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PRIMERAS PALABRAS

EDITORIALES

FUNDALUCE: apuesta de futuro

n las préximas semanas,
Ela Fundacion Lucha con-

tra la Ceguera en Espana
(FUNDALUCE) verd la luz.
FUNDALUCE nace al amparo
de la Ley 30/1994, de 24 de
noviembre, de Fundaciones y
de Incentivos Fiscales a la
Participacion  Privada en
Actividades de Interés General,
y con este proyecto FAARPEE
hace una fuerte apuesta de futu-
ro cuyo éxito todos deseamos
fervientemente.
Los objetivos fundacionales de
FUNDALUCE, como no podria
ser de otra forma, giran en torno
a la promoci6n de la investiga-
cién para la prevencién y trata-
miento de las enfermedades
degenerativas de la retina, la
difusién de la informacién refe-
rente a las mismas, la concien-
ciacién ciudadana sobre la gra-
vedad de estas patologias y la
defensa de la calidad de vida de
los afectados.
FAARPEE promueve FUNDA-
LUCE como un organismo
auténomo, cuyo Patronato esta-
rd basicamente integrado por los
maximos responsables de la
propia Federacién, con el afin
de obtener una mayor eficacia
en la gestion de captacién y
asignacion de recursos econo-
micos a los fines marcados
como objetivos fundacionales.
En el momento de su nacimien-
to, el Patronato de FUNDALU-

CE estard constituido por las
siguientes personas en razon de
los cargos que ocupan en
FAARPEE:

- Vicenta Gallart Giménez,
Presidenta de FAARPEE,

- Fausto Torio Garcia, Vicepre-
sidente de FAARPEE,

- Luis Berrocal Balanza,
Secretario de FAARPEE, e

- Inés Romero Villalobos,
Tesorera de FAARPEE.

Pero los Estatutos de la
Fundacién permiten la amplia-
ciéon de este Patronato hasta
tener un maximo de siete miem-
bros.

El capital fundacional de
FUNDALUCE se cifra en un
millon de pesetas, estando ya
previsto que todo el remanente
del FIEDR pase a engrosar el
capital de la Fundacién en cuan-
to sea posible.

Como todos los principios son
dificiles, desde aqui queremos
hacer un llamamiento a que las
personas (fisicas o juridicas)
que deseen colaborar en el lan-
zamiento de FUNDALUCE
hagan llegar sus aportaciones a
través de la cuenta corriente que
se indica en el bono inserto en la
parte inferior de esta pdgina,
indicando en el objeto de la
transferencia la referencia
“Ayuda al lanzamiento de FUN-
DALUCE”; en la sede de
FAARPEE se ha habilitado el
teléfono 91.532.0707 para acla-

rar las ventajas fiscales de estos
donativos. La Direccién de esta
revista desea dejar constancia
de que la dotaciéon econémica
(cien mil pesetas) del Premio
“José Garcia Sicilia” con que ha
sido galardonada segtin se reco-
ge mds adelante, ya ha sido
ingresada en la cuenta del
FIEDR para que forme parte del
capital fundacional de FUNDA-
LUCE; y otro tanto puede decir-
se de las dltimas aportaciones
realizadas por varias Asocia-
ciones de Afectados y por algu-
nas personas privadas.

Sélo tenemos que lamentar que
el nacimiento de FUNDALUCE
implica la desaparicion de nues-
tro entrafiable Fondo para la
Investigacion de las Enferme-
dades Degenerativas de la
Retina (FIEDR), creado hace
mads de cinco afios y que tan util
ha sido en la asignacién de ayu-
das econémicas a los investiga-
dores de la RP en Espaifia. Los
tiempos imponen el cambio,
pero quienes hemos participado
en la gestacién y en el devenir
del FIEDR nunca lo olvidare-
mos. El dltimo servicio que nos
prestard el FIEDR sera el de
nutrir a FUNDALUCE en el
momento de su alumbramiento.
iQue el cambio sea para bien de
todos!

Luis Palacios
Director

Con el fin de ayudar al nacimiento de la
Fundacion Lucha contra la Ceguera en
Espaiia (FUNDALUCE), entidad que sus-
tituird al Fondo para la Investigacion de
las Enfermedades Degenerativas de la
Retina (FIEDR), hacemos un llamamiento
desde esta Revista para que todas las per-
sonas de bien que se sienten solidarias con
nuestra causa aporten su granito de arena
mediante un donativo transferido a:

F.A.A.R.P.E.E.

Banco Central-Hispano

Pl. Canalejas, 1 - Madrid

C.C.: 0049-0001-59-2811212281.

bajo el concepto “Ayuda al lanzamien-
to de FUNDALUCE”.

iMuchas gracias!
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Analisis de la contienda

omo proclama el titulo de

esta publicaciéon y como

ya hemos dicho en reite-
radas ocasiones, los afectados
de RP de todo el mundo -tam-
bién los de Espaina- nos encon-
tramos en lucha contra la
ceguera, mds concretamente
contra la RP, primera enferme-
dad en el ranking de las causan-
tes de ceguera. Repasemos cudl
es la situacién actual de esta
peculiar contienda:

Los rivales

En esta lucha hay dos bandos
enfrentados:

De un lado estamos nosotros,
los afectados de RP, con nues-
tras familias y los profesiona-
les oftalmélogos, genetistas,
etc. que trabajan denodadamen-
te por encontrar el taléon de
Aquiles del contrario.

Enfrente estd la Retinosis
Pigmentaria, rival que al prin-
cipio parecia homogéneo pero
que, a medida que luchamos se
nos muestra con miltiples face-
tas, complicado y esquivo.
Ahora que lo conocemos mejor,
sabemos que la RP es la Re-
tinosis Pigmentaria, pero tam-
bién las demds enfermedades
heredo-degenerativas de la reti-
na como la enfermedad de
Stargardt, la coroideremia y los
sindromes de Usher, Bardet-
Biedl, etc.

Campos de batalla

La lucha se desarrolla simultd-
neamente en diversos campos
de batalla, que cada vez estdn
més delimitados y, al mismo
tiempo, mds interrelacionados.

Las batallas mds intensas se
estdn librando en los campos de
la genética (identificacién de
mutaciones) y de la cirugia
oftdlmica (trasplante de fotorre-
ceptores y epitelio pigmenta-
rio). Otros campos son el del
correcto  diagnéstico, el
recientemente abierto de la
visién artificial, el farmacol6-
gico, con productos tanto sinte-

tizados (vitaminas, vasodilata-
dores, complejos ribonucleicos,
etc.) como naturales (medicina
alternativa), y el de la rehabili-
tacion.

Estrategias de combate
La RP basa su aparente control
de la situacién en intrincadas
estrategias de camuflaje. Se
esconde en genes reconditos y
provoca anomalias metaboli-
cas muy sofisticadas contra las
que el armamento a disposicion
de nuestros cientificos poco
puede hacer en estos momentos,
aunque se ha avanzado muchisi-
mo en los tltimos diez anos.

La transmision genético-here-
ditaria es una estrategia de
expansion de la RP contra la que
poco podemos hacer en la
actualidad, salvo ofrecer el con-
sejo genético a quienes piensan
ampliar la familia.

Nosotros basamos nuestra resis-
tencia en el mutuo apoyo y la
autoayuda, y ponemos los ulti-
mos adelantos de la tecnologia
cientifica a disposicion de nues-
tros investigadores.

Los aliados de la RP

Con todo, lo peor para nosotros
es que la RP cuenta con algunos
aliados:

Por un lado, hay afectados que
estan del lado de la RP. Algunos
lo hacen por desconocimiento
de su condicién de enfermos y
otros colaboran activamente con
la enfermedad ddndose por ven-
cidos, renunciando a participar
desde el seno de las asociacio-
nes porque tienen resuelta su
situacién econémica y laboral,
creen que ellos no llegardn a
saborear las mieles de la victo-
ria (recuperar la vision perdida),
etc.

Cada vez son mds los oftalmo-
logos que estdn perfectamente
al tanto de lo que es la RP, saben
diagnosticarla y conocen los
cauces para que el enfermo se
incorpore a nuestras filas parti-
cipando en los programas de

investigacion e integrdndose en
nuestras asociaciones. Sin em-
bargo, ain quedan oftalmélogos
que desconocen el complicado
entramado de las degenera-
ciones retinianas, colaborando
de esta manera con nuestro ene-
migo al no saber orientar ade-
cuadamente al afectado que
llega a su consulta e incluso
contribuyendo a su rendicion
prematura.

La sociedad en general desco-
noce el significado de las siglas
RP. La falta de concienciacion
piblica respecto a los proble-
mas derivados de la deficiencia
visual en general y de la nuestra
en particular hace que gran
parte de la ciudadania se desen-
tienda de nuestra problematica
pensando que se trata de un pro-
blema que ya solucionard algu-
na organizacién. jQué lejos de
la realidad!

Pero no sélo la poblacién civil
desconoce nuestra problemati-
ca, sino que muchas de las insti-
tuciones politicas nos dan la
espalda aliandose con la RP.
Muestra de esto iltimo es el mal
funcionamiento de la mayoria
de las unidades de control y
seguimiento organizadas tanto
desde el INSALUD como desde
los organismos equivalentes de
las Comunidades Auténomas; y
eso cuando funcionan, porque
hay casos de Comunidades
Auténomas en las que, a pesar
de haber declarado la RP enfer-
medad de atencion preferente
en sus Parlamentos, ni el INSA-
LUD ni la Consejeria que
asume las competencias de sani-
dad dan respuesta a la necesidad
que tienen los afectados de
dichas Comunidades de dispo-
ner de una unidad de control y
seguimiento en condiciones.
Contra todos estos aliados de
la RP también tendremos que
luchar, pero no nos quepa la
menor duda: la victoria sera
nuestra.

Luis Palacios
Director
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ULTIMA HORA

Informe del Programa Multicéntrico de
Investigacion de la Retinosis Pigmentaria en Espana

E] pasado 22 de noviembre,
previo a la celebracién de
la dltima reunién de Junta
Directiva de FAARPEE en
1997, los cinco lideres del
Programa multicéntrico de
Investigacion de la Retinosis
Pigmentaria en Espaia se reu-
nieron con los miembros de la
Junta de la Federacién para
ofrecer sus resultados después
de casi siete afios de trabajo, asi
como para explicar la situacién
actual de la investigacién de la
RP en Espana y los planes de
futuro.

La Dra. Carmen Ayuso, de la
Fundacion Jiménez Diaz (Ma-
drid), en calidad de Coordi-
nadora del Programa, explicé la
trayectoria del mismo, con las
diferentes etapas por las que
éste ha pasado desde su puesta
en marcha en 1990. Los cinco
grupos implicados han conside-
rado en este tiempo bdsicamen-
te cuatro aspectos:

I. Estudio epidemiolédgico de
la RP en Espana. De los 10.000
afectados que se calculan en
nuestro pais, mas de 2.000 estdn

ya controlados por el Grupo, lo
que constituye un enorme éxito
en comparacién con la mayoria
de las enfermedades de origen
genético. Ya se conocen los por-
centajes de afectados por cada
tipo y forma de RP, lo que es
trascendental para que las auto-
ridades sanitarias y los érganos
sociales, incluidas las asociacio-
nes, puedan disenar estrategias
de investigacion y vias asisten-
ciales para estos pacientes.
Conocer las caracteristicas ge-
nerales de la poblacién facilita
la tarea de ofrecer consejo gené-
tico a cada familia. Ademads,
como consecuencia de disponer
de un buen estudio epidemiol6-
gico, ya se han diseiado los pro-
tocolos oftalmolégico y neurofi-
siolégico de aplicacién en pa-
cientes con RP, cuyo uso se estd
extendiendo como una mancha
de aceite por todo el Estado.

2. Anilisis genético y molecu-
lar de la enfermedad. También
aqui se han conseguido grandes
hitos: los resultados de la inves-
tigacion en este campo estdn
recogidos en las revistas mads

Los lideres del Programa explican su trabajo a los miembros de la Junta Directival
de FAARPEE. En la foto, de izquierda a derecha: 1. Dra. M. Bayget - Hosp. San
Pablo, Barcelona. 2. Dr. G. Antifiolo-Hosp. Virgen del Rocio, Sevilla.
3. Dra. C. Ayuso - Fund. Jiménez Diaz. Madrid. 4. Dr. M. Carballo - Hosp. San
Juan de Dios, Barcelona. 5. Dra. M. Beneito - Hosp. La Fe, Valencia,

prestigiosas del mundo y se
basan en series de pacientes mas
numerosas que en otros paises
como el Reino Unido o Francia,
a pesar de disponer de menos
medios. Se han identificado
genes nuevos como el locus en
el brazo largo del cromosoma 7
y otros de los que hay noticias
muy recientes y de los que ain
no se puede hablar en piblico.
Estos resultados son satisfacto-
rios en si y dardn pie a posibles
tratamientos mas a largo plazo.
Importa resaltar la colaboracién
del Grupo con numerosos cen-
tros de investigacién en el
Reino Unido, Irlanda, Alemania
y Estados Unidos.

3. Divulgaciéon cientifica.
Siempre que se les ha pedido,
los profesionales del Grupo han
accedido a publicar articulos
divulgativos, tanto en revistas
de cardcter general como
Perfiles, de la ONCE, e Inves-
tigacion y Ciencia, como revis-
tas de divulgacién médica como
Siete Dias, con el fin de
concienciar al publico sobre la
importancia de la RP como
enfermedad. Esta labor de sen-
sibilizacién estd resultando un
éxito a juzgar por el numero
creciente de casos que los profe-
sionales clinicos van remitiendo
al Grupo y a las asociaciones;
ademads, los restantes colectivos
implicados en la RP estdn traba-
jando ahora de una manera mads
reglada y protocolizada, lo que
siempre redundard en beneficio
de los afectados. En un futuro
proximo, el Grupo se propone
publicar una monografia con
todo lo que hasta ahora se sabe
sobre la RP a fin de que sirva de
guia y punto de referencia para
el piblico en general y para los
profesionales y afectados en
particular.

4. Repercusion internacional
de la investigacion. Para el

N2 13 - Marzo, 1998
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mundo cientifico y sanitario es
muy importante que los resulta-
dos de la investigacion aparez-
can publicados en revistas inter-
nacionales de prestigio, por el
espaldarazo que ello supone, de
reconocimiento al trabajo reali-
zado. Esto es asi en el caso del
Grupo, lo que ha facilitado su
acceso a foros internacionales
de altisimo nivel y, conse-
cuentemente, un reconocimien-
to hecho patente en la celebra-
cion del Seminario
Internacional de El Escorial en
1996 y en los deseos de paises
como Suiza, Grecia y Portugal
de implantar un modelo de
investigacion de la RP similar al
que disfrutamos hoy en dia en
Espana.

En la actualidad, el Programa
estd trabajando activamente en
la identificacion de nuevos
genes. Este trabajo se efectia de
manera coordinada a pesar de
desarrollarse en cinco puntos
geogréificamente distantes. El

sistema de trabajo implantado
permite ofrecer al paciente la
posibilidad de participar y bene-
ficiarse de los proyectos de
investigacién sin necesidad de
desplazarse, con independencia
del lugar de residencia.

Con caricter general, en la
Fundacion Jiménez Diaz (Ma-
drid) se investiga la Retinosis
Pigmentaria de cardcter autoso-
mico dominante, asi como los
casos de coroideremia; en el
Hospital Virgen del Rocio
(Sevilla), la ligada al cromoso-
ma X; en los hospitales San
Juan de Dios y San Pablo
(Barcelona), la RP autosémica
recesiva y la que aparece con
cardcter esporddico y, finalmen-
te, en el Hospital La Fe (Valen-
cia), han optado por especiali-
zarse en la investigacion del sin-
drome de Usher.

Tras la explicacién general del
Programa, los cinco profesiona-
les presentes describieron sus
respectivas experiencias, ofre-

ciendo datos concretos sobre los
estudios realizados y los resulta-
dos alcanzados hasta el momen-
to, algunos de los cuales ya han
sido publicados en estas pagi-
nas. Las Dras. Baiget y Beneito
y los Dres. Antifiolo y Carballo
se unieron a la Dra. Ayuso en su
apreciacion del trabajo que
estan llevando a cabo como
extraordinariamente gratifican-
te, tanto desde la perspectiva
cientifica como desde la huma-
na, destacando las excelentes
relaciones que se han desarro-
llado entre ellos a lo largo de
estos afos. Esta buena relacion
entre los integrantes del Grupo
se ha hecho extensiva al colecti-
vo universitario y al de los afec-
tados, generdndose un ambiente
de companerismo, e incluso de
amistad en muchos casos, que
se sale completamente de lo que
es habitual en el mundo de la
investigacion.

Luis Palacios

MADRID
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La revista Vision: Lucha contra la Ceguera

| pasado mes de enero el
Er’)rgano difusor y portavoz

de las actividades lleva-
das a efecto por la Federacién
de Asociaciones de Afectados
de Retinosis Pigmentaria del
Estado Espanol (FAARPEE), la
revista Vision: Lucha contra la
Ceguera ha obtenido el recono-
cimiento de la Real Academia
Nacional de Medicina al ser la
publicacion galardonada con el
Premio “José Garcia Sicilia”,
que reconoce a la mejor revista
en cuanto a su difusién de
aspectos relacionados con la
medicina. Luis Palacios Fabidn,
actual director de la publica-
cion, quiere hacer extensiva esta
distincion a todos los asociados
de FAARPEE, ya que sin su
colaboracién no se podria haber
conseguido.

Real Academia Nacional de Medicina

CERTIFICACION

Don PEDRO SANCHEZ GARCIA,
Académico Secretario de Actas de esta Real Academia Nacional de Medicina,

CERTIFICA: Que en Junta Directiva celebrada el dia nueve de diciembre pasado y a
propuesia de la Comisién nombrada al efecto, le fue concedido el Premio
JOSE GARCIA SICILIA a la revista "Vision. Lucha contra la ceguera®
de la que es director D. LUIS PALACIOS FABIAN, conforme al

La revista Vision: Lucha contra
la Ceguera se engloba dentro
del conjunto de actividades que
lleva a cabo la Federacion de
Asociaciones de Retinosis Pig-
mentaria, que tiene entre sus
principales objetivos, en primer
lugar la investigacion en torno a
las enfermedades degenerativas
de la retina, en particular la
Retinosis Pigmentaria, que
garantice una solucién a corto
plazo para las limitaciones que
produce la enfermedad y, en
segundo lugar, la difusién y
divulgacién de toda la informa-
cioén que sobre esta patologia se
posea, para convertirse asi en el
nexo de unién que relacione a
todos los afectados y a los espe-
cialistas médicos que dia a dia
conviven con esta limitacién
genética.

, La  primera
Asociacién de
RP fue funda-
da en EEUU
en 1971 y el
ejemplo se re-
produjo en to-
do el mundo,

siendo entre
1987 y 1988
cuando se

constituyeron
las primeras
asociaciones
en Espana. La
primera Co-
munidad Au-
ténoma que se
enfrenté a este
reto asociativo

Programa de Premios que esta Real Academia Nacional de Medicina fue el Pafs

anuncié para el Curso 1997.

¥ para que conste, a los efectos que puedan derivarse, expido la presente
certificacion en Madrid, a trece de enero de mil novecientos novemia y ocho.

Vasco (que ya
estd celebran-
do su décimo
aniversario), a
la que siguie-
ron el resto de
regiones; ya
para los anos
1992 y 1993
todas las Co-
munidades
Auténomas

del Estado

contaban con su Asociacion,
aunque la constitucién de la
Federacion data de 1989.

