd a
los medios generales
de informacién la

noticia de una nueva técnica
quirdrgica para la correccién
o mejora visual de algunos
afectados de retinopatias
degenerativas. La Revista
Visién ha entrevistado al
Prof. Ali6, protagonista de la
noticia, con motivo de su
intervencion en el Instituto de
Investigaciones Oftalmolo-
gicas “Ramén de Castro-
viejo”, de Madrid, el pasado
5 de febrero.

El Prof. Jorge L. Alié
y Sanz, antiguo miembro del
Comité Cientifico Médico
Asesor de FAARPEE, es
Catedratico de Oftalmologia
en la Universidad de Alicante
y Director Médico del
Instituto Oftalmolégico de la
misma ciudad.

Revista Vision (RV):
(Podria explicarnos en qué
consiste la lente telescopica
que Vd. implanta? ;Cudles
son sus caracteristicas fisi-
cas? ;De qué material estd
fabricada?

Jorge Luis Alio (JLA):
La lente telescépica es una
lente intraocular fabricada en
un cristal de alto indice de
refraccion, cuya mision es la
de magnificar las imagenes
mediante un dispositivo 6pti-
co situado dentro del ojo. La
equivalencia de esta lente a
un telescopio magnificador
normal equivale a x3.

RV: (Qué pacientes
son los mas idéneos para
recibir el implante (edad,
sexo, afeccién visual, resto
visual, etc.)?

JLA: El paciente idé6-
neo para esta lente es aquél
que mantiene un campo

visual central de 30° con un
potencial visual de 0,05 a 0,1.
No existe preferencia de
edad. Se indica en la degene-
racion macular asociada a la
edad y la enfermedad macu-
lar debe estar, dentro de lo
posible, inactiva en su evolu-
cion.

RV: ;Doénde se coloca
el implante? ;Como se reali-
za la operacién quirdrgica?
(Bajo qué tipo de anestesia?
(Puede producirse rechazo?

JLA: La lente se
implanta en el saco cristali-
niano, tras una intervencion
de catarata por técnica extra-
capsular o facoemulsifica-
cion. La lente tan sélo se
implanta en un o0jo, puesto
que la magnificacién conlle-
va una reduccién del campo
visual, y por tanto el paciente
debe de acostumbrarse a utili-
zar el ojo implantado (nor-
malmente el de mejor pronds-
tico de agudeza visual) para
vision del detalle tanto de
cerca como de lejos, mien-
tras que utilizara el otro (con
peor vision central) para la
vision de conjunto y la deam-
bulacion. Esta situacion
requiere un entrenamiento
previo y normalmente es bien
aceptada por el paciente.

RV: ;(Cudnto tiempo
hay que estar hospitalizado?
¢Dura mucho el postoperato-
rio? ;Cudnto tarda el paciente
en observar la mejoria visual?

JLA: El postoperatorio
equivale al de una cirugia de
la catarata convencional, si
bien hay que senalar que se
trata de una cirugia dificil y
comprometida. Tan sélo ciru-
janos con gran experiencia
deben realizarla. Respecto a
la hospitalizacién, depende
del criterio de cada cirujano.

Nosotros la realizamos en
régimen de ambulatorio.

RV: Muchos afectados
de enfermedades degenerati-
vas de la retina desarrollan
cataratas que se operan
implantando una lentilla.
(Sustituye la lente telescopi-
ca a la lentilla tradicional,
corrigiendo el defecto de
refraccion?

JLA: Efectivamente,
la lente telescépica sustituye
la lente intraocular o lentilla
tradicional, que corrige el
defecto de refraccion. Se
implanta en el mismo lugar,
pero en sustitutcion de aqué-
Ila, que no permite el porte de
un sistema de magnificacion.

RV: Dado que los
pacientes tienen un problema
degenerativo en la retina,
(influye el implante de algu-
na manera sobre el proceso
retiniano?

JLA: La lente telesc6-
pica no influye en la evolu-
cién de la enfermedad de la
retina causante del déficit
visual.

RV: La presencia del
implante, ;impide de alguna
manera el control y segui-
miento del proceso degenera-
tivo de la retina? ;Pueden
hacerse pruebas de campime-
tria, ERGs, FCGs, etc.?

JLA: La lente no per-
mite una buena visualizacion
de fondo de ojo. Se pueden
hacer pruebas de campime-
tria, electrorretinograma, pe-
ro no fotocoagulacion ni
exploracion de la periferia
retiniana.

RV: El dia que sea via-
ble el trasplante de EPR y/o
fotorreceptores, ;serd un
inconveniente que el paciente
lleve una lente telescépica
implantada?
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JLA: Aquellos pacien-
tes implantados con una lente
telescopica son muy malos
candidatos a cirugia retinia-
na. En la actualidad el tras-
plante de epitelio pigmentario
y/o fotorrreceptores es una
quimera, y todo lo que hasta
este momento se ha intenta-
do, es un completo fracaso.
Se trata de temas diferentes,
que bien merecen tratamien-
tos informativos distintos. El
paciente candidato ideal es
aquél que tiene una degenera-
ciéon macular, y normalmente
en estos casos la cirugia que
mas promete en el futuro no
pasa por los trasplantes celu-
lares.

RV: Finalmente, ;dén-
de deben dirigirse las perso-
nas interesadas para recibir
mds informacién? ;Existe

lista de espera? ;Cudl es el
coste aproximado de la ope-
racion?

JLA: Si algiin paciente
desea mas informacion,
puede dirigirse personalmen-
te a mi por fax (96.515.15.01)
o por carta. Yo personalmente
llevo esta cirugia y, por tanto,
atenderé una a una todas las
solicitudes de informacion.
Respecto al coste, la casa que
fabrica estas lentes es “Vision
Care”, Tel-Aviv, Israel; en
este momento las facilita gra-
tuitamente puesto que entien-
den que se trata de una nueva
instrumentacion médica en
investigacién clinica. Los
costos son los de una cirugia
convencional de cataratas:
rondan las 250.000 ptas. en
total, incluyendo los gastos
que puedan derivarse de la

intervencion o del postopera-
torio.