La principal finalidad de las

diferentes asociaciones ha esta-
do siempre definida por la pro-
mocién de la investigacion, por
ello, en 1990 surgi6 el Programa
Multicéntrico para la Investiga-
cion de la Retinosis Pigmentaria
en Espafia que, promovido por
la Federacion, estd coordinado
por la Dra. Carmen Ayuso,
genetista de la Fundacién Ji-
ménez Diaz de Madrid. En este
programa intervienen la propia
Fundaciéon Jiménez Diaz, los
hospitales San Juan de Dios y
San Pablo de Barcelona, la Fe
de Valencia y el Virgen del
Rocio de Sevilla.
El Programa Multicéntrico inci-
de en la importancia de desarro-
llar un estudio epidemiolégico
de la enfermedad en Espana, asi
como una investigacién genéti-
co-molecular que analice las
posibles mutaciones genéticas
caracteristicas de la poblacion
de afectados espaioles, ademds
de colaborar en la difusién de la
enfermedad fomentando la
concienciacién ciudadana. El
programa de actividades esta
coordinado dentro de la
Asociacién Internacional de
Retinosis Pig-mentaria, que es
un foco permanente de debate y
de intercambio de avances en
cuanto a las caracteristicas
oftalmoldgicas y genéticas de la
enfermedad.

Una Federacion, una Revista
En el afio 1991, cuando ya la
estructura funcional de la
FAARPEE estaba perfectamen-
te definida, Tomds Ripa, res-
ponsable en aquel momento del
Area de Sanidad e Investiga-
cién, propone la necesidad de
crear un instrumento expresivo
con el que poder canalizar la
difusiéon y la divulgacién de
todos los factores que interac-
tdan en la Retinosis Pigmenta-
ria, dando asi origen a la revista
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Gallart (Presidenta de FAARPEE).

Luis Palacios (Director de la revista) recoge el Premio acompaiiado de Vicenta

Vision: Lucha contra la
Ceguera. La publicacién, al
igual que la Federacién, no
quiere convertirse en un simple
medio para mejorar la calidad
de vida de las personas afecta-
das, sino que naci6 con el firme
propésito de convertirse en una
herramienta ttil y dindmica que
permitiera lograr la superacion
absoluta de esta dolencia.

Esta revista sali6 con una perio-
dicidad semestral y con una tira-
da de 5.000 ejemplares que
desde un primer momento se
distribuyeron tanto entre la
poblacién de afectados como
entre el colectivo médico que
ain estaba poco sensibilizado
con la trascendencia de la enfer-
medad. La direccién actual de la
revista recae en Luis Palacios
Fabidn, que junto a José Luis
Campo, Director Adjunto y la
Dra. Ayuso, encargada de la ase-
soria cientifica, engloban la
directiva de esta publicacién
que, semestre a semestre, ofrece
todos los avances que sobre la
RP van surgiendo, ademds de
ser el punto de encuentro entre
todas las personas que padecen
esta afeccion.

La temadtica desarrollada en las
paginas de Visidn se caracteriza
por un elevado nivel cientifico,
supervisado por la Dra. Ayuso,
pero préximo y comprensible
para los enfermos. En los ulti-
mos nimeros la revista persona-
liza los casos concretos de and-
lisis para que el lector no sélo

asimile los aspectos médicos
relacionados con la enfermedad,
sino la evolucién psicolégica y
cotidiana de cada paciente que
se enfrente a esta situacion.

Los miembros de la FAARPEE
consideran bésico en el trabajo
cotidiano de la Federacién la
colaboracién con otros afecta-
dos por una minusvalia, por ello
tanto la maquetacién como la
impresiéon son realizadas por
empresas que dan empleo a per-
sonal con discapacidad. La
composicién y la maquetacién
se realizan en Tecno-Plus, que
es un centro para jovenes con
problemas de aprendizaje, que
dispone de un aula de diseno
informédtico que  satisface
ampliamente las aspiraciones
del equipo de la revista. La
impresion se realiza en las
Industrias Gra-ficas AFANIAS,
empresa que ofrece una elevada
calidad en sus trabajos ademas
de responder a precios muy
competitivos.

El reconocimiento de un buen
trabajo

La trayectoria de esta revista ha
sido galardonada este afo con el
Premio “José Garcia Sicilia”
convocado por la Real Aca-
demia Nacional de Medicina,
institucion fundada en 1732
como maximo representante del
colectivo médico nacional. EI
Galardén, que cuenta con una
dotacion en metdlico de

100.000 ptas., es otorgado
anualmente a la revista que lo
merezca por haberse destacado
en la publicacion de trabajos
cientificos o temas de interés
general médico de cualquiera de
sus especialidades. Francisco
Garcia Sicilia inaugura la con-
cesion de estos premios hace
mds de veinte afios en memoria
de su hermano, que fue el admi-
nistrador de El Siglo Médico y
de este modo, ano tras ano, se
selecciona la mejor publicacion,
habiendo sido ya galardonadas
algunas de las mds importantes
revistas médicas del pais.

En palabras de la Dra Ayuso, el
Premio es muy importante por-
que constituye un estimulo para
seguir trabajando en este pro-
yecto que realizamos en conjun-
to diferentes profesionales con
gran dedicacion al tratamiento
efectivo y directo de la Retinosis
Pigmentaria. La revista hace
comprensible la informacion
mds puntera y se ha convertido
en una valiosa herramienta de
enlace entre todos los colectivos
implicados.

La dotacién econdémica del
Premio ha sido directa e integra-
mente ingresada en el Fondo
para la Investigacién de las
Enfermedades Degenerativas de
la Retina, que en estos dias va a
convertirse en la Fundacion de
Lucha contra la Ceguera en
Espana (FUNDALUCE), y que
es el beneficiario de todas las
actividades que aportan un
ingreso econémico; por esta via
los programas de investigacion
reciben el soporte monetario
que necesitan para llevarse a la
préactica. Este prestigioso galar-
dén es sin duda uno de los
mejores reconocimientos que el
trabajo constante y dedicado de
todos los miembros de la
Federacion ha recibido, y es un
aliciente para seguir luchando
por conseguir lo que es sin duda
el principal objetivo: La solu-
cién definitiva para la Retinosis
Pigmentaria.

Cristina Bajo Polo
MADRID
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Esfuerzo recompen-
sado

Recibir el Premio “José Garcia
Sicilia” ha supuesto para noso-
tros un gran motivo de alegria,
no sélo por la importancia del
galardén en si, que la tiene y
mucha, sino porque lo conside-
ramos una recompensa al
esfuerzo que nos supone sacar
adelante esta publicacién se-
mestre tras semestre.

El esfuerzo al que nos referimos
es doble: personal y colectivo.

- En lo personal, al hecho de no
ser profesionales del periodismo
ni de la medicina hay que anadir
nuestra condicién de afectados
de RP en un estadio avanzado
de la enfermedad, lo que impli-
ca utilizar ayudas técnicas espe-
ciales y necesitar en todo mo-
mento la ayuda de terceras per-
sonas para los trabajos de tra-
duccién, correccién de pruebas,
revision de las planchas antes de
su impresion, etc., con la ralen-
tizacion consiguiente del ritmo
de trabajo.

- Por otra parte, en el dmbito
colectivo, la revista supone para
FAARPEE la principal partida
de gastos ordinarios después de
la celebracién de reuniones de
la Asamblea General y de la
Junta Directiva, con el agravan-
te de que el Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales no
contempla la edicién periédica
de boletines divulgativos como
una actividad susceptible de ser
subvencionada (como hizo has-
ta 1995). Como nos mantene-
mos firmes en la idea de que el
lector final reciba la revista de
forma gratuita, los costes de
produccioén, edicién y distribu-
ciébn se reparten entre las
Asociaciones de Afectados y la
Federacion, una vez desconta-
dos los ingresos aportados por
nuestros patrocinadores, lo cual
supone un considerable esfuer-
zo en muchos casos.

Por todo lo anterior queremos
hacer piiblico nuestro agradeci-
miento, ya recogido en el
Informe de Trabajo presentado a
la Asamblea General de FAAR-

PEE del 14 de febrero, a las
siguientes personas y entidades:
- A la Asociacién de Afectados
de RP de Madrid y sus colabo-
radores sociales, por el respaldo
permanente y la atencién cons-
tante a las necesidades de
FAARPEE, a expensas muchas
veces de sus propios intereses
asociativos.

- A Susana Ortega y Francisca
Cantarero, por su constante
apoyo y esforzada labor de cola-
boracién personal y desinteresa-
da con el Equipo Directivo de la
revista.

- A la Dra. Carmen Ayuso y al
resto de profesionales que cola-
boran habitualmente en la revis-
ta, por su inestimable labor de
asesoramiento cientifico e inter-
mediacién con otros profesiona-
les.

- A todos aquéllos que colabo-
ran desde las distintas Asocia-
ciones de Afectados facilitdndo-
nos informacion.

- Al Centro Tecno-Plus y a
AFANIAS, que colaboran de
forma inestimable en la maque-
tacion, disefio e impresion de la
revista.

- A los patrocinadores que con-
tribuyen con sus aportaciones
econémicas a que esta publica-

cion siga siendo una realidad
dos veces al ano.

- Y, en definitiva, a todos los
afectados miembros de las 15
Asociaciones de FAARPEE,
que directa o indirectamente nos
apoyan confiando en este equi-
po para estar al frente del drga-
no oficial de divulgacion de la
Federacion. Mencion especial
merece en este punto el promo-
tor de la revista, Tomds Ripa
Medrano, responsable de los
siete primeros numeros, quien
dio origen a una linea editorial
que, con altibajos, marca una
tendencia ascendente en calidad
y prestigio de la publicacién.

A todos damos las gracias y la
enhorabuena por el Premio con-
seguido, pues todos participa-
mos en la revista desde nuestras
distintas competencias y con
nuestros diferentes cometidos,
cumplidos de manera digna de
ser premiada a juicio de una
entidad de tanto prestigio como
la Real Academia Nacional de
Medicina.

Luis Palacios

José Luis Campo

Equipo Directivo de la revista
Vision
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Convocatorias congresuales en 1998

Los esfuerzos que cada cual pueda realizar
desde su puesto de trabajo en pro de los afec-
tados de RP deben ser conocidos por el resto
del colectivo profesional al que se pertenece.
Lo mismo puede decirse de las experiencias
que cualquier afectado puede tener en el
transcurso de su vida cotidiana conviviendo
con la enfermedad.

Los congresos, seminarios y cualquier otra

forma de reunion son trascendentales para el
intercambio de conocimientos y experiencias.
Por esta razon venimos anunciando en Vision
todos los encuentros que se convocan con
antelacion suficiente para poder optar a ins-
cribirse en ellos.

En esta ocasion incluimos tres convocatorias
de diferente alcance y naturaleza, relaciona-
das especificamente con la RP.

- X Congreso Mundial de
IRPA.- La Asociacion Inter-
nacional de Retinosis Pigmen-
taria celebra en julio su X
Congreso, ocasion en la que se
retinen los méximos lideres
mundiales de la investigacién de
nuestra enfermedad.

- II Simposio Internacio-
nal de Retinosis Pigmen-
taria.- Los cientificos cubanos,
que propugnan posturas distintas

a las recomendadas por el
Comité Cientifico Asesor Inter-
nacional, organizan en noviem-
bre este Il Simposio sin atender a
la celebraciéon del Congreso
Internacional de IRPA en julio.
No obstante, lo recogemos aqui
para que nadie pueda decir que
FAARPEE niega la informacién
sobre ningiin enfoque terapéuti-
co sobre la RP.

Para ampliar la informacién

sobre cualquiera de estas tres
actividades, los interesados pue-
den dirigirse a FAARPEE lla-
mando al teléfono 91 532 07 07.
- I Jornada sobre Enfermeda-
des Degenerativas de la Retina
en la Comunidad de Madrid.-
Se trata de un acto de dmbito
regional que merece aparecer en
estas paginas por la relevancia de
sus invitados y por celebrarse en
Espaiia, el 13 de junio.

II Jornada sobre Enfer-
medades Degenerativas
de la Retina en la Co-
munidad de Madrid

La Asociacion de Afectados de
RPy los Servicios de Genética y
Oftalmologia
de la Fundacioén
Jiménez Diaz
de Madrid con-
vocan la II Jor-
nada sobre En-
fermedades De-
generativas de

p

la Retina.

La Jornada se celebrard el pré-
ximo 13 de junio y contara,
como invitado especial, con la
presencia del Prof. Manuel Del
Cerro, de la Universidad de
Rochester, lider mundial en la
técnica del trasplante de fotorre-

ceptores como enfoque terapéu-
tico para la recuperacion de la
visién perdida a consecuencia
de la RP.

X Congreso Mundial de
IRPA

Organizado en esta ocasion por
la Asociacién Suiza de Retino-
sis Pigmentaria, los dias 18 y 19
de julio se celebra en Lugano

(Suiza) el X Congreso Mundial
de IRPA, entidad de la que
FAARPEE es miembro de pleno
derecho desde 1992.

Este Congreso contard con la
presencia de los maximos expo-
nentes mundiales de la investi-
gacion sobre las degeneraciones
retinianas. El programa cuenta
con 3 sesiones plenarias cada

Estimados colegas:

La Sociedad Cubana de Retinosis Pigmentaria se complace en
informarles que del 25 al 28 de noviembre de 1998 se efectuard el
2° Simposio Internacional de Retinosis Pigmentaria en la Habana
Cuba.

Este evento cientifico servird para la actualizacién de conocimien-
tos, el intercambio y la discusion cientifica de los aspectos mas
relevantes relacionados con las Distrofias Retinianas y la
Oftalmologia en las condiciones preventivas clinicas y quirirgicas.
Tenemos interés en que los colegas de distintos paises presenten
trabajos sobre aquellos temas oftalmolégicos a los que hayan dedi-
cado mayor prioridad.

Estamos organizando un interesante programa cientifico-social
que les permita conocer la belleza natural y los bienes histéricos y
culturales de nuestra Patria.

Quedamos en espera de su participacién y sirvase aceptar un afec-
tuoso saludo que le hacemos llegar desde Cuba.

Prof. Dr. Orfilio Peldez Molina
Presidente del Comité Organizador

WIR =B & e
VISI@MN I 8
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dia y varias mesas redondas en
las que se planteardn todos los
aspectos relacionados con la RP,
tanto desde el punto de vista de
los profesionales como desde el
de los afectados y sus familia-
res. El idioma oficial del Con-
greso es el inglés, ofreciendo
los organizadores traduccion
simultdnea al francés, italiano y
alemdn; lastima que el espafol
no sea reconocido todavia como

idioma relevante en el mundo
de la RP!

II Simposio Internacio-
nal de Retinosis Pigmen-
taria

Bajo el auspicio del Ministerio
de Salud Publica de Cuba, el
Consejo Nacional de Socie-
dades Cientificas, la Asociacion
Nacional de Ciegos de Cuba, el
Centro de Referencia Nacional
de Retinosis Pigmentaria “Dr.

Salvador Allende”, el Centro
Internacional  Oftalmolégico
“Camilo Cienfuegos™ y varias
empresas privadas, la Sociedad
Cubana de Retinosis Pigmenta-
ria Grupo Nacional de Retinosis
Pigmentaria organiza el 2° Sim-
posio Internacional de Retinosis
Pigmentaria. Este aconteci-
miento tendrd lugar del 25 al 28
de noviembre de 1998 en La

Habana (Cuba). (]

IRPA

International Retinitis Pigmentosa Association

Invitacion

Las degeneraciones retinianas se encuentran entre las causas mas comu-
nes de ceguera y discapacidad visual grave en los paises industrializados;
afectan a las células de la retina sensibles a la luz, Tv en la mayor parte de
los casos no pueden aun tratarse, a excepcion de algunas formas raras de
estas afecciones. En los ultimos afios se han conseguido sin embargo
importantes progresos a nivel cientifico. Estamos en el umbral de un mejor
conocimiento de este gran grupo de enfermedades oculares entre las que
se incluyen la Retinosis Pigmentaria, la Enfermedad de Stargardt, el
Sindrome de Usher y la Degeneracion Macular Senil.
El X Congreso Mundial de TIRPA ofrece una oportunidad tnica a oftalmo-
logos, cientificos, pacientes, familiares y amigos para conocer de primera
mano los avances mas recientes de la investigacion y las perspectivas de
terapias futuras. De todos los rincones del mundo, investigadores de pri-
mera linea, oftalmdlogos, profesionales y pacientes han aceptado venir a
exponer los ultimos resultados de sus trabajos y hablar de sus experien-
cias. El congreso se desarrollard en inglés, pero las conferencias seran tra-
ducidas simultaneamente al francés, italiano y aleman. El sabado al
mediodia se han previsto para los pacientes cuatro sesiones paralelas
durante las cuales las exposiciones seran presentadas directamente en
francés, aleman, italiano o inglés.
: El programa cientifico, elaborado en estrecha colaboracion con la
Sociedad Suiza de Oftalmologia, constituye una parte del programa
de formacion continua de esta sociedad.
: En nombre de la Asociacion Suiza de Retinosis Pfigmentaria y de IRPA,
tengo el honor y el placer de invitarles a esta conferencia excepcional en
Lugano. En el curso de estos dos dias escucharemos exposiciones extraor-
dinarias y tendremos la ocasion unica de encontrarnos con personas veni-
das del mundo entero. Me sentiré feliz de reunirme con Vds. personalmen-
te en el soleado sur de nuestro pais.

: Saps _ Christina Fasser
Presidenta de la Asociacion Suiza de RP y del IRPA
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GENETICA

RP causada por el gen de la enfermedad de Stargardt
Se descubre en una familia espaiiola que el gen de la enfermedad
de Stargardt también puede producir Retinosis Pigmentaria.

La prestigiosa Nature genetics recoge en su
volumen 18, de enero de 1998 un extenso
articulo de altisimo nivel cientifico publicado
por el equipo multicéntrico de investigacion
que ha llegado a la conclusién que enuncia el

e han descrito mutaciones

en 10 loci que pueden

causar Retinosis Pigmen-
taria autosémica recesiva (arrp;
refs 1-6). Recientemente, noso-
tros hemos mapeado un nuevo
locus de arRP en 1pl3-p2l
(RP19, ref. 6), que se localiza
en el mismo locus del Stargardt
(STGDI) y del fundus flavima-
culatus (FFM). EI gen causante
de estas afecciones alélicas ha
sido identificado como el gen
ABCR, cinta transportadora del
enlace ATP especifico de la
retina). También se han encon-
trado mutaciones en el gen
ABCR degeneracién macular
senil (AMD; ref 8). Aunque su
funcién como transporte no
estd todavia bien definida, el
ABCR se localiza exclusiva-
mente en los segmentos exter-
nos de los bastones, lo que hace
del gen un excelente candidato
para el locus RP 19. A fin de
comprobar esta hipétesis,
hemos llevado a cabo un andli-
sis mutacional del gen ABCR
en la familia consanguinea RP

a

[
. seembes

cionados.

19 M33.
El estudio molecular se realiz6
en los 50 exones, mediante cri-
bado de mutaciones con la téc-
nica PCR-SSCP.
Se observé que la madre y la
hermana sana eran portadoras
de una mutacién (heterozigo-
tas) y que los seis miembros
afectados son homocigotos
para esa mutacién, como pre-
viamente se habia demostrado
mediante estudios de ligamen-
to. La mutacién es una delec-
cion de una base que genera
una estructura truncada en la
region codificante (codén 616
en el exén 13) que anade 12
nuevos residuos y un codoén de
parada prematuro.
El gen ABCR ha sido identifica-
do como miembro de la superfa-
milia de transportes ABC. La
proteina consta de dos mitades,
presentando cada una de ellas
una regién de enlace ATP-bin-
ding y un dominio transmem-
brana con seis segmentos inter-
membrana. Como la posicion
mutada que aqui se describe
queda entre el primer y
el segundo segmento
transmembrana, la pro-
teina re-sultante debe-
ria care-cer de la mayor
parte del primero y

todo el segundo domi-

ILJ - HH “jJ T nio transmenbrana asf

e co-mo los dos domi-

/ nios de enlace ATP-
A MNP C bin-ding.

82— 7 Allikmets y cols. han

66— 2 demostrado que el gen

i ~60 ABCR se expresa s6lo

P, — 51 en la retina, particular-

mente en bastones. El

titulo. Debemos felicitar a los componentes
espaiioles del equipo y dar también las gra-
cias a la familia de afectados que ha partici-
pado tan generosamente en los trabajos men-

andlisis inmunohistoquimico en
las retinas de macacos, bévidos
y ratones ha demostrado que la
proteina ABCR/RmP esta res-
tringida al borde e incisiones de
los discos de los segmentos
externos de los bastones (ROS)
y ausentes en las c€lulas conos y
en el epitelio pigmentario reti-
niano (RPE).

Este patrén restringido de la
expresion de ABCR en la retina,
apoyaria un papel especifico en
el ROS, ya en la fototransduc-
cién, ya en la morfologia de los
discos. De acuerdo con esto, se
ha propuesto que el ABCR con-
tribuye al transporte / circu-
lacion de los substratos. Como
una alternativa, la estructura
fuertemente curvada en el borde
e incisiones del disco podria
requerir proteinas especializa-
das tales como ROM 1 (ref 12)
y periferina /RDS (ref 13).

En el presente estudio damos
cuenta de la asociacién de una
mutacién en la estructura del
ABCR con la arRP, anadiendo
mayor heterogeneidad alélica y
no alélica al complejo escenario
genético de las afecciones
visuales humanas. El reto con-
siste ahora en vislumbrar cémo
diferentes mutaciones del
ABCR se relacionan con los
distintos fenotipos clinicos de
STGDI, AMD y RP 1 9. Sobre
la base de los datos reunidos,
nosotros proponemos un mode-
lo preliminar.

Modelo preliminar

a) Falta de proteina ABCR y
RP

La familia espanola (M-33) con
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)
—_—
wT allele CATAGCACGTCCTCTACCAACTITGTCCCCY
‘matant elbeie CGATAGACGTCCTGTACCAACICTCCCCY

RP que describimos aqui tiene
una mutacién que probable-
mente provoca ausencia de pro-
teina ABCR funcional en los
discos de los bastones. Esto
produciria degeneracién de los
bastones, pérdida de visién
periférica y todos los sintomas
de R.P.

b) Enf. Stargardt - proteina pre-
sente pero anormal.

En los pacientes con enf.
Stargardt las mutaciones des-
cubiertas hasta ahora son com-
patibles con la existencia de
proteina ABCR que incluso
podria localizarse en la mem-
brana y conservar alguna fun-
cion. En este caso, los bastones
podrian ser parcialmente acti-
vos, pero estar alterados fun-
cionalmente con lo que se pro-
duciria acimulo de lipofuscina
en el RPE subyacente.

La mayor concentracién de
bastones en la retina estd a 5
mm por fuera de la févea y es
ahi donde se observa la afecta-
cién en el fondo de ojo de la
deg. macular.

Suponiendo que los bastones
en la enf. de Stargardt y DM
senil originaran un producto

aberrante, éste se acumula-
ria precisamente en esa
region

¢) Degeneracién macular
senil - portadores de muta-
cion. Los pacientes porta-
dores de 1 copia del gen
sano y otra mutada podrian
estar predispuestos a una
acumulacion tardia de los
detritus celulares (drusas)
y al desarrollo de DM
senil.

Dado que la AMD es una
afeccion multifactorial, las
mutaciones del ABCR
podrian jugar s6lo un papel
predisponente. De manera
similar, no todos los padres
de pacientes STDGI pade-
cen AMD.

En resumen, describimos
una familia arRP consan-
guinea que porta dos alelos
nulos de ABCR. La expre-
sién del ABCR confinada a los
bastones, y el hecho de que
estos fotorreceptores sean el
tipo de células que primero se
afectan en la RP, apoyan al
ABCR como el gen responsa-
ble de la arRP ligada al RP19.
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Sindrome de Bardet-Biedl

La Dra. Diana Valverde, a quien definiamos
en nuestro anterior niimero como profeta en
su tierra, sigue trabajando activamente en el
entorno de la RP en estrecha colaboracion
con el Programa Multicéntrico para la

Investigacion de la RP en Espaiia. En la
actualidad orienta sus esfuerzos de investiga-
cién a la identificacion de las causas genéti-
cas del Sindrome de Bardet-Biedl, una de las
formas sindromicas de la RP.

| sindrome de Bardet-
EBiedl (BBS) se caracteri-

za por presentar una reti-
nopatia pigmentaria, polidacti-
lia y obesidad. Fue descrito por
primera vez por Bardet en 1920;
Biedl en 1922, estudiando la
misma familia, afnade dos carac-
teristicas mds: retraso mental e
hipogenitalismo. Con una he-
rencia autosémica recesiva
(ambos padres portadores) este
sindrome aparece con un amplio
espectro de caracteristicas clini-
cas. Una gran mayoria de los
afectados presentan anormali-
dades renales, a nivel de estruc-
tura o de funcién. Otras caracte-
risticas menores serian fibrosis
hepdtica, diabetes mellitus,
anormalidades reproductivas,
desarreglos endocrinos, peque-
na estatura, sordera, retraso en
el desarrollo y dificultad en el
habla.
Debido a la gran variabilidad
clinica que presenta, el BBS se
ha diagnosticado muchas veces
errébneamente como sindrome
de Laurence-Moon, pero los
pacientes afectados con el sin-
drome de Laurence-Moon no
presentan polidactilia ni obesi-
dad, sufriendo sin embargo
paraparesia espastica y debili-

La frecuencia de esta enferme-
dad en Oriente Medio es muy
alta -ocurre en | de cada 13.500
casos-, mientras que en Europa
su frecuencia es mucho menor:
1 caso en 160.000 en Suiza y 1
caso en 125.000 en Inglaterra.
La heterogeneidad clinica ob-
servada en estos pacientes se
corresponde con una heteroge-
neidad también a nivel genético.
Los estudios moleculares co-
menzaron con el estudio de
diversos genes responsables de
distintas patologifas retinianas,
pero no se encontré ninguna
relacion entre estos genes y la
enfermedad.

Hasta ahora se han descrito 4
loci implicados en esta patolo-
gia: el primero de ellos se loca-
liz6 en el cromosoma 16
(16g21) en el ano 1993, en una
familia beduina con nueve afec-
tados. A esta forma, ligada a
este locus, se le denomind
BBS2, reservando el término
BBS1 para las formas ligadas al
cromosoma 11.

En 1994, un grupo de investiga-
dores americanos, estudiando
31 familias de Norteamérica,
encontraron ligamiento al cro-
mosoma 11 (11ql3) en 17 de
ellas. Parecia que este locus,

dad muscular. denominado BBSI1, estaba
Localizacion de los marcadores moleculares en los distintos cromosomas implicados
":‘D"I 21 pasin
i *pasi2m
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"L p115913 B iraD! “'D18S114
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CROMOSOMA 11 CROMOSOMA 16 CROMOSOMA 3 CROMOSOMA 15

implicado en un alto porcentaje
de las familias estudiadas.

En el mismo afo, parte del
grupo que describi6é el primer
locus identificaba un tercero
denominado BBS3 en el cromo-
soma 3 (3p13-12). El estudio se
realizé en una familia beduina
con 12 afectados no relacionada
con la anterior y que presentaba
una alta tasa de consanguinidad.
Por dltimo, en el ano 1995 el
grupo anterior describe otro
locus, BBS4, en el cromosoma
15 (15q22.3-q23). Se trataba de
una nueva familia beduina con 8
individuos afectados.

La existencia de familias en las
que no se ha podido determinar
ligamiento a ninguno de los loci
anteriormente citados pone en
evidencia que hay otro u otros
loci involucrados.

El cémputo total de las familias
descritas en la literatura indica
que la gran mayoria de las fami-
lias estdn ligadas al cromosoma
11, seguidas de las ligadas al
cromosoma 16; las familias
ligadas al cromosoma 3 y 15
son mds raras.

La existencia de varios loci para
este sindrome nos hace pensar
en la existencia de muiiltiples
genes en una misma via meta-
bélica. Estos genes alterados
influirin de manera diferente
dependiendo de la mutacién y el
punto de actuacién dentro de la
via metabdlica. La identifica-
cién de los genes involucrados
aportaria la ayuda necesaria
para poder comprender los
diversos procesos que tienen
lugar en esta patologia y poder
servir de modelo para otras,
como la obesidad, la hiperten-
sién y la diabetes.

Debido a la variedad de 6rganos
y sistemas alterados, es dificil
plantearse qué via metabdlica
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puede ser la que esté involucra-
da. Podriamos pensar que dis-
tintos genes que actian en la
misma via pondrian en eviden-
cia diferencias a nivel clinico.
El problema con el que nos
encontramos a nivel clinico para
determinar diferencias entre los
distintos tipos es el pequeno
nimero de pacientes y la gran
variabilidad observada dentro
de la misma familia.

En Espana, gracias al esfuerzo
del Grupo Multicéntrico Espa-
nol para el Estudio de la
Retinosis Pigmentaria que coor-
dina la Dra. Ayuso, se han podi-
do reunir 13 familias con afecta-

dos del Sindrome de Bardet-
Biedl. El estudio que se esta lle-
vando a cabo consiste en poder
establecer un buen protocolo
clinico de reconocimiento y cla-
sificaciéon de este sindrome,
pues ya hemos comentado que
es posible confundirlo con otros
sindromes parecidos. A nivel
genético, el estudio a través de
marcadores moleculares nos
permitird establecer qué cromo-
soma estd implicado en cada
familia, lo que nos llevard a una
clasificacion de las familias
segtin el locus analizado. El
problema que nos encontramos
es el pequeio tamano de las

familias estudiadas, en donde a
veces no queda claro el liga-
miento con un Cromosoma
determinado. La proposicion de
genes candidatos localizados en
estas regiones (locus) como
posibles genes responsables de
esta patologia hard posible la
ampliacion del estudio. Tras la
confirmacién de alguno de estos
genes, la pauta a seguir seria la
busqueda de mutaciones que
alterarian la proteina codificada
por estos genes.

Diana Valverde
A CORUNA

Yo no me siento distinto

Mi nombre es José
Antonio Bernardez,
tengo 28 afos y mi
familia es original de
Galicia aunque vivo
en Madrid desde los
16 afnos, cuando vine
para terminar el BUP
en el colegio de la
ONCE. Mi hermano
y yo tenemos, segin
nos dicen los médi-
g ) cos, el Sindrome de
: e Bardet-Biedl, pero la
verdad es que nunca nos hemos considerado mds
que afectados de Retinosis Pigmentaria.
Cierto es que de nifios siempre tuvimos problemas
de obesidad y que mi hermano nacié con seis dedos
en cada pie, pero la obesidad desaparecié con el
estiron de la adolescencia (los dos somos altos y
fuertes, quizd con tendencia a engordar pero nada
mds) y a mi hermano le operaron los pies de nifo,
asi que no notamos nada raro en nuestro organismo.
Yo tenia 8 anos cuando me diagnosticaron la RP y
desde entonces me ha avanzado bastante, hasta el
punto de que ahora sélo conservo algo de visién

central que me permite deambular sin ayudas a la
movilidad, pero no leer.

Mi hermano estd estudiando Empresariales en
Galicia (tiene 22 afios y su situacion visual es toda-
via bastante buena) y yo estudié FP, especializdn-
dome en estenotipia digitalizada. He trabajado dos
anos en los juzgados de Madrid como estenotipista,
pero tuve un accidente de bicicleta justo cuando se
iban a hacer las oposiciones al cuerpo de funciona-
rios, me rompf el brazo izquierdo y no me pude pre-
sentar, asi que me quedé sin empleo; ahora ejerzo la
profesion de vendedor de cupones: soy agente ven-
dedor de la ONCE.

Lo que mds me preocupa ahora, a mi y a Carolina,
mi novia, es la cuestion genética. Nos conocimos
en Barcelona, cuando fui a participar en los Juegos
Paralimpicos del 92 (yo formaba parte del equipo
nacional de ciclismo en tindem y ella colaboraba
como voluntaria). Ahora nos proponemos formar
una familia y nos preocupa que nuestros hijos pue-
dan sufrir la enfermedad. Afortunadamente la Dra.
Ayuso ya nos ha aclarado que, aunque ellos serdn
portadores de la mutacion genética, las posibilida-
des de que desarrollen el Sindrome son realmente
minimas en nuestro caso.

José Antonio Berndrdez
MADRID

jNecesitamos ayuda!

lo%ia. Toda esta informacién sue
se

ma es que nos faltan manos
Por esto hacemos el presente [lamamiento:
buen dominio del inglés, que dispongan
colaborar.

ran en la cubierta.

Cada dia nos llega mas informacion cientifica sobre RP, tanto en el campo de la genéti-

ca como en el de la oftalmologia { demas especialidades relacionadas con nuestra pato-
e estar escrita en inglés, de manera que, una vez pre-

eccionada para su eventual publicacion en la revista, hay que traducirla. El proble-

no damos abasto.

ara formar un grupo de traductores con un

e ordenador personal y tiempo libre para

Las personas interesadas pueden dirigirse a la Redaccién de la revista. Los datos figu-
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allado un gen res-
ponsable de RPI14
Ezra Lwowski, un afectado de RP
de Toronto (Canadd) llama la
atencién de nuestro colectivo
sobre una nota de prensa publica-
da en el Bloomberg Business
News del 2 de febrero, con rela-
cion a un articulo en Nature
Genetics (Febrero de 1998) que
informa del descubrimiento de un
gen relacionado con la obesidad
del raton (llamado “tubby”), que
también es responsable de una
forma poco frecuente de RP auto-
somica recesiva (RP14). El descu-
brimiento lo han hecho cientificos
de AXYS Pharmaceuticals en
colaboracién con varios investiga-
dores de la Escuela Universitaria
para la Vista y el Oido de
Massachusetts y de Harvard, entre
los que destaca el Dr. Elliot
Berson.

Los cientificos presentan claras
pruebas de que las mutaciones en
la proteina producida por el gen
(denominado TULPI en huma-
nos) predisponen a las personas a
este tipo de RP. También existe
una segunda proteina (TULP2)
relacionada igualmente con enfer-
medades oculares.

Este descubrimiento es un motivo
mas de esperanza en que, si ver-
daderamente es una proteina
defectiva la que causa la enferme-
dad, serd posible en un futuro pre-
venir un mayor deterioro rectifi-
cando la deficiencia. Por afiadidu-
ra, parece interesante constatar
que se trata de una familia de
genes que pueden ser responsa-
bles de un estado nutricional (la
obesidad) y una enfermedad ocu-
lar, habida cuenta del gran debate
existente sobre la nutricién y la
genética en relacion con la RP.

Como el estudio en cuestion ha

sido cofinanciado por la Funda-
cién Lucha contra la Ceguera de

los Estados Unidos, Tom Ho-
glund, uno de los médximos res-
ponsables de dicha Fundacion
aclara los siguientes datos al res-

pecto:

TULP]1 es un miembro distante de
la familia de los genes tubby.
TULPI se expresa solo en la reti-
na y no estd asociado por lo tanto
con la obesidad. Este reciente
hallazgo estimulard el desarrollo
de otras investigaciones en genes
de la familia de los tubby para ver
si juegan algiin papel en enferme-
dades degenerativas de la retina.
Otro gen de esta familia, el gen
tub, causa obesidad, sordera y
degeneracion retiniana en un rat6n
llamado ratén tubby. El gen tub
de los ratones se expresa fuerte-
mente en testiculos, cerebro y reti-
na. La Fundacién estd financiando
un proyecto del Dr. Patsy Nishina,
del Laboratorio Jackson en Bar
Harbor (EE.UU.), para evaluar el
raton tubby y ver si sirve como
modelo para los sindromes de
Bardet-Biedl, Usher o Alstrom.

El sindrome de Bardet-Biedl esta
asociado con, entre otros rasgos,
obesidad y degeneracién retinia-
na, pero hay cuatro genes distintos
que lo pueden causar. El sindrome
de Usher estd asociado con dege-
neracion retiniana y sordera, y hay
ocho o nueve genes que pueden
causarlo. El sindrome de Alstrom,
entre otros aspectos, también se
asocia con obesidad, sordera y
degeneracion retiniana.

Todos los genes codifican protei-
nas altamente especializadas que
funcionan dentro de las células.
Las mutaciones genéticas causan-
tes de la enfermedad codifican
protefnas anormales que no pue-
den funcionar de manera apropia-
da y esta disfuncién lleva a la
degeneraciéon y muerte de los
fotorreceptores. Lamentablemen-
te es muy dificil liberar proteinas
sanas en las c€lulas: si se hiciera

Hallados otros genes

Tanto a través de Internet como en las dife-
rentes publicaciones especializadas, nos lle-
gan constantes noticias informando de la

identificacion de nuevos genes mutados que
causan degeneraciones retinianas. A conti-
nuacion recogemos tres de estas noticias.

mediante pildoras, el sistema
digestivo destruiria la proteina
antes de alcanzar la retina. Los
investigadores estdn intentando
desarrollar formas de sustituir los
genes defectivos y sus proteinas
anormales mediante la terapia
génica.

El gen CRX: otro gen cau-
sante de degeneracion reti-
niana

Ufi equipo internacional de inves-
tigadores, dirigido por el Dr.
Roderick McInnes, del Hospital
Infantil de Toronto (Canadd), ha
identificado un gen cuyas muta-
ciones causan degeneracion reti-
niana hereditaria. El trabajo se ha
realizado en colaboracién con los
Dres. Shomi Bhattacharya, de la
Universidad de Londres (Reino
Unido), Constance Cepko, de la
Facultad de Medicina de Harvard
(EE.UU.) y Samuel Jacobson, de
la Universidad de Pennsylvania
(EE.UU.).

El equipo de investigacién ha des-
cubierto que las mutaciones en el
nuevo gen, denominado CRX,
causan distrofia de conos-basto-
nes, una afeccion que lleva a la
degeneracion de las células de la
retina sensibles a la luz, los foto-
rreceptores, que son los que con-
vierten la energia luminosa en
impulsos nerviosos. Los conos
son las células responsables de la
percepcion del color y de la buena
visién frontal; los bastones con-
trolan la vision cuando hay poca
luz, asi como la visi6n periférica.
El desarrollo de la distrofia de
conos-bastones puede llevar mu-
chos anos, pero en dltimo extremo
es causa de ceguera total. Las
mutaciones del gen CRX se han
encontrado en dos familias, una
de los Estados Unidos y la otra de
Grecia.

“Aunque la distrofia de conos-
bastones es relativamente poco

Vision / 14

N2 13 - Marzo, 1998



Munpo CIenTiFico-MEbico

frecuente, la identificacién del gen
-como en muchos descubrimien-
tos genéticos- significa mucho
para nosotros”, explica el Dr.
MclInnes, Director del Programa
de Investigacion en Biologia del
Desarrollo del Hospital Infantil y
Catedratico de Pediatria en la
Universidad de Toronto. “Se trata
de un paso fundamental en el
camino que nos lleva a la com-
prension de como se desarrollan y
mantienen los fotorreceptores.
Sospechamos que este gen tam-
bién puede estar implicado en
otras enfermedades hereditarias
que llevan a la degeneracién de
los conos y los bastones, tales
como la Retinosis Pigmentaria™.