RV: Le estamos muy
agradecidos por todas estas
explicaciones tan claras vy
concretas. ;Desea hacer
algin comentario final?

JLA: Si. He de senalar
que se trata de un procedi-
miento muy prometedor y
que en nuestras manos ha
tenido un €xito notable, pero
se encuentra actualmente en
fase de investigacién clinica
y que requiere una minuciosa
seleccion del paciente. No-
sotros la realizamos con un
maximo control, siguiendo
los criterios enunciados por el
Dr. Isaac Lipshitz, inventor
de la técnica, quien actua
como consultor y asesor
nuestro en estos casos.

EVASAR

-REFORMAS EN GENERAL-
Direccion: C/Arquimedes, 43 Pol.Codein.Fuenlabrada.Madrid
Tel y Fax: 916903377

Si piensa reformar su vivienda "EVASAR" le resuelve

todos los problemas.

profesionalidad..
casa decorada.

=
TOLEDO

}
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"EVASAR" le instala puertas, armarios, parquets,
muebles de cocina y bafio, y realiza todos los trabajos de
albaileria, pintura, electricidad y fontaneria que vd. necesite.

Los mas de 25 afios de experiencia reformando y
decorando hogares nos avalan.

"EVASAR" simbolo de calidad, garantia, servicio y

Visite nuestra exposicién de 2.000 m’. e imaginese su

Cémo llegar hasta nosotros:
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Listas de Correo electronico sobre degeneraciones retinianas

El francés Nicolas Graner, promotor de
RPList en Internet, distribuye mensual-
mente por correo electrénico una relacion
de las listas de correo sobre degeneracio-

as siguientes listas de correo de
I Internet tratan de temas relacionados
con enfermedades degenerativas de la
retina:

RPLIST - apoyo e informacion referente a
todas las degeneraciones retinianas.

Para susbscribirse hay que escribir a:
listserv@maelstrom.stjohns.edu

con esta linea en el cuerpo del mensaje:
SUBSCRIBE RPLIST su nombre completo
Para contactar con el propietario de la lista
hay que escribir a

rplist-request @maelstrom.stjohns.edu

CHOROIDEREMIA - todos los temas rela-
cionados con la coroideremia.

Para suscribirse hay que visitar la Web en la
URL:
www.onelist.com/subscribe.cgi/choroidere-
mia

No se puede suscribir mediante correo elec-
trénico. En caso de problemas, se puede
contactar al propietario de la lista escribien-
do a Jason McKinney:

mckinney @ csus.edu

MACULAR-DEGENERATION - para
debates personales con otros pacientes de
degeneracion macular.

Para suscribirse hay que escribir a:
listserv @listserv.aol.com

con esta linea en el cuerpo del mensaje:
SUB MDLIST nombre y apellido

Para contactar con el propietario de la lista
hay que escribir a Dan Roberts:

showbizbug @aol.com

R-BLASTOMA - para personas con
Retinoblastoma, sus familiares y amigos.
Para suscribirse hay que escribir a:
listserv@listserv.medinfo.org

nes retinianas existentes en cada momen-
to. A continuacion reproducimos el men-
saje remitido el 10 de Mayo de 1999, el
mas actualizado de los disponibles.

con esta linea en el cuerpo del mensaje:
subscribe r-blastoma

Para contactar con el propietario de la lista
hay que escribir a Gilles Frydman: r-blasto-
ma-request @listserv.medinfo.ORG

USHER-LIST - para personas con sindrome
de Usher, familiares y amigos.

Para suscribirse hay que visitar la Web en la
URL:

www.onelist.com/subscribe.cgi/ushers

No se puede suscribir mediante correo elec-
trénico. En caso de problemas, se puede
contactar al propietario de la lista escribien-
do a Jason McKinney:

mckinney @csus.edu

RET-PIG - retinosis pigmentaria, orientada
hacia aspectos médicos y de investigacion.

Para suscribirse hay que escribir a:
listserv@nic.surfnet.nl

con esta linea en el cuerpo del mensaje:
SUBSCRIBE RET-PIG nombre completo

Para contactar con el propietario de la lista,
hay que escribir a:

ret-pig-request @nic.surfnet.nl

RP-Friends - un foro abierto para personas
con RP.

Para suscribirse hay que enviar un mensaje
en blanco a

rp-friends-subscribe @egroups.com
o visitar la Web en la URL.:
www.egroups.com/list/rp-friends/

Para contactar con el propietario de la lista,
hay que escribir a Carlton Griffin:
C.G@Juno.com

BADEYES - socializacién, ayuda y humor
para personas con degeneracion retiniana.

Para suscribirse hay que visitar la Web en la
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URL.:
www.onelist.com/subscribe.cgi/badeyes

No se puede suscribir mediante correo elec-
trénico. En caso de problemas, se puede
contactar al propietario de la lista escribien-
do a Fred Brown:

fbrown@fbrown.co.uk

RPLISTE-FR - debate sobre todas las dege-
neraciones retinianas en francés.

Para suscribirse, hay que escribir a:
listserv@maelstrom.stjohns.edu

con esta linea en el cuerpo del mensaje:
SUBSCRIBE RPLISTE-FR nombre completo
Para contactar con el propietario de la lista,
hay que escribir a:

rpliste-fr-request

@maelstrom.stjohns.edu

PRDVSERY - debate sobre todas las dege-
neraciones retinianas en aleman.

Para suscribirse, hay que escribir a:
fileserv@lametta.jfk.sub.org

con esta linea en el cuerpo del mensaje:

join prdvsery

Para contactar con el propietario de la lista,

hay que escribir a:andreas.chlosta@lemfo-

erde.elastogran.de

Una relacién bastante completa de las listas
de correo relativas a ceguera y baja vision
puede encontrarse en la web, en

www.hicom.net/~oedipus/blist.html>
0 por correo electrénico, enviando la orden:
GET BLIST INFO

a listserv@maelstrom.stjohns.edu. Aviso:
se trata de un fichero grande (unos 200 KB).

Cualquier afadido y correccion serd siempre
bienvenido.