El Dr. MclInnes también sospecha
que el CRX puede ser un gen
modificador. “Los genes modifi-
cadores regulan la gravedad de las
enfermedades genéticas”, explica.
De este modo, la accién del gen
CRX puede explicar por qué dos
miembros de una misma familia,
ambos con la misma enfermedad
hereditaria de la retina, pueden
tener tasas de pérdida visual muy
distintas.

En otro trabajo de investigacién,
la Dra. Cepko y sus colaboradores
han demostrado que el gen CRX
controla muchos otros genes
importantes en los fotorreceptores
y que €éstos no se desarrollan de
una forma normal si el gen CRX
no funciona.

La investigacion en curso se basa
en el hallazgo del Dr. MclInnes el
pasado ano de un gen que inter-
viene en el desarrollo ocular del
ratén, el denominado CHX10. El
descubrimiento del gen en el rat6n
les ha conducido al gen CRX en
humanos. El Dr. Mclnnes y sus
colaboradores razonaron que,
como el CHXI10 es importante
para el desarrollo y funcionamien-
to normal de la retina, buscando
nuevos genes relacionados con
CHX10 se podrian identificar
otros genes de enfermedades
visuales importantes. El gen CRX
ha sido uno de los afines a CHX10
descubierto en esta bisqueda, en
tanto que la Dra. Cepko y sus
colaboradores han descubierto por

su parte el gen CRX utilizando
una estrategia similar.

Esta investigacion se lleva a cabo
con el apoyo econémico mediante
becas de la Fundacién para la
Investigacién de la RP (Canadd),
la Fundacién Lucha contra la
Ceguera de los Estados Unidos y
la Red Canadiense de Enfer-
medades Genéticas.

Otros genes descubiertos

John Getz pedia informacién
sobre un articulo enviado a la
Lista de RP en Internet en el que
se describia el descubrimiento de
los genes REP 65 y CRALBP. El
articulo sugiere al principio que en
torno a un millén de afectados de
RP podrian beneficiarse en su dia
del descubrimiento de estos dos
genes, pero hoy por hoy es dificil
saber cudntas personas con RP tie-
nen mutaciones en alguno de
ellos. Ambos genes autosémico-
recesivos han sido descubiertos en
dos familias distintas de la India;
en un principio A-bal y su equipo
han encontrado mutaciones en
RPE-65 en el 10% de los pacien-
tes con formas infantiles y graves
de ARRP.

Los investigadores estin ahora
planificando las etapas en el ras-
treo de mutaciones en familias
recesivas.

Inscribirse en el registro de
pacientes de la Fundacion Lucha
contra la Ceguera es una forma de
ofrecerse para participar en estu-
dios genéticos y ensayos clinicos
como el recientemente realizado
por el Dr. Eliot Berson, que ha uti-
lizado en parte pacientes inscritos
en dicho registro. El teléfono de
llamada gratuita es el 888-394-
3937.

La razén para el entusiasmo con
relacion a estos descubrimientos
es doble:

- Por un lado, estos genes son los
primeros que se han descubierto
como causantes de la RP que se
expresan en el epitelio pigmenta-
rio retiniano (RPE). El RPE es
una capa de células por debajo de
la retina que colaboran en el fun-
cionamiento de los fotorrecep-

tores. Los trasplantes de células de
RPE retrasan la degeneracién de
los fotorreceptores segiin se ha
demostrado en un modelo animal,
la rata de la Real Escuela de
Cirujanos (RCS). La rata RCS
tiene un tnico defecto genético en
el RPE; sin embargo, este defecto
no ha sido ain descubierto en
humanos. Todos los genes relacio-
nados con la RP descubiertos pre-
viamente se han localizado en las
células fotorreceptoras de la retina
neuronal. Lo novedoso es que
estos dos defectos en genes espe-
cificos de las células del RPE pue-
den ser susceptibles de correccion
mediante trasplantes de RPE, pro-
cedimiento quirtirgico que deberd
ser comprobado mediante ensa-
yos clinicos en pacientes con estos
defectos genéticos antes de que
todos sepamos si es seguro y efi-
caz para ralentizar o detener el
curso de la enfermedad.

- En segundo lugar, se piensa que
una o las dos proteinas codifica-
das por estos genes estdn involu-
cradas en el transporte de la vita-
mina A a las células fotorrecepto-
ras. Si las mutaciones en estos
genes estorban el transporte de la
vitamina A, serfa razonable pensar
que los suplementos de vitamina
A ayudan a mejorar esta disfun-
cion celular. La vitamina A puede
ofrecer un beneficio terapéutico
mucho mayor a las personas con
estas mutaciones genéticas que a
quienes tienen cualquier otra
forma genética de RP.

Por tltimo, estos hallazgos genéti-
cos subrayan el gran valor de la
investigacion genética. [Estos
genes tienen implicaciones direc-
tas sobre las estrategias de trata-
miento. Cuanto mejor conozca-
mos el funcionamiento de cada
gen y su proteina resultante, mejor
nos podremos aprovechar de una
terapia dirigida contra esa disfun-
cion genética en concreto; ade-
mds, podrdn desarrollarse otras
terapias nuevas contra ese defecto
especifico. Todo esto significa que
para tratar las enfermedades dege-
nerativas de la retina serd esencial
encontrar todos los defectos gené-
ticos causantes e identificarlos
luego en los pacientes. ]
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RETNET: una nueva fuente de informacion

12 de noviembre de 1997

Recordamos a quienes ha-
yan visto mi anterior mensa-
je, e informamos a quienes
no lo hayan visto, que dis-
ponemos de una pagina Web

men en la pdgina de la
Biblioteca Nacional de
Medicina (PubMed).

Las tablas son lamenta-
blemente algo lentas de car-
gar porque su tamaifo es

como la Retinosis Pigmen-
taria, la degeneracién macu-
lar y el sindrome de Usher.
Esta informacién se ofrece a
la comunidad investigadora
y a particulares interesados
s6lo para fines de investiga-

RetNet

Retinal Information Network

en la que se enumeran los
genes clonados y/o mapea-
dos que causan retinosis
pigmentaria, degeneracidn
macular y enfermedades afi-
nes. La pdgina es RETNET
en HTTP://UTSPH.SPH.
UTH.TMC.EDU/WWW/UT
SPH/RETNETY/.

Recientemente hemos afiadi-
do una tabla de simbolos
genéticos para hacer més
titiles las otras tablas. Por
ejemplo, si Vd. estd intere-
sado en RPEG65, puede ir a la
tabla de simbolos y hacer
. click en “RPE65”, lo que le
llevard a la entrada relacio-
nada en la tabla de enferme-
dades; después, si lo desea,
puede hacer click en una
referencia, lo que le llevard
a la Lista de Referencias, y
si la referencia contiene la
palabra “abstract” al final,
Vd. puede hacer click en
esta palabra y ver el resu-

grande.
Se aceptan comentarios.
Steve Daiger

RETNET (Red de Infor-
macién Retiniana) ofrece
acceso a:

1. Enfermedades: Genes
clonados y mapeados que
causan enfermedades reti-
nianas.

2. Simbolos: Lista de sim-
bolos de las enfermedades.

3. Referencias: Referencias
para todas las tablas.

4. Vinculos: Fuentes para la
investigacién de las degene-
raciones retinianas.

RETNET proporciona tablas
de genes y mutaciones que
causan enfermedades reti-
nianas hereditarias tales

cion y no deberia utilizarse
con fines médicos o comer-
ciales. Aunque procuramos
la médxima precisién, no
podemos garantizar que toda
la informacién sea correcta
y completa.

Los comentarios y sugeren-
cias serdn bienvenidos.

RETNET, la Red de Infor-
macién Retiniana, es un ser-
vicio del Laboratorio para el
Diagnéstico Molecular de
las Enfermedades Oculares
Hereditarias. La pdgina web
de RETNET ha sido desa-
rrollada por el Dr. Stephen
P. Daiger, Catedritico del
Centro de Genética Humana
y del Dpto. de Oftalmolo-
gia y Ciencias Visuales en la
Univ. de Texas (Houston),
con el apoyo econémico de
la Fundacién Lucha contra
la Ceguera, la Fundacién
George Gund y el Fondo

Hermann para la Vista. -
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OFTALMOLOGIA

Degeneracion retiniana inducida por la luz:
el modelo experimental

El Dr Farhad Hafezi y la Prof. Charlotte
E. Rémé, de la Clinica oftalmolégica uni-
versitaria de Ziirich (Suiza) llevan anos
trabajando en el campo de la investigacion
relacionada con las enfermedades degene-

1 centro de interés de
nuestro laboratorio es la
degeneracion de la reti-

na, mas precisamente las macu-
lopatias y la Retinosis Pig-
mentaria -enfermedades que,
hoy por hoy, siguen siendo
incurables. Por esta razon,
hemos creado un modelo de
animal in vivo que nos permite
desencadenar, por medio de un
estimulo extremo, una degene-
racion retiniana reproductible.
El estimulo utilizado es una luz
fria, blanca, fluorescente y des-
provista de UV; el animal que
sirve para nuestros trabajos es
la rata.

Ante todo ha habido que defi-
nir qué dosis de luz basta para
inducir una degeneracion reti-
niana en un lapso de tiempo
fijado que hemos escogido pre-
viamente. Durante dos horas
hemos expuesto a los animales
a esta luz, a diversas intensida-
des, para después analizar su
retina. Hemos procedido al
analisis, bien inmediatamente
después de la exposicién, bien
después de haber dejado a los
animales durante 12 horas en la
oscuridad. Hemos observado
que la intensidad luminosa
Optima era de 5.000 lux, es
decir, la luz de una estancia
fuertemente iluminada. Debe-
mos recordar que las ratas son
animales activos durante la
noche y que se sienten como-
dos en una luz crepuscular (5-
30 lux aproximadamente).
Entre las ratas examinadas

inmediatamente después de la
exposicion a la luz, hemos
constatado un principio de
degeneracién de la retina, y
entre las ratas dejadas 12 horas
en la oscuridad después de la
exposiciéon, una degeneracion
retiniana avanzada.

En la fase siguiente de nuestros
trabajos, convenia dilucidar de
qué manera y segiin qué proce-
sos morian los fotorreceptores
debido a una degradacién pro-
vocada por una luz viva.
Nuestros resultados y los de un
laboratorio americano han de-
mostrado simultdneamente que
los fotorreceptores morian por
apoptosis.

La apoptosis

La muerte de las células por
apoptosis es, desde hace algu-
nos anos, uno de los polos de
interés de la investigacion.
(Qué es la apoptosis? Es una
forma de muerte celular genéti-
camente determinada. Esto sig-
nifica que una cé€lula danada no
muere simplemente sino que
decide si, a pesar de su degra-
dacion, debe sobrevivir o morir.
A continuacién esta decision es
ejecutada por la activacion de
algunos genes. La apoptosis no
se produce tnicamente en la
retina, sino que es un fenémeno
que se produce en la evolucién
de otras muchas enfermedades
diversas: Se constata

- una ligera insuficiencia de
apoptosis en las células cance-
rosas

rativas de la retina. El articulo que a con-
tinuacion reproducimos es traduccion del
publicado en el n° 67-68 del boletin
Journal RP, de la Asociacion Suiza de
Retinosis Pigmentaria.

- una apoptosis demasiado
intensa en las afecciones dege-
nerativas -enfermedad de Par-
kinson y de Alzheimer- y en las
células retinianas durante una
degeneracion causada por la
Retinosis Pigmentaria o induci-
da por la luz.

Los investigadores que estu-
dian la retina se hacen esta pre-
gunta: ;Qué genes determinan
la apoptosis en la retina? Si
conociéramos los genes regula-
dores de la apoptosis en la reti-
na, podriamos desactivarlos y
tratar asf de influir en la dege-
neracion.

El gen c-fos

El problema: hasta ahora no se
conocia pricticamente ningun
gen responsable de la apoptosis
en la retina. El ano pasado
hemos conseguido identificar
uno de estos genes, llamado c-
fos, que es uno de los compo-
nentes del factor de transcrip-
cién AP-1. ;Qué nos ha permi-
tido llegar a estas deducciones?
En primer lugar, hemos obser-
vado que c-fos se activa por la
luz. Lo hemos comprobado
practicando una especie de
hibridacién in situ, técnica que
consiste en colorear el nicleo
celular de células que activan
el gen c-fos. Una vez hecho,
hemos observado que c-fos se
activa en los fotorreceptores
justo antes de que éstos mueran
por apoptosis. A partir de ahi
nuestra hipétesis de trabajo era
la siguiente: la luz activa c-fos

N2 13 - Marzo, 1998

Vision / 17



Munpo CienTiFico-MEDICO

y c-fos induce la apoptosis.
(Cémo podiamos verificar esta
hipétesis?

El modelo de animal es la
rata knock-out

Hemos utilizado una rata que,
después de una manipulacién
genética, estaba desprovista del
gen c-fos: la rata c-fos knock-
out. Conviene recordar que
cada célula del cuerpo de la
rata cuenta con aproximada-
mente 80.000 genes. En la c-
fos knock-out se practic6 una
operacién técnica sobre los
genes del animal en un estadio
precoz de su evolucién para
desactivar -o knock-out- tnica-
mente el gen c-fos. Asi pues, de
las decenas de millares de
genes de esta rata, un solo gen
ha sido desactivado, de lo que
se deduce que la complejidad
de las interacciones entre todos
los demds genes y proteinas
permanece intacta y que solo se
detienen los procesos en los
que interviene c-fos. Una rata
knock-out es también un mode-
lo de animal ideal para estudiar
la funcién de un gen aislado.
Para empezar, hemos expuesto
a la luz a estos animales c-fos
knock-out y a animales mode-
los genéticamente normales,
llamados de tipo salvaje, para
desencadenar una degenera-
cién de la retina.

Los resultados han sobrepasa-
do nuestras esperanzas. Des-
pués de la exposicién a la luz,
la retina de las ratas de tipo sal-
vaje presentaba una degrada-
cién severa, en tanto que la de
las ratas c-fos knock-out estaba
casi intacta.

La retina de las ratas -tanto c-
Jos knock-out como las de tipo
salvaje- que no habian sido
expuestas a la luz tenfa una
estructura normal.

A continuaciéon hemos expues-
to algunas ratas durante dos
horas a una luz de 5.000 lux y
analizado la estructura de su

retina inmediatamente después
de la exposicion, 12 y 24 horas
depués de la exposicion.

La rata de tipo salvaje presen-
taba una fuerte degradacién de
los fotorreceptores, mientras
que la c-fos knock-out tenia
una retina casi intacta.

Existen ademds otros métodos
para probar la apoptosis. Uno
de ellos, por ejemplo, el llama-
do Tunel staining, consiste en
marcar sobre una muestra
microscépica del ADN (sustan-
cia genética) los nicleos celu-
lares que se han vuelto apopt6-
sicos. Este método nos ha per-
mitido igualmente observar
una apoptosis masiva en la reti-
na de los animales de tipo sal-
vaje y la ausencia de apoptosis
en la de los animales c-fos
knock-out.

La cuestion siguiente era:
. Cudl es, en la retina de la rata
c-fos knock-out, el umbral de
tolerancia a la luz para evitar
una degeneracién retiniana?
Para responder a esta pregunta
hemos triplicado la intensidad
luminosa (es decir, 15.000 lux)
y hemos esperado 36 horas des-
pués de la exposicion de los
animales para proceder al ana-
lisis. El resultado ha sido idén-
tico.

Conclusiones y perspecti-
vas

Es la primera vez que ha sido
posible impedir casi completa-
mente una degeneracion reti-
niana inducida por un factor
externo y no por la herencia, y
es también la primera vez que
se ha encontrado un gen regula-
dor de la apoptosis en la retina.
¢(Cudl es la importancia de
estos resultados para la investi-
gacién de las degeneraciones
de la retina? La apoptosis es,
como ya lo hemos dicho, un
mecanismo de muerte celular
cuyo proceso se desarrolla de
forma idéntica para las enfer-
medades mds diversas. Para la

retina propiamente dicha, esto
significa que la apoptosis de
los fotorreceptores se produce
en las siguientes condiciones:
exposicion a la luz, aplicacién
de principios nocivos y en las
ratas modelos para la Retinosis
Pigmentaria (RP).

Es interesante observar que
algunas de estas ratas modelos
para la RP presentan un defecto
genético idéntico al del ser
humano y que el proceso de la
enfermedad es también idénti-
co. Uno de estos modelos es la
rata rd. La rata rd:

- presenta el mismo defecto
genético que el ser humano

- estd afectada de RP como los
humanos

- sus fotorreceptores mueren
por apoptosis y, mientras que
los fotorreceptores de esta rata
rd mueren, el gen c-fos estd
activado.

Sabemos sin embargo que, si se
activa c-fos durante la degrada-
cién provocada de los fotorre-
ceptores, esta degeneracion se
detiene. Posiblemente esto se
aplique también a la RP, la
degeneracion retiniana induci-
da por la herencia. Intentamos
ahora verificar lo bien fundado
de esta hipétesis. Para ello, no
vamos a intentar remediar la
causa de la degeneracién -el
defecto genético-, sino arreba-
tar a las células el arma por
medio de la cual se suicidan -la
apoptosis.

Estamos creando es este mo-
mento una rata con una doble
mutacién c-fos / rd: debe portar
a la vez el defecto genético res-
ponsable de la Retinosis Pig-
mentaria y ser ¢c-fos knock-out.
La pregunta es: ;Serd modifi-
cada la evolucién de la RP de
esta rata?

Farhad Hafezi

Charlotte E. Rémé

Clinica oftalm. universitaria
ZURICH (SUIZA)
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Trasplante de retina: el problema del rechazo

I Proyecto para el Im-
Eplame Retiniano empez6

su andadura en 1989
como una colaboracion entre la
Escuela para la Vision y el Oido
de Massachusetts, la Facultad
de Medicina de Harvard y el
Instituto de Tecnologia de
Massachusetts. El proyecto pre-
tende desarrollar un implante
ocular chip de silicio que pueda
devolver la visién a pacientes
con Retinosis Pigmentaria y
Degeneracién Macular.
- La Degeneraciéon Macular
Senil afecta a casi 700.000
americanos cada ano, siendo la
principal causa de ceguera. Esta
pérdida de vision central hace a
menudo dificil, por no decir
imposible, realizar tareas con-
cretas como la lectura.
- La Retinosis Pigmentaria
ocupa el nimero uno en el ran-
king mundial de formas genéti-
cas de ceguera, privando de
vision a 1,2 millones de perso-

nas aproximadamente. La vi-
sion periférica se vuelve plana
y después se produce una pau-
latina pérdida de visién central
0 vision de lectura.

La ceguera puede ser el resulta-
do de enfermedades corneales,
de cataratas o de enfermedades
que afectan a la retina, al nervio
optico o al cerebro. Las enfer-
medades de la retina como la
Degeneracion Macular y la
Retinosis Pigmentaria sélo
implican a los conos y bastones,
mientras que las células que
conectan el ojo al cerebro per-
manecen sanas.

El chip que se estd disefiando
descansard sobre la superficie
interior de la retina, frente a los
conos y bastones dafiados y en
contacto con las células que
conectan con el cerebro. El uso
de un implante para puentear
los conos y bastones danados es
un enfoque que se asemeja a la
forma en que el renombrado

proyecto para el implante
coclear ha devuelto el oido a
pacientes sordos.

El implante constard de dos
chips de silicio, ambos dentro
de una “cdpsula de silicona”. El
chip superior recibird la luz
entrante en el ojo, inicialmente
de un pequeno laser fijado a la
montura de un par de gafas; una
pequenia cdmara CCD instalada
también en las gafas habra con-
vertido previamente la imagen
visual en series de impulsos
laser que de forma invisible lle-
vardn la energia y las senales
visuales al interior del ojo. El
segundo chip, el chip de circui-
to, descodificara la informacion
visual ldser, de manera muy
parecida a como un aparato de
television descodifica la senal
de onda aérea, y la enviard a
una “matriz de electrodos™ que
transmitird pulsos eléctricos a
las células del nervio éptico.

L]
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El Prof. Garcia

| impresionante desarro-
Ello tecnolégico de estos

iltimos afios ha hecho
renacer el interés por la vision
artificial. Sin embargo no se
trata de un drea nueva de inves-
tigaciéon como algunos podrian
pensar. La idea de los d6rganos
artificiales es una ilusién que
desde antiguo ha fascinado, no
s6lo a cientificos sino al pueblo
en general. Fue quizds Benja-
min Franklin el primero en pre-
decir el uso de la electricidad
como un método para restaurar
la visién a los ciegos durante un
discurso en la Royal Society de
Londres; pocos afos mads tarde,
un investigador francés conse-
guia producir sensaciones Vi-
suales en una persona ciega por
medio de electrodos colocados
en la cabeza del paciente.
Desde entonces han sido
muchos los esfuerzos dedicados
a este tema, pero es ahora cuan-
do se empieza a ver la luz al
final de este largo tinel.
William H. Dobelle!, que lleva
mds de 25 anos trabajando en
un proyecto de vision artificial,
se ha atrevido a dar una fecha
como momento probable en el
que se pueda producir un inven-
to capaz de restaurar cierto
grado de visién en los ciegos.
Esta fecha es el uno de enero
del afio 2001, el comienzo del
nuevo siglo. Casi pasado mafa-
na.

Sistemas de vision artifi-
cial

Béisicamente se estd trabajando
en dos ideas distintas. Una con-

Barreno,
Academia de Ciencias, nos aporté en el n° 9
de la revista su opinion respecto a las difi-
cultades que entraia la investigacién hacia
la vision artificial. El oftalmélogo Dr. D.
Alfredo Garcia Layana, de la Clinica
Universitaria de Navarra, retoma ahora el
tema explicando cudl es el estado del arte en
estos momentos y, lo que es mas importante

Vision artificial
de la Real

gestion.

siste en realizar una protesis
que se implante dentro del ojo y
la otra en una prétesis que esti-
mule directamente la corteza
cerebral mediante un implante
intracraneal. Vedmoslas por
separado.

A) Estimulacion directa de la
retina

Como oftalmélogo, tengo mads
acceso a los foros internaciona-
les en los que se habla de prote-
sis intraoculares.

El Ministerio Federal Alemdn
de Educacién, Ciencia, Inves-
tigacién y Tecnologia (BMBF)
ha abierto recientemente un
campo de investigacion en neu-
rotecnologia y estd financiando
varios proyectos relacionados
con protesis oculares. Uno de
ellos, desarrollado por Ila
Universidad de Tuebingen y
conocido por las siglas MPDA
(micro photodiode arrays),
hace referencia a un dispositivo
que se implantaria debajo de la
retina, compuesto por elemen-
tos de diversos materiales inor-
génicos como el silice o el tita-
nio que sustituirfan a las c€lulas
visuales (fotorreceptores) daina-
das. Estos materiales se han
comportado de una manera per-
fectamente biocompatible al ser
estudiados en la retina del cone-
jo2.

Igualmente estudios realizados
en fragmentos de retina de
pollo por este grupo han
demostrado que existe una
transmisién de senales entre el
chip y la retina gracias a la esti-
mulacién de células horizonta-
les y bipolares de la retina capa-
ces a su vez de generar activi-

para nosotros los afectados, cuiles son las
perspectivas reales de que a medio plazo la
vision artificial constituya una alternativa
eficaz a los demas enfoques encaminados a
la solucion de los problemas que plantea la
RP. Este articulo nos lo ha facilitado José M*
Casado, Vocal de Sanidad e Investigacion de
FAARPEE, a quien damos las gracias por la

dad eléctrica en las células gan-
glionares?.

Otro grupo alemén, encabezado
por el Dr. Eckmiller, Universi-
dad de Bonn, es uno de los mas
activos en el desarrollo de una
prétesis intraocular que, a dife-
rencia del anterior, seria un
implante de localizacién por
encima de la retina. El sistema
consiste en un codificador colo-
cado fuera del ojo, por ejemplo
en la montura de una gafa, aun-
que no se descarta que en el
futuro pueda ser colocado en
una lente de contacto. Este ele-
mento serd el encargado de
recoger y procesar la informa-
cién que la retina no puede per-
cibir.

A su vez se debe implantar den-
tro del ojo un estimulador reti-
niano en la superficie de la reti-
na, proximo a la capa de fibras
de las células ganglionares, de
tal manera que se produzca un
nimero suficiente de conexio-
nes con estas células a fin de
conseguir la estimulacion eléc-
trica. Ambos elementos estardn
conectados entre si por medio
de un sistema de transmision de
energia que por supuesto no
necesitard de cables sino que
funcionard por ondas, como un
mando a distancia.

El codificador visual realizard
mapas visuales que seran con-
vertidos en secuencias de
impulsos generadas por medio
de unos filtros especiales que
deberdn ser ajustados por el
paciente, en un proceso dindmi-
co de aprendizaje en el cual
cada uno ajustard el sistema en
funcién de las imdgenes que
perciba. Este proceso debera ser
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realizado de forma exclusiva e
individual por el paciente de la
misma manera que se sintoni-
zan los canales de un televisor y
posteriormente se ajusta el
color y el volumen.

Existen dos prototipos de estos
filtros conocidos como Mark I
y Mark II. Estos filtros estdn
inspirados en algoritmos basa-
dos en redes neuronales y pue-
den ser ajustados a varias de las
propiedades espaciales y tem-
porales de los campos recepti-
VoS que caracterizan a las reti-
nas de los humanos. Es impor-
tante insistir en que este proce-
so de aprendizaje deberd reali-
zarse mediante un “didlogo”
entre el paciente y el sistema,
de forma individual y sin nece-
sidad de supervisién por parte
de los técnicos que lo han desa-
rrollado*®.

En el Instituto Ocular Wilmer
(Estados Unidos) se ha realiza-
do un estudio en ocho pacientes
(7 con Retinosis Pigmentaria y
1 con Degeneracion Macular
Senil) en los que se ha realizado
una estimulacién eléctrica focal
controlada de su retina, tras la
implantacién de un dispositivo
situado por encima de ésta (epi-
rretiniano), compuesto por una
serie de electrodos dispuestos
en cinco filas y cinco columnas
(5X5). Los pacientes podian
distinguir lineas verticales u
horizontales, dependiendo del

Prototipo del Proyecto de Implante
Retiniano de la Universidad de Harvard
y el MIT de Boston (EEUU)

estimulo provocado por los
investigadores, pero cuando se
activaba el perfil de la letra U,
los pacientes percibian una H.
Otros grupos de trabajo que
estan desarrollando sistemas de
vision artificial de implantaci6n
intraocular se encuentran en las
Universidades de Harvard y el
MIT en Boston (EE.UU.)89,

B) Estimulacion directa de la
corteza cerebral

La segunda opcién a la que nos
referfamos es la de realizar una
estimulacién directa mediante
microelectrodos de la corteza
cerebral relacionada con la
vision, lo que queda en el ambi-
to de la neurocirugia. El Dr.
Dobelle estd trabajando en un
prototipo en el que también
existe un receptor de imdgenes
acoplado en una montura de
gafas y constard de sensores de
luz y ultrasénicos. Este autor
seflala un aspecto interesante
como es la incorporacion de
sensores ultrasénicos similares
a los que utilizan las cimaras de
fotos “autofocus”, lo que per-
mitird por ejemplo diferenciar
un cristal de un espacio abierto,
0 una sombra de un agujero.
Seguidamente las imdgenes
serdn procesadas por un proce-
sador de imdgenes acoplado a
un miniordenador que ird col-
gado de un cinturén y las sena-
les serdn transmitidas mediante
electrodos que, tras perforar el
crdneo, se localizardn en la
superficie del cerebro. Cuando
un electrodo es estimulado
produce una sensacién lumi-
nosa conocida como fosfeno
que viene a ser como “el brillo
de una estrella en el cielo”. La
oportuna asociacion de fosfe-
nos de forma daria lugar a
imégenes, de la misma manera
que se usa una asociacioén de
luces en las pantallas eléctricas
que se colocan en la calle para
dar la informacién sobre la
hora y la temperatura.

Este investigador, que trabaja
actualmente en Nueva York,
ha experimentado en cerca de
100 voluntarios, tanto ciegos

como con vista, y su objetivo es
el de lograr una visién capaz de
permitir una movilidad del
paciente con independencia
mds que conseguir la capacidad
de leer, para lo cual considera
que existen otras alternativas
que no precisan de la cirugia.
Este aspecto lo aclara perfecta-
mente reproduciendo unas fra-
ses de uno de sus pacientes: *...
lo que necesitamos es la capaci-
dad de movernos en un restau-
rante alrededor de las mesas,
salir del comedor y entrar en el
hall. Una vez que alcanzamos el
bafio, tendremos que leer pero
solo los signos que dicen hom-
bres y mujeres”!!.

También trabajan en la
Universidad de  Tel-Aviv
(Israel)!0y en la Universidad de
Utah, en Estados Unidos en la
implantaciéon de prétesis que
estimulen directamente la cor-
teza cerebral.

La intervencion quirirgi-
ca

Todos los implantes se pueden
realizar con anestesia local,
incluso los que precisan la tre-
panacion del crdneo para reali-
zar la introduccién de electro-
dos que se localicen sobre el
cerebro. Es importante recordar
que no se experimenta dolor
cuando se interviene sobre él.
El tema de la cirugia es un
aspecto donde quedan elemen-
tos que pulir.

Para hacer el implante dentro
del ojo hay que realizar una
vitrectomia y se debe sujetar el
implante a la retina mediante
algin método que evite su
motilidad. Esto es especialmen-
te importante con el sistema
que se coloca por encima de la
retina.

Un grupo de la Universidad de
Colonia que trabaja juntamente
con el de Bonn ha probado la
implantacién en conejos suje-
tandolo mediante un pegamento
biolégico de fibrina, pero la-
mentablemente el implante sélo
se mantuvo en su sitio unas seis
semanas, perdiendo posterior-
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mente contacto debido al desa-
rrollo de desprendimientos de
retina; pero lo que es peor, el
implante se mostr6 téxico para
las células ganglionares, lo que
implica que su compatibilidad
debe ser mejorada con la bis-
queda de nuevos materiales.

Expectativas de la vision
artificial

Hay que ser realistas para no
caer en sensacionalismos frus-
trantes. Los primeros instru-
mentos que existan en el futuro
serdn muy rudimentarios y tan
s6lo podran producir una vision
muy limitada, seguramente en
blanco y negro, que solamente
serd util para conseguir una
cierta autonomia. Por ello, la
cuestion que se va a plantear en
el futuro no es sélo si va a exis-
tir visién artificial (seguro que
si), sino cudl va a ser la relacién
costo eficacia de los sistemas
desarrollados.

El mercado potencial es segura-
mente mucho mas pequeno que
el que la mayoria puede supo-
ner. Muchas de las personas
ciegas son ancianos con otras
enfermedades asociadas que
pueden dificultar la adaptacion,
probablemente complicada, a
estos sistemas. Todavia es mas
importante el dato de que las
personas que no estidn comple-
tamente ciegas seguramente
necesitarian de prétesis artifi-
ciales muy desarrolladas para
conseguir la percepcién de imé-
genes de calidad superior a las
que consiguen con su limitada
vision.

[gualmente los trabajos realiza-
dos hasta la fecha sugieren la
posibilidad de que personas que
llevan anos padeciendo ceguera
sufran de un proceso de atrofia
difusa del cértex visual, y posi-
blemente los ciegos de naci-
miento padezcan de cambios
corticales mucho mds comple-
jos que harédn inviable la adap-
tacion de tales ayudas.

Dobelle también afirma que, de
las entrevistas mantenidas con
voluntarios ciegos con los que

ha trabajado, ha sacado la con-
clusién de que las personas cie-
gas de nacimiento posiblemente
tienen un interés mucho mds
limitado en una prétesis visual
que aquellos otros que perdie-
ron la vista en algin momento
de su vida.

Asimismo se debe tener en
cuenta que las futuras prétesis
visuales tendrdn un coste eleva-
do y que dicho esfuerzo econo-
mico deberd ser competitivo en
un periodo de amortizacién de
5 a 10 anos, con lo que supone
contratar un personal que sirva
como ayuda. Igualmente, es
muy poco probable que estos
sistemas sean cubiertos por el
sistema sanitario, maxime
teniendo en cuenta que no pare-
ce que vayan a poder capacitar
a las personas para realizar una
actividad laboral distinta de la
que venian realizando.

Sin embargo estamos hablando
de perspectivas a corto plazo,
basadas en las investigaciones
actuales que se estdn realizan-
do. El impresionante desarrollo
tecnolégico que todos los dias
nos sorprende puede hacer que
en algunos anos las perspecti-
vas sean completamente distin-
tas y mucho mds ambiciosas.
Nunca se debe cruzar una
apuesta con el futuro porque
tarde o temprano seremos segu-
ros perdedores.
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OPTICA Y REHABILITACION

Limpieza de lentes oftalmicas

La Asociacion de Afectados de RP de Madrid
cuenta desde hace tres afios con la ayuda de
cuatro colaboradores que realizan el servicio
social sustitutorio en esta Entidad en virtud

ste articulo no pretende
Eenseﬁar la manera de

limpiar unos lentes oftil-
micos, sino ampliar los conoci-
mientos de los usuarios de
gafas que actualmente se
encuentran ante una gran varie-
dad de tipos de lentes, trata-
mientos o filtros que se pueden
anadir a dichos lentes, asi como
de algunos productos destina-
dos a facilitar esta operacion.
De esta manera se intenta, ade-
mds de optimizar la funcién de
la lente, evitar una serie de pro-
blemas que pueden aparecer
por realizar dicha limpieza de
una forma incorrecta, ya sea
por desconocimiento o bien por
seguir con un habito adquirido
que no sea el mds apropiado
para el tipo de lente que tenga-
mos.
Para ello, se expone el tema
diferenciando materiales de
fabricacién de los lentes, prin-
cipales tratamientos disponi-
bles y productos de limpieza.

Materiales

Como una gran mayoria de los
lectores conocerd, los lentes se
pueden fabricar en materia
mineral o vidrio, o en materia
orgdnica o plastico. Recien-
temente, dentro del grupo de
materias orgdnicas, ha apareci-
do un nuevo material llamado
policarbonato que también
Veremos.

Los lentes minerales se carac-
terizan por su mayor resisten-
cia a la abrasién, por lo que
incluso en las peores condicio-
nes de limpieza y uso (gamuza
inadecuada, utilizacién de tra-
pos, etc.) aguantan sin deterio-
rarse en gran medida.

Por contra, los lentes organi-
cos tienen una gran resistencia
a los impactos pero son mds
faciles de aranar, por lo que a
priori es de vital importancia
eliminar cualquier rastro de
polvo o suciedad mayor de la
superficie del lente humede-
ciéndolo con agua y jab6n sim-
plemente. También es impor-
tante recordar que muchas cla-
ses de telas, trapos o gamuzas
tienen electricidad electrostati-
ca, por lo que ellas mismas
atraen diversas particulas que,
al ser frotadas con la lente,
actian como minusculas lijas
que erosionan su superficie;
por tanto, siempre es impres-
cindible humedecerla.

Hay que destacar que el nuevo
material policarbonato, al ser
materia orgdnica, debe ser tra-
tado de la misma forma que los
demds lentes orgdnicos, tenien-
do especial precaucién ya que
existen determinados produc-
tos que alteran dicho material,
como el alcohol metilico, ace-
tona, éter, amonfaco, perfumes,
disolventes, detergentes, etc.,
siendo nuevamente lo mds
recomendable agua y jabén.

Tratamientos

Todo lo anteriormente citado
viene condicionado al hecho de
que la lente lleve incorporado
algiin tratamiento, ya que el
cuidado de éste serd lo que nos
indique la limpieza general
necesaria.

Existe en la actualidad una
gran variedad de tratamientos
que, anadidos al lente, persona-
lizan el cuidado de la visién de
cada persona. Entre todos ellos
se pueden destacar:

del convenio firmado en su dia con el
Ministerio de Justicia. Alberto Vara, ptico-
optometrista, estd cumpliendo este servicio y
de ahi su relacién con nuestro colectivo.

- Multicapas: o filtros que
facilitan o impiden el paso de
determinados tipos de luz,
como por ejemplo los famosos
y tan recomendables antirrefle-
jantes, filtros especiales para
Retinosis Pigmentaria, etc.

- Endurecedores: o capas para
evitar en la medida de lo posi-
ble (no totalmente) los araia-
z0s; tan necesarios en lentes de
ninos o personas con facilidad
de araiiar el lente, etc.

- Espejeados: o lentes para
proteccion solar tan de moda
tltimamente, con espejos de
distintos colores, o los biespe-
jeados especialmente indicados
para personas que estin ex-
puestas a altas exposiciones al
sol.

- Coloraciones: En este tipo de
tratamientos hay que decir que
los dispuestos en lente mineral
necesitan el mismo cuidado
que el lente “desnudo”, mien-
tras que el lente orgdnico colo-
reado, si se limpia mediante
productos quimicos, puede su-
frir “decoloracion”.

Muchos de estos tratamientos
se componen de capas micro-
métricas dispuestas en la super-
ficie del lente realizadas de
materiales distintos al de la
lente base, por lo que a la hora
de la limpieza es lo primero
que tenemos que cuidar.
Mayoritariamente estos mate-
riales son muy susceptibles de
ser aranados, por lo que tam-
bién estd aconsejada la limpie-
za en himedo. Ademds, suelen
ser sustancias mds facilmente
atacables quimicamente, por lo
que de nuevo colonias, alcoho-
les, acetonas, detergentes,
disolventes, etc. estdn total-
mente prohibidos, mientras que
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CAPA HIDROFUGA

TRATAMIENTO
ANTIRREFLEJANTE
MULTICAPAS §

: cnrhf DB’NUllélil__ -

EIBUIECEDORA

LENTE SOPORTE s

SECCION DE UNA LENTE
CON DISTINTAS CAPAS

Ejemplo de la seccién de un lente para
observar la disposicién y orden de
colocacion de algunas posibles capas
protectoras que se pueden superponer

sobre él.

el agua y el jabon sigue siendo
el método mds efectivo.

Productos de limpieza

Como se puede ver, la forma de
limpieza mas rdpida, econémi-
ca y segura es el agua y jabon,
tanto para cualquier tipo de
material como para cualquier
tipo de tratamiento. A continua-
cién se debe secar la superficie
del lente con algin panuelo de
papel, papel de cocina... (celu-
losa en definitiva) evitando
toallitas de bebé, para el coche,
de colonia... por llevar incorpo-
radas sustancias que pueden
alterar el lente y/o sus trata-

mientos.