Nicolas Graner

FRANCIA

José Abascal, 29
TIf: 91 44112 65

P° Extremadura, 99
TIf: 914641012

Passeig de la Bonanova, 109-111
TIf: 93 204 76 07

Av. José Mesa y Lopez.25
Ofi.104 TIf: 928247726

FED

OPTICOS
BARANANO

MONTURAS

ESPECIALISTAS EN BAJA VISION Y AUDIOPROTESIS

28003 MADRID 28011 MADRID 08017 BARCELONA 35006 Las Palmas de G.C.
10% 20%
DESCUENTO DESCUENTO
AUDIFONOS LIQUIDOS, LUPAS 2

LENTES CORNING CPF

15% 50%
DESCUENTO o
LENTES DE CONTACTO DESCUENTO :
:
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Normas UNE que favorecen la accesibilidad a la

AENOR edita dos normas experimenta-
les para facilitar el acceso de las perso-
nas con discapacidad a los equipos y pro-
gramas informaticos. Amparo Candelas
Arnao, ingeniero técnico del CEAPAT,

oy en dia podemos
encontrar multitud de
productos que permi-

ten a un usuario con deficien-
cia visual utilizar su ordena-
dor: amplificadores de la
imagen, programas para con-
figurar los colores, informa-
cion en Braille o sonora, na-
vegantes para Internet, apli-
caciones adaptadas con salida
en voz, etc. Sin embargo, alin
no podemos lanzar las cam-
panas al vuelo. Extrano serd
encontrar un usuario que no
haya tenido nunca un proble-
ma al utilizar su adaptacion,
bien por incompatibilidad
con esa nueva modalidad gra-
fica tan chula o sencillamente
porque un programador ha
deseado complicarse la vida y
asi de paso también se la
complica a los demas.
Regular esta situacion
es muy dificil. Uno de los
mejores mecanismos consiste
en el establecimiento de
estindares que normalicen
los procedimientos de fabri-
caciéon de los productos. En
Espana, AENOR (Asociacion
Espafiola de Normalizacion y
Certificacién) cuenta con un
comité técnico para la norma-
lizacion de la informaética
médica, el AENOR 139-
Tecnologias de la Infor-
macion y las Comunicaciones
para la Salud. Dentro de este
comité se encuentra el
Subcomité 8 Sistemas y
Dispositivos para la Tercera
Edad y la Discapacidad, cuyo
campo de actividad aborda la

informatica

normalizacién de la tecnolo-
gia de la informacioén para los
colectivos de personas con
discapacidad y personas
mayores.

Tras realizar una
encuesta sobre las necesida-
des actuales de normaliza-
cién, el cometido del Subco-
mité 8 se enmarco en dos gru-
pos de trabajo- GT1 Norma-
lizacién de interfaces de usu-
ario para personas con disca-
pacidad y GT2 Tele-asisten-
cia. Fue asi como comenz6 la
labor del GT1 para normali-
zar los productos informati-
cos desde el punto de vista de
la accesibilidad para las per-
sonas con alguna limitacién
de cardacter fisico, psiquico o
sensorial. Su campo de acti-
vidad es muy amplio: equipos
y programas informaticos
dirigidos al publico en gene-
ral, dispositivos y aplicacio-
nes especificamente disena-
das para personas con disca-
pacidad y herramientas de
navegacion, paginas Web y
otros servicios tipicos de las
autopistas de la informacion.

Normalizacion de interfaces
de usuario para personas
con discapacidad

Cuando se diseian los
dispositivos y los programas
informdticos muy pocas ve-
ces se tiene en cuenta que una
persona con discapacidad
serd su futuro usuario. Sin

nos explica en el siguiente articulo, escri-
to en exclusiva para Vision, todo lo refe-
rente a la normalizacion en la tecnologia
informatica que utilizamos los deficien-
tes visuales.

embargo, en la mayoria de los
casos estas personas se con-
vierten en usuarios adictos al
ordenador, puesto que otras
tareas manuales pueden re-
sultarles mucho mas compli-
cadas.

Desgraciadamente el
ordenador, aunque sea alta-
mente configurable, presenta
multiples barreras en su utili-
zacion. Un ejemplo reciente
lo constituyen las péginas
WEB cargadas de grificos y
mapas de bits, inaccesibles
para las personas con ceguera
que navegan por Internet.

Las dos normas que
acaba de editar AENOR re-
glamentan cuando un produc-
to informatico de uso general
es accesible, agrupando en
una de ellas las recomenda-
ciones dirigidas a los disposi-
tivos fisicos (unidad central,
teclado, etc.) y en la otra
aquellos requisitos propios de
los sistemas operativos, las
aplicaciones informaticas o
las paginas WEB:

¥ Norma UNE
139.801 EX: Informdtica
para la salud. Aplicaciones
informdticas para personas
con discapacidad. Requisitos
de accesibilidad de las plata-
formas informadticas. Soporte
fisico.

* Norma UNE
139.802 EX: [Informdtica
para la salud. Aplicaciones
informdticas para personas
con discapacidad. Requisitos
de accesibilidad de las plata-
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formas informaticas. Soporte
16gico.

Actualmente no exis-
ten normas equivalentes a
nivel europeo o internacional,
aunque estdn disponibles mu-
chos documentos que reco-
gen recomendaciones respec-
to al desarrollo y la distribu-
cién de productos accesibles,
incluyendo los equipos y pro-
gramas informdticos. Entre
ellos podemos destacar los
documentos del Trace Center,
las Nordic Guidelines for
Computer Accessibifity (Nor-
diska Namnden f6r Handi-
kappfragor, NNH) y el traba-
jo de la WAI (Web Accessi-
biiity Initiative) perteneciente
al W3C (World Wide Web
Consortium).

Accesibilidad para usuarios
con limitaciones visuales

En la normalizacion
de accesibilidad de los sopor-
tes fisicos, los elementos vin-
culados con la deficiencia
visual inciden en tener la
informacion en varios forma-
tos:

* Debe cuidarse el
tipo, el tamafio y el color de
la letra, incluyendo las eti-
quetas de las teclas del tecla-
do.

* Evitar el uso del
color para diferenciar ele-
mentos.

* Facilitar las etique-
tas identificativas en formato
Braille o relieve.

* Poner marcas ticti-
les de referencia.

* Tener la documenta-
cion en formato electrénico.