Cuando no dispongamos de
agua y jabon al alcance de
nuestra mano, existen diversos
sistemas alternativos de limpie-
za de lentes como:

- Gamuzas de microfibra:
muy recomendables para lim-
piar lentes moderadamente
sucios. Cuando la suciedad es
elevada, este sistema no consi-
gue eliminarla en su totalidad.
También es recomendable,
antes de utilizar la gamuza,
humedecer el lente, aunque sea
con vaho, para facilitar la ope-
racién. Para que no pierda su
funcién debe ser lavada de vez

en cuando.

- Pulverizadores
y aplicadores es-
ponjosos: Ambos
sistemas utilizan
liquidos especia-
les para la limpie-
za general de len-
tes oftdlmicas que
eliminan la grasa
y hacen que el
lente repela la
suciedad. Tam-
bién los dos siste-
mas necesitan ser
secados, a ser
posible con celu-
losa (igual que
antes se ha cita-
do). Los aplica-
dores con espon-
ja dnicamente tie-
nen un posible
peligro, y es que
cuando se agotan
se secan, 0 no se
humedecen bien,
y en los poros de
la esponja pueden
quedar particulas
que, al ser frota-
das con la lente
en seco, pueden
arafarla.

Concluyendo: co-
mo hemos visto,
humedecer el len-
te, ya sea con
agua y jabén o
con algin produc-
to especial, es la
forma mas eficaz para su lim-
pieza, pero hemos de tener
especial precaucién a la hora
de secar los lentes. También
recordar secar bien la montura
porque, a la larga, la humedad
que permanece puede cuartear
las monturas de pasta y hacer-
las més quebradizas, o debilitar
el baino dorado o distintos laca-
dos de colores que llevan las
monturas metdlicas y producir
alergias e incluso heridas.

Alberto Vara Redondo
MADRID
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Ayudas visuales para pacientes con RP

Bajo la denominacién Retinosis Pigmenta-
ria se agrupa una serie de enfermedades
oculares de tipo degenerativo, que afectan
gravemente a la vision acabando en muchos
casos en ceguera total. El presente trabajo
Tliere ser una guia de orientacion a la hora
e buscar para estos pacientes las ayudas
mas idéneas con el fin de mejorar su fun-
cionalidad.
Los resultados estadisticos nos demuestran

ue, al ser pacientes con grandes problemas

e adaptacion a los cambios de luminosi-
dad, el uso de filtros con gran nivel de
absorcion del ultravioleta es el tipo de
ayuda con mas aceptaciéon. Y contraria-
mente a lo que se pudiera pensar por estar
dentro o en torno a niveles considerados de
baja visién, son las ayudas de tipo conven-
cional las que mayoritariamente se prescri-
ben frente a los sistemas de aumento.

0,30 a 0,60

Material y método.

El estudio se ha realizado to-
mando una muestra aleatoria de
50 personas que acudieron a
nuestro centro con diagndstico
claro de RP. Una vez en consul-
ta se evaluaba el resto visual
con el que contaba la persona y

se prescribian las ayudas visua-
les mds id6neas en funcién de
sus necesidades, edad y motiva-
cion.

Aparte del material que equipa
una consultora de optometria,
contdbamos con una caja de
pruebas completa de ayudas
para la baja visién Keeler, con
un set de filtros fotocromadticos
Corning, lupas y diversos siste-
mas ergonomicos incluyendo
lamparas especificas, atriles,
portalibros, etc.

El objetivo del presente trabajo
es poder tener una idea general
del tipo de ayudas mds id6neas
para estas personas, es decir,
con las que ellas, a través de una
informacién subjetiva nos dicen
que mejoran, asi como el tipo de
patologia visual mas frecuente
con la que aparece asociada.
Otros datos que hemos extraido

Mas de 0,60

de la muestra es la agudeza
visual con el mejor de los ojos
que tienen los pacientes que
acuden a consulta, asi como la
edad, no de aparicién sino con
la que llegan a nuestro centro.

Resultados
Con los datos
obtenidos de la
edad con la que
vienen a consulta
y la agudeza vi-
sual tomada con
optotipo conven-
cional que corres-
ponde a la mads
alta de los dos
0jos, vemos que
entre 26-50 anos
se encuentra el
grupo mas nume-
roso, muy directamente relacio-
nado con aquéllos cuya agudeza
visual se encuentra dentro del
intervalo de 0.30 a 0.60.

En los mayores de 50 afios, por
la propia evolucién de la enfer-
medad, su patologia les ha res-
tado ya gran parte de la agudeza
visual (menor de 0.30) y su
campo suele ser muy reducido.
Los menores de 25 afos presen-
tan una buena
agudeza visual,
empezando a en-
contrar algunas
dificultades de
deslumbramien-
to y mala adapta-
cién a los distin-
tos cambios de
iluminacidn,
pero en la mayo-
ria de los casos
son  pacientes

> 75 anos

que cursan sus estudios sin
grandes dificultades y la enfer-
medad no ha disminuido mucho
su agudeza visual, siendo ésta
superior a 0.60 en el mejor de
los ojos. Cuando la patologia se
manifiesta desde muy joven y
con grandes pérdidas de vision,
estos nifios son encauzados a
instituciones donde pueden
desarrollar un aprendizaje téctil
0 mixto.

Nuestro estudio tenfa como
objetivo prioritario conocer las
ayudas visuales mds idéneas en
los pacientes afectados de
Retinosis Pigmentaria. Obser-
vando los datos vemos que exis-
te una tendencia mayoritaria a
notar una mejorfa con el uso de
filtros, dada la alta sensibilidad
de estos pacientes a la luz fuerte
y al deslumbramiento; su tiem-
po de adaptacién es anormal-
mente largo a los distintos cam-
bios de intensidad luminosa, su
agudeza visual estd reducida por
la pérdida de contraste y por la
difusién de luz en el ojo presen-
tan una visién borrosa. Con los
filtros observamos que el
paciente aprecia rdpidamente
una ligera mejoria, siendo

< 25 anos
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mayor la tendencia con los foto-
cromaticos, los denominados
CPF presentan una estructura en
su cara interna modificada que
permite obtener una filtracién
del espectro que se mantiene
constante de un borde al otro del
cristal, independientemente de
la correccion. Estas lentes cor-
tan el 98% de las longitudes de
onda UV-Ay el 100% de la UV-
B, permiten filtrar al menos el
98% de la luz azul a 3 niveles
diferentes (511, 527 y 550 nm):
Todo lo anteriormente mencio-
nado los hace particularmente
eficaces en estos pacientes, al
ofrecerles un mayor contraste,
reduciendo los problemas de
deslumbramiento y adaptandose
rapidamente a los cambios de
intensidad luminosa.

Las ayudas ergonémicas son de
gran utilidad a este colectivo,
principalmente las lamparas y
atriles. No olvidemos que el
perfil mayoritario de las perso-
nas que recurren a estas ayudas
suelen estar entre los 26 y 50
aiios de edad y que siguen en
activo a nivel académico o pro-
fesional, por lo que la adapta-
cién ergonémica de su puesto
de trabajo o estudio es esencial,
dotandolo de una luz con gran

rendimiento luminoso pero que
a la vez no le desprenda calor y
le evite sombras molestas, ilu-
minando grandes superficies sin
provocar deslumbramientos. A
su vez, los atriles y/o portalibros
le permiten una postura de tra-
bajo comoda para sus cervicales
y le proporcionan una distancia
de trabajo fija.

Las lupas se recomiendan siem-
pre como elemento secundario:
no son recomendables para
tiempos prolongados de lectura,
pero si para ver ocasionalmente
un nimero de teléfono o realizar
cualquier consulta.

Observamos también con los
datos obtenidos que el uso de
gafas para lejos es ligeramente
superior a la media. La
explicacion se encuentra en
que, al tener alteraciones en
el campo visual, cualquier
pequeno defecto visual -
que en otros casos no ten-
dria ninguna influencia- en
las personas afectadas de
RP si presentan incidencia
en la percepcion visual. La
incidencia de adaptaciones
de ayudas telescopicas de
Baja Vision, tanto de lejos
como de cerca, no es muy
alta en estas personas por el tipo
de pérdida de campo visual.

En el grifico se observa que
efectivamente existe una serie
de patologias asociadas a la RP.
De entre ellas hay que destacar
el elevado nimero de pacientes
con cataratas prematuras no
asociadas a la edad y algunos
casos de pérdidas auditivas
correspondientes al Sindrome
de Usher; la baja incidencia de
este sindrome en las estadisticas
puede explicarse por la existen-
cia de pacientes que presentan
una pérdida auditiva leve que no
manifiestan en la historia clinica
por no considerarla relevante y
que s6lo es mencionada cuando
la pérdida es acusada. Otras
patologias oculares con menor
incidencia son el glaucoma vy
atrofias coroideas.

Conclusiones
Las personas afectadas de RP

son pacientes de dificil clasifi-
cacion. Por un lado la mayoria
de ellos, exceptuando los de
edad avanzada o en los que la
enfermedad ha progresado muy
rapidamente, no se ajustan a las
clasificaciones mds o menos
aceptadas de Baja Vision, aun-
que funcionalmente un porcen-
taje muy alto se encuentra con
problemas importantes de disca-
pacidad visual en relacién con
el entorno.

En general son pacientes muy
bien informados sobre las carac-
teristicas de su patologia y de su
evolucion posterior, lo que faci-
lita en consulta la aceptacién de
ayudas visuales adecuadas, asi
como de las recomendaciones

oportunas.

La respuesta a las ayudas mas
clasicas de baja vision, basadas
en aumentos, no suelen dar bue-
nos resultados en funcién de sus
limitaciones en el campo visual
periférico. Habria que exceptuar

las ayudas electrénicas
(CCTV), que algunas veces
pueden ser eficaces pero de ele-
vado precio.

Las ayudas mas eficaces son los
filtros con alto poder de absor-
cion de las radiaciones ultravio-
letas y de gran parte del espec-
tro azul visible, destacando
entre éstos los de tipo fotocro-
matico. Con esto la apreciacion
subjetiva de los afectados de RP
es muy positiva.

Carlos Palancar
Abelina Herndndez
MADRID
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Programa de rehabilitacion auditiva
para pacientes con sindrome de Usher

El implante coclear es el enfoque tecnolégico-
guirﬁrgico que ofrece mayores expectativas

e recuperacion auditiva para los pacientes
del sindrome de Usher, segiin nos explicaba
el Dr. Diaz en su articulo sobre los problemas
del equilibrio, publicado en el n° 8 de esta
revista. Sin embargo, estd claro que el
implante coclear sélo reportara sus mejores

En la Fundacién Jiménez Diaz de Madrid, en
colaboracién con la Fundacion ONCE, el Dr.
Cenjor, Jefe del Serivico de Otorrino-larin-
gologia, ha organizado un programa en este
sentido que es pionero en nuestro pais, e
incluso en Europa. Desde estas paginas que-
remos expresar nuestros mas sinceros deseos
de éxito para este programa que ahora nos

resultados si se cuenta con un buen progra- Fresentan Y que nos explicaran mas en deta-
le en el nimero de otono de Vision.

ma de rehabilitacion.

0s pacientes con sindrome
I de Usher, en particular el

Usher I, padecen hipoacu-
sia profunda desde el nacimien-
to y pérdida del campo visual
por Retinosis Pigmentaria, que
suele comenzar en la adolescen-
cia siendo muy acusada, casi
con ceguera, en la cuarentena.
Los pacientes sordociegos, por
multiples etiologias, tienen una
problemadtica severa de comuni-
cacion con el medio ambiente.
Ambos colectivos, el primero
de ellos con la ventaja visual
durante una serie de afios,
requieren la existencia de un
programa especifico que aporte
la adaptacion de la tecnologia
mds avanzada con un segui-
miento especializado para con-
seguir, en lo que a la audici6n se
refiere, la mdxima rehabilita-
cion.
Existen dos situaciones diferen-
tes:
A) Nifos.- Tienen mds expecta-
tivas cuanto mds jovenes para
conseguir una rehabilitacién
avanzada.
B) Adultos.- Pueden ser
- Sordos prelocutivos: son los
casos de peores expectativas
dentro del colectivo al carecer
de memoria auditiva y haber
completado la maduracién cere-
bral.
- Sordos postlocutivos: tienen
muy buen pronéstico al poseer
memoria auditiva, lo que favo-
recerd una rapida rehabilitacion.
Para poder ofrecer el maximo
de posibilidades a este colecti-
vo, se ha puesto en marcha un
programa coordinado por el Jefe

del Servicio de Otorrinolarin-
gologia (Dr. C. Cenjor Espaiiol)
en colaboracién con la Fun-
daciéon ONCE que ofrece una
evaluacién y asistencia basada
en los siguientes puntos:

1.- Sector Hospitalario: inte-
grado en la FID y compuesto
por los Servicios de Otorrinola-
ringologia, Oftalmologia vy
Genética, que realizard a los
pacientes un estudio y evalua-
cion otorrinolaringoldgica, un
control  oftalmolégico (Dr.
Serrano y Dra. Garcia-Sando-
val) del estado de su Retinosis y
una evaluacién genética (Dra.
Carmen Ayuso) del paciente y
su entorno.

Una vez evaluados los pacien-
tes, explicado el programa y las
posibilidades reales en el
momento actual, se realiza a
aquellos que estdn interesados
una evalua-
cién por ima-
gen de su oido
interno y un
estudio psico-
légico  que
permita pro-
nosticar el
grado de acep-
tacion por parte de cada pacien-
te de un implante coclear.

2.- Sector extrahospitalario:
compuesto por un equipo de
rehabilitadoras proporcionado
por la Fundacién ONCE y coor-
dinado por Pilar G6mez Viiias,
especialmente formado para
este colectivo y que realizaré la
evaluacién previa y rehabilita-
cion de los pacientes implanta-
dos, €sta serd dindmica y adap-

‘

tada a su grado de alteracién
visual, continuada y con las
mayores expectativas de éxito
dentro de las limitaciones de
cada caso.

3.- Compromiso de atencion
tecnolégica: por parte de la
empresa responsable de los
implantes, tanto en lo que a
avances se refiere como a
garantia y reparacién en los
casos necesarios.

Este programa, que sabemos
dificil y que exige entrega y
atencién continuada, ya ha
comenzado y los primeros
resultados son esperanzadores,
aunque debemos ser cautos en
las expectativas ya que si los
pacientes son prelocutivos y
adultos no debemos crear espe-
ranzas no alcanzables y en prin-
cipio, para este colectivo, un
contacto con su medio ambien-
te, con localizacién de personas
de su entorno y pequenas pala-
bras o aun frases, pueden ser
alcanzables, pero no el seguir
conversaciones s6lo con el
implante. Ademds, su manejo
ambiental mejora al notar en su
entorno estimulos sonoros. De
cualquier manera, ésta es la pri-
mera Vez que se instaura un pro-
grama de atencién continuada
de estas caracteristicas y sus
techos no los conocemos. En el
caso de los nifios, l6gicamente
las expectativas aumentan nota-
blemente.

Carlos Cenjor Espariol

Ser. de Otorrinolaringologia
Fundacién Jiménez Diaz
MADRID
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MEDICINA ALTERNATIVA

Fitoterapia: el Gingko Biloba

n los dltimos tiempos se
Eviene hablando, a nivel

popular, de las cualida-
des terapéuticas del Gingko
Biloba, aunque ha sido utiliza-
do desde hace muchos afios por
la medicina natural y constitu-
ye la base de algunos productos
farmacéuticos.
Este drbol, procedente de Asia,
se cultiva con veneracién en
los templos. Su nombre provie-
ne del japonés yin-kuo (albari-
coque de oro) y se calcula su
antigiiedad en 250 millones de
aios, siendo el unico supervi-
viente de la familia de las ging-
kodceas, que vegetaron en los
ultimos periodos de la Era
Primaria y desaparecieron con
el Plioceno. La causa de esta
supervivencia puede ser el cul-
tivo que desde antiguo se ha
hecho de €l.
Se cuenta que es tal su capaci-
dad regeneradora que fue el
unico drbol que reverdeci6é en
la primavera siguiente a la
explosion de la bomba atémica
de Hiroshima. Hoy también se
puede encontrar el Gingko
Biloba en numerosos parques
de algunas zonas de Europa, ya
que fue introducido en Francia
a finales del siglo XVIII. En
Oriente, su fruto se consume
asado como las castafias.
La antigiiedad de esta planta ha
facilitado que se hayan realiza-
do numerosos estudios que han
permitido conocer exhaustiva-
mente la composicién quimica
de sus distintas partes.

Principios activos, pro-
piedades e indicaciones

- Gingkoélidos (A, B, C, H)
(lactonas terpénicas).

- Flavonoides (rutésido, kenfe-
rol, quercetol, isorramnetol,
siringetol, derivados epicateco-
les y quercetélicos).

- Bioflavonas (gingkegot, iso-
ginkgetol).”

- Leucoantocininas.
- Esteroles.

- Polioles.

- Acido 6-hidroxikinurénico.

- Procianidoles:oligémeros del
delfinidol y cianidol.

Hoy, numerosos estudios clini-
cos corroboran las excelentes
virtudes de esta planta. EI
Gingko Biloba esta indicado
para el tratamiento del sistema
circulatorio y, aunque su apli-
cacion en los trastornos vascu-
lares es muy amplia, funda-
mentalmente actia como vaso-
dilatador periférico, producien-
do un aumento del tono arterio-
vascular, disminuyendo la per-
meabilidad capilar y aumentan-
do la irrigacion cere-
bral.

Por lo tanto, el
Gingko Biloba es-ta
indicado en el trata-
miento de las varices,
asf como de las ulce-
ras varicosas, enfer-
medad de Raynaud y
acroparestesias; tam-
bién es efectivo como
coadyuvante en las
flebitis, tromboflebi-
tis y, por supuesto, en
la pesadez de piernas
e inflamaciones pos-
turales de las personas
que trabajan muchas
horas de pie.

Como preventivo, es
excelente cuando, en
personas jovenes, em- .
piezan a presentarse §
los primeros sintomas
de insuficiencia veno-
sa, ya que puede to-
marse durante largas :
temporadas sin efec- [See
tos secundarios. ER
Se beneficiardn, sin &
duda, de los saluda-
bles efectos de esta
planta quienes acusan
los cambios bruscos
de temperatura con

sensacion de picor, pinchazos o
inflamacién de los miembros
inferiores o superiores.
También es recomendable en el
tratamiento de las hemorroides,
siendo mds eficaz en las recien-
tes que en las cronificadas.

La toma constante de Gingko
Biloba actiia como protector en
personas con fragilidad capilar
que origina pequefas hemorra-
gias y hematomas.

Es un excelente especifico
como vasodilatador cerebral.
Tiene una considerable eficacia
como coadyuvante en el trata-
miento de edemas cerebrales,
isquemias e hipoxias por su
efecto vascular y por su reper-
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cusién neurolégica.

Puede ser consumido por la
mayoria de las personas que
presenten trastornos neurosen-
soriales del oido, como acufe-
nos, vértigos y mareos, mos-
traindose también efectivo en
las migranas vasculares, sobre
todo de tipo pulsdtil (dolor
acompanado de sensacion de
latido en las sienes) y en otros
tipos de jaquecas tensionales.
Al haber demostrado su inci-
dencia sobre la actuacién de los
radicales libres como protector
de las membranas ce-lulares, el
Gingko Biloba también es
recomendable en aquellas en-
fermedades en cuya etiologia

José Abascal, 29
Tif: 91 441 12 65
28003 MADRID
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P? Extremadura, 99
Tif: 91 46410 12
28011 MADRID
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se sospecha la influen-
cia de radicales libres.
También puede ac-tuar
en los casos en que es
necesario inhibir la
agregacién plaquetaria.
Por via externa, sus fla-
vonoides favorecen y
normalizan la secrecién
sebdcea.