La normalizacién del
soporte logico estd dividida
en varios apartados:

- Requisitos de accesi-
bilidad del entorno operativo:
inclusién de funciones para
salida en audio de la informa-

cién los mensajes deben vali-
darse por el usuario antes de
desaparecer, estructura inter-
na de los elementos visualiza-
dos en pantalla, modificacién
de colores y tamaiio, etc.

- Requisitos de accesi-
bilidad de las aplicaciones
informadticas: acceso a todo
elemento para su transmision
en voz, menus circulares, etc.

- Requisitos de accesi-
bilidad del acceso hiperme-
dia a las autopistas de la
informacién: acceso por
teclado al contenido de la
pagina, evitar uso de graficos
para visualizar texto, enlaces
diferenciados, evitar uso de
elementos en movimiento,
evitar uso de tablas, marcos,
formularios y graficos o pro-
porcionar alternativas todo
texto, etc.

- Requisitos de accesi-
bilidad de la documentacion:
descripcién textual de la
informacion grafica, cuidar
el tipo de letra y color, etc.

Futuro trabajo

Cuando una norma
UNE toma cardcter experi-
mental es porque se establece
su aplicacién provisional en
campos técnicos donde el
grado de innovaciones es ele-
vado o existe una urgente
necesidad de orientacién en
relacion al tema que abarca la
norma. Sin duda el campo de

la informadtica accesible para
personas con discapacidad
cumple estos dos requisitos.

Al crear la UNE
139801 y la UNE 139802
como normas experimentales
se abre un periodo maximo
de tres afos para ponerlas a
prueba. Transcurridos dos
anos se deberd proceder a
una nueva edicion donde se
recojan las consecuencias
que se deriven de su aplica-
cién en la préctica. Cualquier
persona puede aplicar y ana-
lizar estas normas experi-
mentales, aportando sus
comentarios al CTN 139 /SC
8 1 GT 1. Las personas o
entidades interesadas en
adquirir estas normas tam-
bién pueden contactar con
AENOR o consultarlas gra-
tuitamente en su biblioteca.

Es cierto que el dise-
no para todos requiere un
esfuerzo adicional, sobre
todo si se plantea cuando el
producto ya estd fabricado.
Las normas UNE 139801 EX
y UNE 139802 EX propor-
cionan unos criterios bdsicos
que aseguran la accesibilidad
de las personas con discapa-
cidad a la informatica. Su
aprobacion sélo ha sido el
primer paso. Ahora empieza
el auténtico trabajo- ponerlas
en practica.

Amparo Candelas Arnao
MADRID

y Certificacién
¢/ Génova, 6
Telf: 914.32.60.00

Ayudas Técnicas

Telf.- 917.78.90.61

Direcciones de contacto
AENOR - Asociacién Espafiola de Normalizacién

28004 Madrid

CEAPAT - Centro Estatal de Autonomia Personal y

¢/ Los Extremeiios, 1 28038 Madrid

Fax: 913.10.40.32

Fax: 917.78.41.17
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Los dos lados de la puerta

ara la mayoria de los

que alguna vez viaja-

mos a Mosc, el recuer-
do que guardamos de aquella
experiencia es agridulce, aun-
que predomina siempre el
sabor de un ambiente de
camaraderia y solidaridad
que reinaba entre nosotros.
Con todo, al menos para mi,
la nota amarga la ponia la
espera, larga e interminable,
de los acompanantes que per-
maneciamos frente a la puer-
ta cerrada detras de la cual los
afectados se sometian a la
inyeccion intraocular. Todos
sabiamos lo que ocurria al
otro lado, bien porque nos lo
hubieran contado, bien por-
que lo hubiéramos presencia-
do. Pero eso no disminuia la
angustia y la ansiedad que
experimentdbamos alli fuera.
Al cabo de un rato, probable-
mente corto aunque a noso-
tros se nos hacia eterno, aque-
lla maldita puerta se abria y
los veiamos salir, sonrientes y
distendidos, comentando las
incidencias de la sesion, con
los ojos brillantes y vidriosos
por la anestesia y algunos con
un sospechoso filo rojo que
en dias sucesivos se iria
extendiendo hasta llenar todo
el blanco.

Recuerdo que un dia, a
punto ya de volver al hotel,
comentamos lo que se parecia
aquel pasillo a la sala de
espera de una clinica de
maternidad. Una afectada
propuso entonces que al dia
siguiente  pasaramos los
acompanantes para recibir la
correspondiente inyeccidn.
En aquel momento sélo pude
replicar que desde el otro
lado de la barrera las cosas
tampoco son tan agradables y
siempre podia ser una expe-
riencia curiosa intercambiar

los papeles, para que también
ellos supieran lo que era la
espera.

Con el tiempo me he
dado cuenta de lo injusto que
sonaba ese reproche, no sélo
en labios de un afectado, sino
también y sobre todo en el
animo de cada acompanante.
Cuando volviamos de Moscii
nos las ingenidbamos para
que la puerta se mantuviese
cerrada, empecinindonos en
los dos lados de una enferme-
dad que a todos nos afecta.
Esa puerta cerrada es nuestro
silencio, es no hablar de lo
que sentimos y de cémo nos
sentimos; unos porque pien-
san que la RP es una cruz que
les ha correspondido llevar vy,
por tanto, no tienen porqué
compartir con los privilegia-
dos, los que hemos tenido la
suerte de no padecerla. Otros
porque no creemos tener
derecho a sufrir por las perso-
nas a las que queremos, pen-
sando que ese sufrimiento es
bastardo y no viene sino a
ahondar mas el de aquéllos
que legitimamente lo sienten.

Y al final siempre es el
silencio. Silencio cuando el
afectado vuelve de mal hu-
mor tras haber tenido un per-
cance que no ha dejado nin-
guna huella visible y prefiere
dejar oculto. Silencio cuando
st la ha dejado y el acompa-
nante debe hacer la cura sin
pronunciar palabra, sin saber
qué actitud tomar, porque sea
cual sea, siempre parecerd
inadecuada. Silencio cuando
la enfermedad abruma y pesa
como una losa sin que noso-
tros, pobres mortales, poda-
mos aportar un consuelo, una
palabra amable que mitigue
el dolor y acabamos perma-
neciendo callados, sintiéndo-
nos como unos estipidos,

como unos fracasados. Silen-
cio cuando no sabemos evitar
un obsticulo que el afectado
acabard llevandose por delan-
te a pesar de nuestra desespe-
racion. Silencio porque no
queremos escuchar ese repro-
che justo que nunca serd mas
duro que el que nos hacemos
a nosotros mismos. Y acaba-
mos enfaddndonos con quien
menos culpa tiene o dirigi-
mos nuestro enfado hacia
nuestra propia incapacidad,
mientras el auténtico enemi-
go nos frustra, nos divide y
nos vence.

Un dia, harta de inten-
tar imaginar lo que es ver a
través de la retinosis, arreme-
ti contra la ciencia que no ha
descubierto ain la forma de
trasplantar un ojo completo.
De haber sido asi yo habria
cambiado uno de mis o0jos por
otro de mi marido; de esta
forma €l sabria lo que es una
vision sana y yo lo que supo-
ne esta enfermedad. El me
contestd que eso no es nece-
sario porque yo sé de sobra lo
que es vivir con la RP. Y tenia
razon. A pesar de todas las
preguntas que le hago para
averiguar qué es lo que ve y
como lo ve, o de qué manera
puedo actuar de forma que mi
ayuda sea mas eficaz, todavia
siento que no lo consigo del
todo, que no tengo el remedio
magico para hacer desapare-
cer la angustia y el miedo,
que sigo fracasando a la hora
de hacerle la vida mas facil.
Pero al menos ahora sé que
también yo estoy implicada,
que ya no me quedo del otro
lado de la puerta, que soy
capaz de compartir los malos
momentos pero también
puedo contribuir a crear pe-
quenos oasis de placeres sen-
cillos donde descansar los
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dos y tomar nuevas energias.

Porque no somos sim-
plemente acompanantes ni
simples espectadores de una
guerra que no nos afecta, que
nos excluye, que nos deja
fuera. También nosotros la
libramos dia a dia con una
enfermedad que nos concier-
ne a todos, que nos pone a
prueba con mas frecuencia de
lo que deseariamos, pero que
nos ensena mucho acerca de
la camaraderia y acerca de lo
que supone ser cada vez mds
fuertes y mads solidarios.
Porque llega un momento en

que no hay “el otro lado de la
barrera”, ni puertas cerradas,
ni incomunicacién ni incom-
prension. So6lo el deseo de
aceptar el reto, aprender de €l
y. gracias a €l, crecernos mas
y mds. Porque, en definitiva,
todos somos afectados vy
todos debemos luchar para
integrar un huésped indesea-
do en nuestra vida y convivir
con €l, al menos hasta que la
ciencia dé con la clave para
terminar con la pesadilla o
nosotros encontremos la
forma de superar la RP y
dejar de convertirla en el cen-

tro maldito de nuestra vida a
cuyo alrededor giran todos
nuestros pensamientos vy
expectativas, determinando
todas nuestras acciones. La
vida es mucho mds que una
simple enfermedad, por dura
que sea; la vida es lucha cier-
tamente, pero también poder
disfrutar de pequeiias cosas
(0o quizds las mds grandes)
como la amistad compartida,
el companerismo y el Amor
por encima de todo.

Susana Ortega
MADRID

DISTRIBUCION DE LA REVISTA

Esta publicacion se distribuye de forma gratuita gracias a la colaboracién econo-
mica de nuestros patrocinadores, asi como a los esfuerzos de la propia FAARPEE y de las
distintas Asociaciones Autonémicas de Afectados de RP.

Los 5.500 ejemplares que constituyen la tirada actual se distribuyen de la siguien-
te manera:

- Socios (ejemplares distribuidos por las Asociaciones): 3610
- Profesionales (Ejemplares distribuidos a oftalmélogos, genetistas, neurofisi6logos,
Opticos y otros profesionales relacionados con la RP): 755
- Centros (Ejemplares remitidos a hospitales y centros universitarios): 672
- Compromisos federativos: 153
- Reserva editorial: 310
A continuacion detallamos la distribucién por Comunidades Auténamas y colecti-

VOS:

Autonomia Profs. Centros Socios | Total
Andalucia 102 101 375 578
Aragon 33 22 200 255
Asturias 23 17 150 190
Cantabria 12 7 110 129
C. la Mancha 24 27 110 161

C.yLedn 44 50 200 294
Cataluna 123 116 500 738
Euskadi 0 38 350 388
Extremadura 19 21 125 165
Galicia 57 60 165 282
|. Baleares 11 19 0 30
|. Canarias 36 35 100 171

La Rioja 10 - 0 1

Madrid 138 67 425 630
Murcia 22 23 75 120
Navarra 15 11 125 151

Valencia 86 52 600 738
Total 755 670 3610 5035
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Actividad asociativa

ANDALUCIA

Crucero de Convivencia
LLa Asociacion de
Afectados de RP de Anda-
lucia es una de las mas acti-
vas en cuanto a la organiza-
c16n de actos sociales entre
sus socios y simpatizantes

se refiere. En otras ocasio-
nes ya se han citado
muchas de dichas activida-
des (charlas-coloquio, sor-
teos y rifas, intervenciones
en medios de comunica-
cién, etc.), pero en esta
ocasion vamos a comentar
una que merece ser desta-
cada por su originalidad e
interés social: el Crucero
de Convivencia.

Esta actividad se rea-
liz6 por primera vez en
marzo de 1998 y ahora se
ha repetido el 30 de mayo
de este ano. Como su nom-

bre indica, consiste en rea-
lizar una jornada de convi-
vencia a bordo de uno de
los barcos de turismo que
surcan el cauce del Gua-
dalquivir, desde Sevilla
hasta la desembocadura del
rio en Sanlicar de Barra-
meda.