El Gingko Biloba
la RP 8 i

En cuanto a la Retinosis Pig-
mentaria, queda claro por todo
lo expuesto que puede ser una
planta altamente beneficiosa,
por lo que los estudios cientifi-
cos a este respecto no tardardn
en darnos la informacién nece-
saria sobre las condiciones id6-
neas de consumo.

No podemos olvidar que, debi-
do a la complejidad de la enfer-
medad que nos ocupa, la efecti-
vidad de esta planta dependera
en gran medida de la dosifica-
cién e ingesta adecuada, asi
como de su accién conjunta
con otras sustancias que tam-
bién se demuestren necesarias.

Passeig de la Bonanova, 109-111
Tif: 93 204 76 07
08017 BARCELONA

DESCUENTO
LIQUIDOS, LUPAS
LENTES CORNING CPF

DESCUENTO

JOPTICOS
BARANANO

Asimismo, debemos tener pre-
sente que no es aconsejable la
autoadministracién, ni siquiera
de algo tan aparentemente be-
neficioso e inocuo como el
Gingko Biloba, ya que serd un
especialista en fitoterapia quien
nos pueda aconsejar sobre la
manera en que esta u otra sus-
tancia nos reporte los mayores
beneficios.

Dadas las indicaciones del
Gingko Biloba, comprendere-
mos que si deseamos benefi-
ciarnos de sus principios acti-
vos, €stos se verdn fuertemente
reforzados por perdidas perso-
nales, como una dieta adecua-
da, un programa de ejercicios
aerdébicos y de estiramientos y
la préctica de técnicas de con-
trol del estrés.

El Gingko Biloba puede ser,
por lo tanto, una mds de las
oportunidades que nos brinda
la naturaleza para recobrar
nuestra salud y equilibrio.

Begona Urchaga Gémez
AARPE
BILBAO

2 , -
Hérreo, 36 K_
Tif: 981575151 |
15700 SANTIAGO | %
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Consejos a consumidores de medicina alternativa

. Adquisicion de pro-
ductos

Cualquier médico que prescri-
be o recomienda suplementos
nutricionales deberia indicar si
obtiene algiin interés econémi-
co con sus recomendaciones.
Los pacientes a quienes se les
pide que llamen a un teléfono
de Ilamada gratuita para encar-
gar vitaminas deben ser cons-
cientes de que su doctor cobra
una “comision’ sobre esas ven-
tas. Los coédigos de ética
comercial en la mayoria de
Estados obligan a los médicos
a informar a sus pacientes
sobre cualquier interés econo-
mico sobre los productos o ser-
vicios que recomiendan y a
ofrecer al paciente marcas u
opciones iguales, si es que
existen. Si un médico recibiera
dinero de una empresa farma-
céutica, esto supondria un
demérito y dicho médico esta-
ria sujeto a posibles sanciones
e incluso a la pérdida de su

licencia. Con

tribuyendo los productos a pre-
cio de coste.

2. Tratamientos exclusi-
VoS

Es objetivo de FOCUS reco-
mendar siempre terapias dispo-
nibles en general y al alcance
de cualquiera. Hay que ser cau-
tos cuando el terapeuta dice ser
el tnico que puede suministrar
un determinado tratamiento.
Por ejemplo, la literatura médi-
ca indica que la acupuntura
puede ser dtil en algunas afec-
ciones oculares. Pues bien,
cualquier acupunturista titula-
do del Estado puede ofrecer
esta terapia y no hay por qué
viajar a ningin sitio para reci-
bir acupuntura especial para la
vista.

3. Titulacion médi-
ca

Hay que comprobar
los antecedentes del
terapeuta elegido.
Si el terapeuta es

lado en acupuntura,
visual, nutricién, etc.

terapia

4. Tratamientos en clini-
cas legales

Si el terapeuta indica que ellos
aplican el tratamiento en un
determinado centro o instituto,
hay que preguntar la direccion
y el sitio concreto donde se
aplica. Después de haber viaja-
do muchos kilémetros en busca
de un tratamiento en un “insti-
tuto™ privado, algunos pacien-
tes se han encontrado con que
dicho tratamiento se iba a apli-
car en la habitacién de un hotel.
Hay que comprobar el historial
empresarial de la entidad que
ofrece la terapia visual, cudnto
tiempo llevan trabajando bajo
el mismo nombre, si figura la
empresa en el registro de las
mejores del sector, etc.

5. Pago gor adelantado y
gastos adicionales

Si se le pide al paciente de RP
que haga un pago por adelanta-

todo, algunos
fabricantes de
vitaminas
siguen adelan-
te con estas
prdcticas,
pues este sec-
tor de la medi-
cina adn no
estd regulado.
No hay nin-
gin problema
en que los
médicos ven-
dan vitaminas,
ayudas orto-

RETINAL DEGENERATIVE DISORDERS

pédicas, medi-
camentos,
gafas o cualquier otro producto
médico en sus consultas, pero
deben cumplir con los cédigos
de ética comercial. Muchos
pacientes aprovechan la venta-
ja de comprar productos en la
consulta de su doctor: algunos
médicos facilitan que sus
pacientes se<ahorren dinero dis-

PhD (no doctor en medicina) o
dice ser nutricionista, entonces
hay que indagar qué tipo de
titulacién posee en realidad, a
qué universidad pertenece, si se
trata de un titulo honorario o si
lo ha conseguido a través de un
curso por correspondencia, si el
terapeuta en cuestion estd titu-

do, ;se puede recuperar el dine-
ro por alguna razén?, ;se recu-
pera en tal caso la totalidad del
adelanto?
Si se ha de viajar a una ciudad
lejana para recibir el tratamien-
to, hay que preguntar si existen
gastos adicionales que habra
que cubrir allf.

L]
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La RP autoimmune

Los anticortisoles pueden ofrecer una nueva esperanza para la RP

Los anticortisoles pueden ofrecer una nueva Afectados

de RP de Cataluia,

cuyo

esperanza para la RP. El presente articulo Presidente (Joan Claramunt) lo ha obtenido
nos ha llegado a través de la Asociacién de a su vez via Internet.

| Dr. Alfred Sapse, espe-

cialista en inmunologia

oftdlmica, expuso en la
IT Conferencia Mundial sobre
Cortisoles y Anticortisoles,
celebrada en Las Vegas, Ne-
vada (EE.UU.) en noviembre
de 1997, que la RP estd com-
prendida en dos enfermedades
distintas: una genética y otra
de componente autoinmune.
Estos nuevos hallazgos se
recogen en su estudio titulado
Anticortisoles en el tratamien-
to de la Retinosis Pigmen-
taria.

La RP de componente autoin-
mune se cree que esta asociada
con niveles elevados de la hor-
mona del estrés llamada corti-
sol. El Dr. Sapse afirma que el
cortisol puede poner en un
estado de caos al sistema
inmunol6gico y arruinar el
cuerpo humano. En los desoér-
denes autoinmunes, las células
enfermas destruyen los teji-
dos.

Mientras antes se considera-
ban como un mero sintoma o
marcador de enfermedades
graves como la RP, SIDA,
Alzheimer, el proceso de enve-
jecimiento y muchas formas
de cédncer, ahora se cree que
los altos niveles de cortisol
(hormona inmunodestructiva)
Juegan el papel principal en
estas enfermedades y afeccio-
nes. De hecho se han identifi-
cado factores autoinmunes en
las retinas de pacientes de RP.

De acuerdo con el Dr. Sapse,
la RP podria tratarse inicial-
mente con un coctel de com-
plementos nutricionales anti-
cortisoles compuesto de vita-

mina A, zinc, Gingko Biloba y
acetil-L-carnitina, seguido de
un tratamiento con medi-
camentos inhibidores de anti-
cortisoles / esteroidogénesis.

En una conversacion telef6ni-
ca con el Dr. Sapse (enero de
1998), explicaba que en los
proximos seis meses intentara
probar que los cortisoles pue-
den inducir una forma de
autoinmunidad y producir una
respuesta autoinmune; por otra
parte, todos los que sufren RP
tienen elevados niveles de cor-
tisoles, por lo que hay sélidos
fundamentos para usar anti-
cortisoles. La razén para
tomar vitamina A, zinc, Ging-
ko Biloba y acetil-L-carnitina
es que estos nutrientes son
poderosos anticortisoles.

Cortisol / Anticortisol

El cortisol es una poderosa
hormona producida por el c6r-
tex, resulta vital para todas las
funciones del cuerpo humano
y juega un papel muy impor-
tante en la defensa contra el
estrés. El mayor conocimiento
de como las hormonas afectan
al comportamiento, crecimien-
to, sexualidad y salud permite
a los doctores intervenir en
intrincados procesos humanos
usando terapia hormonal como
tratamiento potencial para
varias enfermedades y afec-
ciones.

Los investigadores se han
dado cuenta de que en muchas
enfermedades los niveles de
cortisoles son elevados, muy a
menudo hasta un nivel inmu-
nodepresivo. Esto ha sido
observado en diversas enfer-

medades, tanto virales como
relacionadas con la depresi6n
y afecciones asociadas (alco-
holismo, abuso de drogas,
anorexia nerviosa), envejeci-
miento normal o demencia
(Alzheimer), diabetes, hiper-
tensién y en muchas formas de
cdncer, ataques de corazén,
psoriasis y también en enfer-
medades de origen desconoci-
do.

En los iltimos anos, los inves-
tigadores han observado que
los niveles elevados de corti-
soles preceden y a menudo
lanzan la enfermedad. Este
hallazgo cambia sustancial-
mente los enfoques terapéuti-
cos respecto a enfermedades
aun poco conocidas: la bajada
(o normalizacién) de los nive-
les de cortisoles inducird una
notable mejora clinica.

La clave del tratamiento para
RP con medicamentos anti-
cortisoles estd en saber medir
de forma precisa cudndo los
niveles de cortisoles son ele-
vados. Cuando se tengan estas
medidas los resultados no tar-
dardn en llegar, haciendo caer
ciertos mitos médicos y deter-
minados conceptos consagra-
dos en la medicina de hoy.

Prolongados niveles de estrés
y su contrapartida bioquimica,
los cortisoles, juegan un papel
importante, no s6lo en “vie-
jas” enfermedades como la
depresién, la hipertension,
etc., sino también en enferme-
dades nuevas como el sindro-
me de adaptacién espacial, u
otras mds graves como la
resistencia a antibidticos y
virus.

O
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Practicas de ocio de las personas adultas con dis-
capacidad visual

Aurora Madariaga Ortuzar es licencia-
da en Psicologia Clinica, Experta en Pe-
dagogia Terapéutica ?' Master en Edu-
cacion Especial por la Universidad de
Deusto. Posee una extensa formacion
teorico-practica en torno a diferentes
categorias de discapacidad tiene
amplia experiencia como monitora de

tiempo libre en asociaciones que traba-
jan en favor de las personas con disca-
%acidad. Trabaja desde 1994 en la

atedra de Ocio y Minusvalias como
miembro del equipo investigador.
Desarrolla su tesis sobre el ocio escolar
de los nifios/as con ceguera o baja vision
integrados.

1 estudio en el que se
Ebasa este articulo se con-

textualiza en la labor
investigadora realizada por la
Citedra de Ocio y Minusvalias
de la Universidad de Deusto
desde el aiio 1994. Durante este
tiempo se ha investigado, sobre
el binomio ocio y discapacidad,
en torno a diferentes temas:
andlisis de la legislacion, acce-
so a la oferta de ocio de las aso-
ciaciones y de los equipamien-
tos comunitarios, actitudes de
la poblacién en general, y
otros. Para cerrar esta primera
etapa de la Cétedra, se conside-
ro necesario ahondar en lo que
decian las propias personas con
discapacidad con respecto a sus
practicas de ocio.

El objetivo general de la inves-
tigacion era realizar un exhaus-
tivo diagnéstico sobre las préc-
ticas de ocio de las personas
con discapacidad. Para ello,
hemos analizado los cuatro
grandes tipos de discapacidad
(fisica-motriz, psiquica, visual,
y auditiva), en personas desde
18 hasta 65 afios. La metodolo-
gia utilizada ha sido adminis-
trar una entrevista estdndar que
habia sido elaborada para reco-
ger la informacién referida a
las practicas de ocio.

Las principales caracteristicas
que describen al colectivo de
personas con discapacidad
visual que han sido entrevista-
das son: un nimero similar de
hombres y mujeres, la mayoria
viven en entorno urbano, dis-
ponen de un nivel de instruc-
cién bdsica (estudios primarios

y/o secundarios), en el grupo
estudiado hay una parte impor-
tante que estd inactiva (prejubi-
lada o jubilada), y el nivel de
ingresos es muy variado, osci-
lando entre ninguno hasta
300.000 ptas. mensuales.

En cuanto a la naturaleza de la
discapacidad, hemos analizado
la etiologia, momento en el que
aparece la discapacidad, y en
este grupo de poblacién es muy
importante la parte de la mues-
tra que ha adquirido la discapa-
cidad visual en el estadio adul-
to, debido a diferentes causas,
entre ellas la Retinosis Pigmen-
taria. Dentro del grupo estudia-
do hay un gran nimero que uti-
liza el Braille para acceder a la
informacién, y el bastén para
desplazarse de manera autono-
ma.

El objetivo de esta reflexion es
fundamentalmente describir los
principales resultados obteni-
dos en la investigacion realiza-
da por la Citedra de Ocio y
Minusvalias de la Universidad
de Deusto, y esbozar algunas
de las implicaciones que se
derivan de dichos resultados a
la hora de trabajar temas de
ocio con personas con discapa-
cidad visual, considerando los
principales agentes que inter-
vienen en dicho proceso tales
como agentes de la comunidad,
familias y los propios afecta-
dos.

Algunos de los principa-
les resultados de la inves-
tigacion

En las siguientes lineas se des-

criben y comentan algunos de
los principales resultados obte-
nidos.

Al preguntar sobre qué hacen
durante su tiempo de ocio, las
actividades realizadas que
mds aparecen son, ver la televi-
si6én u oir en la radio programas
de entretenimiento y/o cultura-
les, pasear, escuchar musica,
salir y estar con los amigos,
participar en celebraciones
familiares, ir al campo, playa o
montana.

En cuanto a la gestién del ocio,
queriamos saber quién organi-
zaba, planificaba las activida-
des de ocio en las que partici-
pan las personas con discapaci-
dad. En este grupo es significa-
tivamente importante la res-
puesta la propia persona, es
decir la mayoria decide sobre
aquello que quiere o no hacer.

Al analizar con quién se com-
parten las actividades de ocio
hemos encontrado que la
mayor parte de los encuestados
responde que con la familia o la
pareja, en menor medida con
amigos sin discapacidad, y hay
otra parte del grupo, aunque
mucho mads reducida, que sélo
o con amigos pudiendo ser
estos con discapacidad o un
grupo mixto (personas con y
sin discapacidad).

El grado de satisfacciéon perci-
bido sobre las actividades de
ocio se describfa fundamen-
talmente con las categorias de
normal o poco, hay otro grupo
aunque mds reducido que afir-
man que estdn bastante o muy
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satisfechos con su ocio en términos generales.

A la hora de analizar el aburrimiento que mani-
fiestan las personas con discapacidad, aparece
que una parte de la muestra afirma rotundamen-
te que no se aburre, pero el resto de las personas
se aburren habitualmente o a veces. Al preguntar
a los encuestados las razones por las que se abu-
rren aluden a la propia discapacidad, la falta de
conocimiento, falta de relaciones sociales, y atri-
buciones negativas.

La mayoria de las personas encuestadas son
conscientes que la practica de determinadas acti-
vidades de ocio reportan beneficios de diferentes
tipos. A la hora de describir cudles son, aparecen
como mds claramente identificados los de corte
emocional, social, y/o fisico; en menor medida
aquellos de cardcter cognitivo o conductual.

También les preguntdbamos si habia actividades
de ocio que les gustaria hacer y si las habia por
qué no las hacian. Las actividades mas desea-
das, aquéllas sobre las que hay demanda latente,
es decir que les gustaria hacer y no las practican
son, aprender cosas nuevas, manualidades, prac-
ticar deporte en equipo, deporte individual, leer,
y realizar actividades de voluntariado.

En cuanto a las razones por las cuales las perso-
nas no practican actividades que desearian, como
principales barreras aparecen la propia discapa-
cidad y en segundo lugar la falta de tiempo. A
continuacion estan la falta de conocimiento, la
falta de habilidades, las atribuciones negativas, y
la falta de recursos econémicos. Como se puede
observar las barreras que mds aparecen son las
internas y todas ellas estdn estrechamente rela-
cionadas entre si. La mds significativa es la pro-
pia discapacidad, seguida de otras que describen
carencias o déficits de la propia persona en
recursos, habilidades, y creencias negativas acer-
ca de las propias aptitudes. Las barreras externas
que tinicamente aparecen son la falta de tiempo y
en menor medida la falta de recursos econé-
micos.

Implicaciones

El acceso y la participacién en actividades
requiere necesariamente un importante trabajo
desarrollado por diferentes agentes del entorno,
instituciones, asociaciones, equipamientos, pro-
fesionales que trabajan en estos dmbitos, etc. La
labor desempeifiada por todos ellos implica:

A. Apostar por una planificacion y programacién
desde el concepto de equiparacion de oportuni-
dades

B. Minimizar las barreras externas que impiden
la participacion en ocio

C. Establecer adaptaciones y recursos necesarios
para que la persona pueda practicar actividades

que desea realizar

D. Ofertar nuevas actividades que desarrollen y
fomenten intereses y habilidades

Es importante destacar el papel que tienen las
familias de las personas con discapacidad visual,
a menudo se encuentran solas a la hora de afron-
tar los problemas cotidianos derivados de la dis-
capacidad. A pesar de ello, han de aprender a
convivir con ello y desarrollar actitudes que
potencien:

A. Atender y canalizar las demandas, deseos e
intereses de las personas con discapacidad

B. Dar oportunidades de experimentar y hacer
cosas nuevas

C. Ampliar el abanico y repertorio de actividades

Por dltimo, todo lo dicho hasta ahora no tendria
sentido si no se cuenta con la propia persona con
discapacidad visual y se trabaja directamente
con ella aquellos aspectos cuyo desarrollo le per-
mitirfan una mejor utilizacion de su tiempo libre:

A. Establecer grupos de autoayuda para facilitar
la adaptacion a la discapacidad dado que ésta se
adquiere en el estadio adulto y progresivamente
en el caso de la retinosis pigmentaria

B. Tomar conciencia de la importancia de la cali-
dad de las experiencias y vivencias derivadas de
la participacién en actividades de ocio asi como
de los beneficios que se derivan

C. Discriminar las barreras internas que estdn
impidiendo o restringiendo la participacién en
actividades de ocio y trabajar directamente con
ellos estas cuestiones para superarlas

D. Desarrollar habilidades necesarias para que la
persona con discapacidad visual pueda desenvol-
verse de manera lo mds auténoma e indepen-
diente posible. Ademds es necesario fomentar
nuevos intereses y permitir nuevas experiencias
que ayuden a la persona con discapacidad visual
a asumir nuevos roles y plantearse actividades y
practicas de ocio viables y acordes a la nueva
situacién en la que viven

Para concluir, es importante destacar que a pesar
de que el ocio es un derecho de todos los ciu-
dadanos, hay grupos de poblacién cuyo acceso
estda restringido por diferentes razones. Este
hecho supone trabajar explicitamente en el logro
de la equiparacion de oportunidades, y que todas
las personas con discapacidad puedan participar
y vivenciar un ocio altamente gratificante y satis-
factorio.