Este afio han partici-
pado en el crucero unas
150 personas, algunas lle-
gadas desde otras Comu-
nidades Auténomas (Ma-
drid, por ejemplo) para dis-
frutar de la jornada. El
Fumo de partida es el mue-
le del puerto de Sevilla, al
punto de la manana; tras
tres horas largas de travesia
se llega a Sanldcar de
Barrameda, frente al
Parque Nacional de Do-
nana, donde se desembarca
para almorzar y dar una
vuelta por el pueblo, des-

pués de lo cual sélo resta
volver a Sevilla rio arriba.
Pero el viaje estd lleno de
sorpresas y actos sociales:
unos de mera amenizacion
(musica en directo, baile de
sevillanas, etc.), otros de
recaudacion (rifas y juegos)
y otros de divulgacion,

tanto hacia los propios par-
ticipantes como de cara al
exterior.

LLo mds importante
de esta actividad, sin em-
bargo, es su dimension
social: el contacto personal
entre afectados. El aifio
pasado sélo participaron
miembros de la Asociacion
de Andalucia; esta vez tam-
bién han ido socios de la de
Madrid... ;por qué no orga-
nizarlo el préximo ano a lo
grande, y que acudan afec-
tados de toda Espana?
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ASTURIAS

Del 21 al 24 de abril
de 1999, se celebr6 en el
recinto de la Feria de
Muestras de Gl_}Oﬂ la IIl

— ﬁ'm
w“umu \Tesorero de AARP.

~ Ra‘l’nlh&nindﬂ
( 3 P
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Feria Internacional de la
Gerontologia y las Dis-

capacidades (FIGEDIS).
Alli se dieron cita cerca de
200 expositores entre
empresas, m%tltumonm pu-
blicas y asociaciones, que
de alguna forma estdn rela-
cionadas con el mundo de
la gerontologia y las disca-
pacidades.

Aprovechando el
evento, la Fundacién Lucha
contra la Ceguera (FUN-
DALUCE) dio a conocer
cudles van a ser las pautas
que regirdn su trabajo en la
lucha contra la ceguera. El
acto estuvo organizado por
la Asociacion Asturiana de
Retinosis Pigmentaria, que
durante la Feria mantuvo
un stand donde cientos de
personas pudieron conocer
lo que es la retinosis pig-
mentaria mediante la simu-
lacion de los distintos tipos
de pérdida de visiéon que
genera la enfermedad.

El acto de presenta-
cion de FUNDALUCE
tuvo lugar el dia 23 de abril
por la mafana y tanto
Fausto Torio como Inés
Romero, patronos de la
Fundaci6én, expusieron a
los presentes cudles van a
ser las pautas que regiran el
desarrollo de los programas
de investigacién de FUN-
DALUCE.

Fausto Torio hizo
hincapi€ en la necesidad de
“colaborar con proyectos
de investigaciéon de otras
patologias que, por proxi-
midad, pueden incidir en
una curacion de nuestra
problematica”. Por ello
FUNDALUCE pretende
lanzar a todo el colectivo
de asociaciones y fundacio-
nes de discapacitados la
idea de apoyar proyectos
conjuntos de investigacion.

El acto de presenta-
cion de FUNDALUCE fue
seguido por diferentes
medios de comunicacion
que se hicieron eco del
evento.

CASTILLA Y LEON

El pasado mes de
diciembre se ha firmado un
convenio de colaboracién
con el Instituto de Oftalmo-
Biologia Aplicada (IOBA),
para llevar un seguimiento
de los afectados de retino-
sis en Castilla y Ledn.

En otro orden de
cosas, el dia 8 de mayo se
ha celebrado un dia de con-
vivencia con los afectados
de la provincia de Avila
para dar a conocer la
Asociacion y las activida-
des que desarrollamos. En
ella intervinieron D. Pedro
A. Menéndez, Optico de
Madrid, y el Dr. D. José 1.
Alonso, oftalmélogo res-
ponsable de la unidad de

control y seguimiento de
Castilla y Leén. Con esta
jornada de convivencia en
Avila se cierra el ciclo de
encuentros con los afecta-
dos de todas las provincias
castellano-leonesas, que
tan positivos han sido
desde el punto de vista de
la Asociacion.

CATALUNA

Vida asociativa:
Renovacion de Estatutos
de la AARPC

Al objeto de proce-
der a su adaptacion a la
vigente Ley de Asociacio-
nes, la Junta Directiva de
esta Asociacion se planted
la conveniencia de realizar
una modificacién de los
Estatutos.

Remitido el borrador
a todos los asociados, se
abri6 un plazo para que los
mismos pudieran realizar
las modificaciones o apor-
taciones que considerasen
oportunas. Recibidas las
consideraciones de algunos
socios, éstas fueron 1ncor-
poradas al articulado.

Una vez revisados
por la Autoridad Auto-
némica correspondiente,
los nuevos Estatutos se pre-
sentaron al plebiscito de los
socios en una Asamblea
General realizada al efecto
con caracter extraordinario
el pasado dia 10 de abril de
este ano. La renovacion de
Estatutos fue aprobada con
el 77% de votos favorables.

Aprovechando la
ocasion, a continuacion de
la anterior, el mismo 10 de
abril fue celebrada la
Asamblea General anual
ordinaria, cerrdndose el
acto con un aperitivo de
hermandad y convivencia
entre todos los asistentes.
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EUSKADI

En la Sala de
Exposiciones de la Casa
de Cultura de Barrainkua,
Bilbao, del 9 al 26 de
junio de 1999, Ila
Asociacion de Afectados
de RP de Eus-kadi organi-
za una exposicion de pin-
tura a cargo de la artista
Maria Felisa Urraca. El
beneficio obtenido con la
venta de sus cuadros ira a
engrosar el Fondo Vasco

de Investiga-
cion de la

RP.

En pa-
labras de D.
Pedro La-
rrea, “si hay
una pintura
abierta a la
imagina-
cién, ena-
morada de la
obra bien
hecha y que,
a través de
sus cuadros,
combine
dulcemente
la do-ble
gramatica
de la técnica
y de las
emociones
es Maria Fe-
lisa Urraca.
Maria Felisa
" pinta cora-
zo6n adentro,

lo hace

Asociacion de Afectados de Retinosis cpn lEl dlfl-
' c1l  fa-cili-

Pigmentaria de Euskadi, AARPE
4 ‘ dad” de los

El Fondo Vasco de ln:restigacitin g *% 2 ele g 1dos.,

de Retinosis Pigmentaria convirtiendo
la realidad y
las sensacio-
nes en una
obra de arte.
El mirar la
pintura de

a beneficio de la

-

'x

Sala de Exposiciones de la
_Casa de Cultara de Barrainkua

BARRAINKUA, 5 - BILBAO

Urraca es abrir una venta-
na por la que entra un
soplo de aire, un gran
trozo de emocion transfi-
gurada, ennoblecida por
la sensibilidad de esta
artista. Urraca nos arras-
tra, casi sin darnos cuen-
ta, a un mundo mdgico,
en el que es muy dificil
distinguir la realidad de
la fantasia™.

Coincidiendo con
esta exposicion, la AARPE
celebra el 12 de junio su
habitual charla-coloquio
anual con los afectados.
Esta vez participa D. José
Manuel Cela y la oftalmé-
logo Dra. Edurne Etxe-
andia.

ISLAS CANARIAS

Proyecto de campana de
informacion y captacion
en las Islas Canarias

Se comenz6 la cam-
paia prevista en el acuerdo
de colaboracién firmado
por esta Asociacion con el
Consejo Territorial de la
ONCE en Canarias el
pasado mes de septiembre
de 1998.

Visitamos las islas
de Tenerife, La Palma y
Fuerteventura, donde se
realizaron charlas-colo-
quio con la presencia de

"\::J? ﬂ (5] | l’(ﬁ} n I 3 0
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mas de un representante
del Consejo Teritorial
de la ONCE, de nuestro
oftalmélogo de retina
D. Pedro Valls de
Quintana, y de un cono-
cido oftalmélogo de
cada isla, asi como con
una importante asisten-
cia de puablico y gran
difusién a través de los
medios de comunica-
c10n locales.

Dicha campana fina-
lizara en septiembre de este
ano en la isla de Gran
Canaria, con la celebracion
del Dia Internacional de
Retinosis Pigmentaria.

Campana con opticos-
optometristas y oftalmo-
logos

Apoyando al pro-
yecto anterior, se estd lle-
vando a cabo una campaia
informativa, con tripticos
y libretos sobre esta Aso-
... —

-

Y

ciacion y FAARPEE entre
los Opticos, optometristas
y oftalmélogos de la Co-
munidad Canaria.

Se hace constar
que, para llevar a efecto
esta labor, hemos contado
con el apoyo total del
Colegio de Opticos vy
Optometris-tas de la
Comunidad Cana-ria, asi
como de la Socie-dad
Oftalmolégica de Ca-
narias.

Cena de Primavera 1999

El dia 14 de mayo se
celebréo la acostumbrada
“Cena de Primavera”, en
su tercer ano, en el restau-
rante del Club Natacion
Metropole de Las Palmas
de Gran Canaria.

La recaudacién con-
seguida se destinarda al
Fondo de Ayuda a la In-

vestigacion.

T I e—

MADRID

Jornada de Convivencia
1998: Record de partici-
pacion

La celebracion del
X Aniversario de la
Asocia-cion de Afectados
de RP de Madrid culminé
en la Jornada de
Convivencia celebrada el
22 de noviembre del afno
pasado. Esta actividad, de
creciente aceptacion edi-
cion a edicién, ha supues-
to un nuevo record de
participacién en este
caso, pues nos reunimos
mads de 300 personas para
compartir la comida de
hermandad, las activida-
des de entretenimiento y
la también tradicional
rifa de regalos a beneficio
de la cuenta pro investi-
gacion de las enfermeda-
des degenerativas de la
retina.
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La AARPCM colabora
directamente en proyec-
tos de investigacion

En los dltimos tres
meses, a partir de marzo,
la Asociaciéon de Madrid
viene apoyando con la
colaboracién de sus socios
afectados dos proyectos de
investigacién en el drea de
la 6ptica.

El primero de estos
proyectos, que consiste en
un estudio de la retinosis
pigmentaria desde la pers-

ectiva de la baja vision,
o llevan a cabo tres alum-
nas del Centro de Op-
tometria Internacional que
se proponen con este tra-
bajo realizar su tesis de
master en dicha disciplina.

Mds trascendencia
para nuestro colectivo tiene
el segundo de los proyectos
de investigacion en que
estamos implicados. La
Dra. Rueda, de la Escuela
Universitaria de Optica de
Madrid, se propone esta-
blecer un método objetivo
para la prescripcion de len-
tes filtrantes. Los resulta-
dos de este proyecto se pre-
sentardn en el Congreso
“Vision 997, que se cele-
brard en julio de este afio en
Nueva York y se publicaréan
en el proximo numero de
nuestra revista.

VALENCIA

La Asociacion de
Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad  Valenciana
tiene como uno de sus prin-
cipales objetivos la aten-
cion al afectado, una vez
que se le ha diagnosticado
su patologia, es decir, ser el

rimer contacto a nivel
informativo y orientativo.

Este primer paso es
fundamental y decisivo
para que la persona afecta-
da y sus familiares tengan
una buena actitud frente a
la enfermedad.

Para dicho objetivo
la Asociacién viene reali-
zando una serie de activida-
des, como son la asesoria
juridica, a cargo de dos
letrados que, junto a la tra-
bajadora social llevan a
cabo la tramitacion e infor-
macién acerca de la obten-
cion de minusvalias, invali-
deces, el control de las citas
médicas, el seguimiento de
su patologia, etc.

Existe, asimismo, un
gabinete psicoldgico, bajo
la responsabilidad de una
profesional, psicéloga con
amplia experiencia, en el
que se realizan diversas
actividades, como son te-
rapias de grupo y forma-
cion de grupos de ayuda
mutua, y fomento de habi-
lidades sociales.

Hemos iniciado
unas charlas formativas e
informativas que se reali-
zan los ultimos miércoles
de cada mes. Hasta ahora
hemos tratado los siguien-
tes temas:

- Rehabilitacion vi-
sual. Ayudas Opticas en
Retinosis Pigmentaria.

- Importancia de los
controles clinicos en la
Retinosis Pigmentaria.

- Neurofisiologia de
la Retinosis Pigmentaria.

- Sindrome de Us-
her.

- Investigaciéon y
trasplante de las células
del epitelio pigmentario.

Cuando se publique
este nimero de la revista, se
habra realizado una charla
sobre la rehabilitacion basi-

ca para las actividades coti-
dianas del afectado.

En los préximos
meses se impartirdn las
charlas que a continuacién
se resefnan:

- Importancia del
apoyo psicologico y emo-
cional del afectado para
afrontar mejor la nueva
vida que le espera.

- Filtros solares.
Importancia de una buena
seleccion y consejos prac-
ticos.

En otro orden de
cosas, el tema de los afec-
tados por sindrome de
Usher nos ha preoaﬂaado
enormemente ya que dicho
colectivo estd muy desam-
parado frente a todas las
instituciones. Por eso he-
mos presentado varios pro-
yectos para poder suavizar
dicha problematica.

Se ha llevado a cabo
el proyecto de la rehabili-
tacion vestibular en el
Sindrome de Usher con
gran éxito. Tanto los afec-
tados como los profesiona-
les que han impartido la
rehabilitacién se han senti-
do muy satisfechos por los
resultados obtenidos. En
este sentido existe el com-
promiso de realizar un arti-
culo monogrifico sobre
los resultados de esta
importante actividad para
su publicacién en el proxi-
mo numero de Vision.

Todas estas activida-
des se llevan a cabo gra-
cias a la colaboracion de
todos los voluntarios que
tenemos en la Asociaciéon
y que prestan una ayuda
importantisima. Cabe des-
tacar por otra parte el buen
ambiente, camaraderia, so-
lidaridad y buen entendi-
miento que existe entre
todos.
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DIRECTORIO DE LA FEDERACION DE )
ASOCIACIONES DE AFECTADOS :
DE R.P. DEL ESTADO ESPANOL - FEDERACION DE ASOCIACIONES
F.A.A.R.P.E.E. C/Montera, 24-2H1

28013 - MADRID
’ﬂ%{\ (o AARP N

Telf. 91 532 07 07 Fax. 91 521 60 84
Presidente: Joan Claramunt Pedreny

4.ARY:

ASOCIACION DE ANDALUCIA ASOCIACION DE ARAGON ASOCIACION DE ASTURIAS
C/ Resolana, 30 - (Edif. ONCE) P? de Echegaray y Caballero, 76 Hospital Central de Asturias
41009 -SEVILLA -Telf. 954 90 16 16 -Ext. 442  Edif. ONCE - 50003- ZARAGOZA C/Julidn Claveria, S/N - 33006 - OVIEDO
Fax:954 90 03 32 Telf. 976 28 24 77 -Ext:249 -Fax. 976 28 3§ 87 Telf. 98 510 61 00 -Ext:36508 -Fax. 985 75 26 10
Presidente:Francico Martin Garrudo Presidente: Angel Tierra Aforo Presidente: Andrés Mayor Lorenzo
Yo A.C.L.AR.P.
O
»k—)‘ Pt
PR
ASOCIACION DE CANTABRIA ASOCIACION DE CASTILLA- LA MANCHA ASOCIACION DE CASTILLA-LEON
C/ Los Carnos, 5 - 1° Izg. C/ Doctor Garcia Reyes, 7-3°A C/ Dos de Mayo, 16
39001 - SANTANDER 02002- ALBACETE 47004 - VALLADOLID
Tel.: 942 23 25 89 TEL.: 967 52 43 62 - FAX.:967 52 38 62 Telf. 983 39 40 88 - Fax. 983 30 57 26
Presidente: Ignacio Pérez Prieto Presidente: Antonio Gomez Ibinez Presidente: Félix Romdn Barcenilla

AA.RPC
ASOCIACION DE CATALUNA ASOCIACION DE EUSKADI ASOCIACION DE EXTREMADURA
C/ Calabria, 66 - Desp. 5 - (Edif. ONCE) C/ lturribide, 26 - Ent - Dpto. 6° Edificio O.N.C.E. C/ Luis Braille, 10
08015 - BARCELONA 48006 - BILBAO 06800 - MERIDA (Badajoz)
Telf. 93 325 92 00 -Ext:258 -Fax. 93424 91 44  Telf. 94 415 64 76 - Fax. 94 416 76 08 Telf. 924 31 12 36 - Fax. 924 3113 08
Presidente: Joan Claramunt Pedreny Presidenta: Begona Gomez la Fuente Presidente: Purificacion Zambrano Gomez

=
; T7'A
g:- —_ ‘ SOCIACION
(N ,,‘ DE
. & . FECTADOS
AG AR P Avdi. Pnimero de Mayo, 10 DE
ASOCIACION DE GALICU DE AFECTADES 36 Teléfono: (928) 36 71 88 LA COMUNIDAD CANARIA

RETINGSIS PISMENTARU 35002 - Las Palmas de Gran Canaria
ASOCIACION DE GALICIA ASOCIACION CANARIAS ASOCIACION DE MADRID
C/ Torreiro, 30 - 1° - Local 5 Avda. Primero de Mayo,10 - (Edif. ONCE) C/ Montera, 24 - 2°H |
15008 - LA CORUNA 35002 - LAS PALMAS DE GRAN CANARIA 28013 - MADRID
Telf. 981 20 47 55 - Fax. 981 22 56 83 Telf. 928 36 71 88 - Fax.928 36 49 18 Telf. y Fax. 91 521 60 84
Presidente: Fausto Torio Garcia Presidente: German Lépez Fuentes Presidente: Gregorio Beltrin Cortés
ASOCIACION DE MURCIA ASOCIACION DE NAVARRA ASOCIACION DE VALENCIA
C/ Juan Ferndndez, 28 - 8° A C/ Arlar, 3 C/ Gran Via Ramén y Cajal, 12 (Edif. ONCE)
30204 - CARTAGENA (Murcia) 31002 - PAMPLONA 46007 - VALENCIA
Telf. 968 52 62 10 Telf. 948 20 63 11 - Fax. 948 20 63 12 Telf. 96 380 02 11 - Fax. 96 380 03 11

Presidente: Luis Berrocal Balanza Presidente: José Maria Casado Aguilera Presidente: Joaquin Selva Roca de Tagoares
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