Aurora Madariaga Ortuzar
Catedra de Ocio y Minusvalias
Universidad de Deusto
BILBAO
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Vivir con RP: “Lo que no veo me lo imagino”

El 27 de octubre pasado, el diario DEIA de
Bilbao publicé una entrevista de la
ta Arancha Rodriguez con Miren

que consideramos interesante reproducir en
estas paginas, previa autorizacion del men-

Miren Trevijano le diag-
nosticaron retinosis p1fg-
mentaria cuando tenia 19

anos. Desde entonces, consciente
de que perderia progresivamente
la capacidad visual -atin no existe
un tratamiento para esta enferme-
dad-, su vida ha sido un constante
adaptarse a las circunstancias sin
perder el &nimo, ni mucho menos
el buen humor que la caracteriza.
Licenciada en empresariales,
impartié clases de contabilidad y
célculo en una academia durante
seis anos hasta que [lego un
momento en que corregir los exd-
menes me costaba mucho y tuve

ue dejarlo. Ahora, Miren se

edica de lleno a trabajar en su
casa -donde se desenvuelve como
pez en el agua-, cocinar y cuidar
de sus plantas, algo para lo que
tiene mano de santo porque cual-
quiera no es capaz (E)E(:) conservar
una azalea mds de unos meses o
de que una flor de pascua le
sobreviva al invierno.

DEIA: El 50% de las retinosis
pigmentarias son hereditarias.
;Lo ha sido en su caso?

iV[iren Trevijano: A mi me lo
han diagnosticado como espord-
dico porque en mi familia no se
conoce ningin otro caso. Mi
madre recuerda que su abuela
muri6 ciega, pero no que tuviera
el problema que tengo yo de ver
muy poquito cuando falta la luz.
D.: Entonces, la enfermedad le
R/i[llzm’a &m sorpresa.

T.: Yo ya veia mal porque era
miope. Me pusieron gafas, pero
mis amigos tenian mas dioptrias
que yo y veian mejor. Empecé a
notar faﬁa de agudeza visual, me
mir6 un buen oculista y me diag-
nosticé lo que tenia. Fue entonces
cuando me di cuenta de que lo
poco que veia cuando entraba en
sitios oscuros no le pasaba a todo
el mundo.

D.: ;Cambié su vida a raiz del
diagnostico?

M.T.: Me daba cuenta de que iba
perdiendo vista, pero como era

riodis-
vijano,

muy lento, no lo llevaba mal.
Hasta hace seis o siete anos he
estado haciendo una vida bastan-
te normal. Ahora veo muy poqui-
to, pero sigo acostumbrandome a
como veo, me voy haciendo.

D.: ;Cémo le a%/ecté tener que
gﬁjar su trabajo?

.T.: Me gustaba la ensenanza,
pero estar en casa también. Para
mi no ha sido un trauma terrible
no poder trabajar fuera.

D.: ;Hay algo que le gustaria
hacer y no puede?

M.T.: No demasiadas cosas. Lo
tinico que echo de menos es ser
més independiente y poder salir
de casa a mi aire, porque todavia
no me atrevo a andar sola por la
calle. Conociendo los alrededores
de mi casa, podria andar, pero el
problema es encontrarte con la

ente y andar esquivandola.

.. (Piensa aprender a utilizar el

baston o a leer en braille?
M.T.: Si, lo que pasa es que me
falta el em ujonciﬁo para animar-
me a ir a la ONCE. Ademas, me
han dicho que es mejor aprender
ese tipo de cosas ahora que tengo
todavia un poco de resto visual.
D.: En casa, sin embargo, se arre-
gla a las mil maravillas.
ML.T.: Si, sé dénde tengo mas o
menos todo. Es importante ser
ordenada, porque si no, te tropie-
zas con lo que has dejado en
medio o no te acuerdas de dénde
lo has puesto y como no lo ves,
luego no lo encuentras. La memo-
ria si que tenemos que trabajarla
bien.
D.: ;Y la imaginaci6n?
M.T.: Yo la utilizo muchisimo.
Tengo la ventaja de haber estado
viendo las cosas durante mucho
tiempo y ahora las que no veo me
las imagino cuando me las descri-
ben o me dicen de qué color son.
Incluso, si me apetece, las ideali-
Z0.
D.: Ha viajado recientemente a la
India y a México. ;Qué recuerdos
uarda de sus viajes?
E/l.T.: Como me falla la vista,
capto los sonidos para recordar

cionado periédico y de la propia protagonis-
ta. Miren es miembro de la Asociacion de
Afectados de RP de Euskadi y constituye
todo un ejemplo de como debemos reaccio-
nar ante nuestra enfermedad.

los sitios. Grabo cintas y, cuando
oigo al guia, recuerdo donde esta-
ba y qué siluetas veia alrededor.
Supongo que no llevo los mismos
recuerdos que la gente que lo ha
visto bien, pero disfruto mucho.
Sobre todo, con los comentarios y
cotilleos de los demds, que me
sirven para completar lo que hay
ahi delante. Por eso siempre
tengo la antena colocada.

D.: El apoyo de la familia sera
fundamental.

M.T.: Es muy importante, pero
reconozco que es dificil para ellos
saber lo que veo y lo que no,
cuiando me tienen que ayudar y
cuidndo no. Aun asi, tengo una
familia estupenda que me a‘aoya
mucho y cuando falta Angel, mi
marido, siempre tengo un montén
de amigos alrededor.

D.: ;Qué aconsejaria a las perso-
nas que se encuentran en su siua-
cién’

M.T.: Que hay que animarse y no
perder el buen humor. Si ti eres
optimista, se lo transmites a los
demds y entonces, si los de tu
alrededor te ven bien, te ayudan y
te animan todavia un poquito
mas.

Arancha Rodriguez
BILBAO
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Incorporacion de afectados de RP al mundo laboral
El principio de las cuatro tes

uchos afectados de RP
se ven forzados a aban-
donar el mundo del tra-

bajo activo y solicitar la incapaci-
dad laboral. Suelen ser casos de
personas que han sentido los
efectos de la enfermedad en edad
adulta, a partir de los treinta anos,
en el ejercicio de una actividad
laboral que requiere el uso nor-
mal de la vision.

Distinto es el caso de los afecta-
dos jovenes que, sabiendo lo que
ocurre en su vista, pueden afron-
tar su ingreso en el mundo labo-
ral activo psicol6gicamente pre-
parados para superar las barreras
que la deficiencia visual les va a
plantear. El éxito a la hora de
encontrar trabajo serd mucho
més facil si, ademds de voluntad
de superacién y un buen asesora-
miento vocacional, se sigue un
programa adecuado de forma-
cién académica y profesional.
Con todo, encontrar un puesto de
trabajo siendo deficiente visual
es una tarea dificil, no hay que
enganarse. Para ayudar en este
sentido, los afectados de RP en
situacién de iniciar su vida labo-
ral cuentan con la inestimable
ayuda de organizaciones sin
animo de lucro que tienen preci-
samente por objetivo canalizar la
oferta y demanda de trabajo para
personas con discapacidad a tra-
vés de “bolsas de empleo”. Entre
estas organizaciones destacan la
Fundacién AFIM vy, sobre todo,
la Fundacién ONCE.
Efectivamente, la Fundacion
ONCE desarrolla una gran labor
en el campo del acceso al trabajo
de los discapacitados, gracias
tanto a su “bolsa de empleo”
como a la politica de capaci-
tacién y especializacion de estas
personas mediante cursos organi-
zados a tal efecto.

En 1996-1997, la Fundaci6n
ONCE imparti6é el Curso Master
en Gestion de PYMES para per-
sonas con discapacidad visual
(15 alumnos) y no visual (otros

14), ya en su 5° promoci6n. En el
primero de los grupos habia seis
afectados de Retinosis Pigmen-
taria y una con la enfermedad de
Stargardt, siete en total con enfer-
medades degenerativas de la reti-
na.

El pasado 11 de diciembre tuvo
lugar el acto de entrega de diplo-
mas acreditativos de haber supe-
rado este Curso Master. D. Rafael

tinuado en el tiempo; no basta
con mostrar empuje los primeros
dias o el tiempo que dure el peri-
do de prueba.

- Talante: El trabajador discapa-
citado debe mostrar una actitud
positiva hacia la empresa que la
brinda la oportunidad de trabajar.
- Talento: La buena voluntad no
es suficiente; hay que hacer las
cosas bien, con afdn constante de

Rafael De Lorenzo entrega a José Angel Barazal (afectado de RP) el Diploma

de Lorenzo, como Vicepresidente
de la Fundacion ONCE, fue el
orador principal y en su discurso
hizo un especial hincapié en que,
a pesar de todo lo anterior, lo més
dificil es conservar el puesto de
trabajo, y en este sentido expuso
su principio de las cuatro tes.
Segtin el Sr. de Lorenzo, para que
un discapacitado conserve el
puesto de trabajo que tanto
esfuerzo le ha costado conseguir
ha de aportar cuatro virtudes: tra-
bajo, teson, talante y talento.

- Trabajo: El discapacitado debe
cumplir con las obligaciones
laborales que el puesto pueda
conllevar, y ha de hacerlo po-
niendo todo su esfuerzo personal
y sus conocimientos al servicio
de la empresa.

- Teson: El esfuerzo debe ser con-

superacion y perfeccionamiento.
Las siete personas con RP que
han cursado el Mdster en cues-
tion son diplomados o licencia-
dos superiores, y cinco de ellos
ya estan incorporados al
mundo laboral activeo. En cuan-
to a su compromiso con el mun-
do asociativo de la RP, tres son
socios de la Asociacién de
Madrid, uno estd inscrito en la de
Murcia y otro en la de Cataluna;
solo la afectada de Stargardt estéd
fuera de nuestro dmbito, quizd
porque no hayamos sido capaces
todavia de transmitir la idea de
que todos los afectados de cual-
quier enfermedad degenerativa
de la retina vamos en el mismo
barco.
Luis Palacios Fabidn
MADRID
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Actividad asociativa

LLa vida asociativa viene teniendo un
escaso reflejo en los dltimos nimeros de
la revista. Esto no significa que no se
esté trabajando con intensidad en las
diferentes Asociaciones sino que el tra-
bajo cotidiano se ve muchas veces trans-
mitido de una manera mas eficaz para
los asociados a través de boletines auto-
nomicos. Estos boletines, como la Hoja
Informativa de la Asociacion de Madrid
o las revistas Claridad, de la Asociacion
de Andalucia y Vistazo de la Asociaciéon
de Valencia disfrutan de una flexibili-
dad de edicion que la hace mas apropia-
das que ésta para recoger las activida-
des asociativas cotidianas.

X Aniversario

Dicho esto, si que podemos recoger en
Vision actividades que, realizadas a
nivel autonémico, provincial o local, tie-
nen una trascendencia o repercusion
nacional, o pueden servir de ejemplo
para su realizacion en otras Comuni-
dades.

En la segunda mitad de 1997 y los dos
primeros meses de 1998 se ha intensifi-
cado si cabe el ritmo de trabajo de las
Asociaciones. Algunas de sus activida-
des senieras ya fueron apuntadas en el
anterior nimero de nuestra publica-
cion, pero en éste queremos hacer un
amplio repaso de lo que se viene hacien-
do en Espana por la RP.

La Asociacién de Afectados de
RP de Euskadi ha cumplido 10
anos. Con motivo de esta efe-
mérides, la AARPE se dispone
a celebrar una serie de actos a
lo largo del afio, empezando
por la “Cena de Aniversario”
que tuvo lugar el pasado 12 de
octubre.

Como ya es habitual en las
actividades sociales organiza-
das por esta Asociacién, en la
“Cena de Aniversario” los
afectados y simpatizantes de la
AARPE se vieron honrados
con la compainia de diversas
autoridades autonémicas, pro-
vinciales y locales.

En 1988 vieron la luz otras
varias Asociaciones que tam-
bién este ano se disponen a
celebrar su décimo aniversario.
Las de Cataluiia, Valencia y
Madrid ya han anunciado la
celebracién de actos especiales
con motivo de este cumplea-
nos.

Concierto de Navidad

La Asociacién Aragonesa de
RP organiz6 el pasado dia 21
de diciembre, un “Concierto
Musical” en el que colaboraron
la Banda de Muela, Orquesta
de Pulso y Pia Cesaraugusta de
la ONCE y Alfredo Longares.

Como primera experiencia en
un teatro importante de nuestra
ciudad, cedido por el Ayun-
tamiento (Teatro Principal),
puede decirse que fue positivo;
pensamos seguir realizando
experiencias de este tipo ya
que, aparte de la retribucién
econémica que es importante,
es de gran importacia la publi-
cidad y difusién de nuestra
enfermedad, a través de los
medios de comunicacién, pren-
sa, radio, etc.

Jornadas de convivencia
Todas las Asociaciones organi-
zan reuniones con sus asocia-

dos en las que, en torno a una
comida o cena, se aprovecha la
ocasion para conocerse mejor
unos a otros, compartir expe-
riencias y, en definitiva, pasar
un buen rato en compaiia de
quienes tienen similares difi-
cultades visuales.

La Asociaciéon de las Islas
Canarias organizé en mayo su
“Cena de Primavera” para
recaudar fondos para la ayuda a
la investigacién y a la que asis-
tieron, ademds de los socios y
simpatizantes, varias autorida-
des de esta Comunidad. El acto
fue presentado por Diia. Anita
Towsen, famosa locutora de

“Concierto de Navidad” a beneficio del FIEDR en Zaragoza.
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una emisora de radio de esta
isla.

La Asociacién de Madrid orga-
nizé su “Jornada de Conviven-
cia” el 23 de noviembre. Con
una asistencia récord de 260
personas entre socios, simpati-
zantes, amigos y profesionales,
la Jornada se centr6 en torno a
un almuerzo tras el cual se pro-
cedio a rifar entre los asistentes
una serie de regalos gentileza
de diversas casas comerciales y
particulares relacionados con la
Asociacién. El acto resulté un
éxito, tanto en lo social como
en el aspecto econémico, que
también merece ser destacado
pues se recaudaron en total
370.000 ptas. que se dedicardn
a la investigacién de la RP. La
Asociacion de Madrid agradece
la presencia de los distintos
profesionales que nos acompa-
fiaron, asi como la de la
Presidenta de la Federacion y
los representantes de las
Asociaciones de Andalucia y
Asturias en la Junta Directiva
de FAARPEE, que también
estuvieron con nosotros aquel
dia.

Dia Mundial de la RP
Por tercer ano consecutivo, el
tiltimo domingo de septiembre
de 1997 se ha celebrado el Dia
Mundial de la RP. La repercu-
sioén de esta festividad ha sido
dispar en las diferentes Comu-
nidades Auténomas, pero todas
han organizado algin tipo de
actividad, de mayor o menor
importancia, en la medida de
sus posibilidades.

Como botén de muestra de lo
anterior podemos mencionar la
Charla-coloquio  organizada
por la Asociacién de las Islas
Canarias, a cargo del técnico de
Rehabilitaciéon Visual de la
ONCE, D. Juan Luis Moreno
Fuentes, relativa a las ayudas
Opticas aplicadas a nuestra
patologia.

En 1998, FAARPEE se habia
propuesto organizar una cam-
pafia divulgativa con motivo

del “Dia Mundial de la RP” a
nivel nacional. Con este moti-
vo, el Area de Relaciones
Piblicas de la Federacion, inte-
grada por los representantes de
Andalucia y las Islas Canarias,
desarrollaron un proyecto al
que lamentablemente le ha
fallado en el dltimo momento
la fuente prevista de finan-
ciacion; no obstante, las
Asocia-ciones de Andalucia e
Islas Canarias van a seguir ade-
lante con el proyecto asumien-
do ellos los gastos que la acti-
vidad prevista les suponga, y es
probable que otras
Asociaciones se les unan apor-
tando sus propios recursos.

Loteria de Navidad
Vender participaciones de Lo-
teria de Navidad con recargo se
ha convertido en una de las
fuentes de financiacién extra-
ordinaria mds importante para
las Asociaciones de RP, lo
mismo que ocurre en cualquier
otro sector de la sociedad espa-
fola.

El dinero recaudado por esta
via se dedica en todos los casos
a la investigacién de la RP, ya
sea ingresandolo en el FIEDR,
ya en cuentas especificas a este
fin de las Asociaciones.

Por mencionar s6lo aquéllas de
las que tenemos informacion
concreta en la Redaccién de la
revista, venden Loteria de
Navidad las Asociaciones de
Andalucia, Asturias, Madrid y
Valencia. A falta de datos con-
tables de otras Asociaciones, la
de Madrid ha sido la que mas
Loteria ha vendido en 1997,
pues reservé un total de
2.760.000 ptas. que distribuy6
en papeletas de 300 ptas. cada
una (incluido el recargo maxi-
mo legal del 20%), recaudando
de esta forma 552.000 ptas. de
beneficio bruto.

Participacion en ferias

Del 9 al 12 de abril tuvo lugar
en Gijén (Asturias) la “Feria de
las Discapacidades,” en la que

la Asociacién Asturiana dispu-
so de un stand de informacion,
asesoramiento y comunicacion
sobre la RP. El Vocal de Sani-
dad e Investigacion de FAAR-
PEE, José M* Casado, se des-
plazé para colaborar en este
acontecimiento y apoyar el tra-
bajo de los afectados de esa
Comunidad, aprovechando pa-
ra dialogar con los Profesiona-
les de la Medicina que atienden
a las familias de RP asturianas.
Por segundo afio consecutivo,
la Asociacion de Madrid parti-
cipa en la “Feria de Ayuda
Mutua y Salud” organizada por
la Consejeria de Sanidad y
Asuntos Sociales de la Comu-
nidad Auténoma de Madrid.
Esta actividad tuvo lugar en
1997 los dias 6 y 7 de abril y
supuso un buen escaparate para
mostrar al publico en general
las consecuencias que conlleva
padecer la RP. La Asociacién
de Madrid compartié en esta
ocasion su stand con la
Asociacién Espanola de Aniri-
dia, otra patologia ocular cuyos
afectados han decidido
recientemente constituirse en
entidad asociativa con su Pre-
sidenta, nuestra amiga Rosa M*
Sédn-chez de Vega, a la cabeza.

Telemaratén de TV3

El pasado dia 14 de diciembre
de 1997, se celebr6 en el canal
autonémico de Cataluna TV3,
la Telemaraton de TV3.

El objetivo principal fue recau-
dar fondos para la investiga-
cién de las enfermedades gené-
tico-hereditarias degenerativas.
El programa pivoté sobre dos
enfermedades, la fibrosis quis-
tica y la distrofia muscular,
pero la Asociacién de Afec-
tados de Retinosis Pigmentaria
de Catalufia consiguié que la
Retinosis Pigmentaria se
nombrara varias veces en el
programa.

Los investigadores en Retino-
sis Pigmentaria podrdn presen-
tar todos sus proyectos de
investigacion a la Fundacién de
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la Telemaraton de TV3, cuando
las bases salgan publicadas,
posiblemente entre el 15 de
mayo y el 15 de junio.

Al 9 de enero la recaudacién
aproximada ascendia a sete-
cientos millones de pesetas.

Donativos para investi-
gacion

Dice el sabio refranero espanol
que “un grano no hace granero,
pero ayuda al companero”.
FAARPEE ha recibido a lo
largo de 1997 en su Fondo para
la Investigacién de las Enfer-
medades Degenerativas de la
Retina diversos donativos que
agradecemos todos por igual,
con independencia de su cuan-
tia, pues cada cual hace uso de
su generosidad en la medida de
sus posibilidades.

Faltaria espacio en estas pagi-
nas para recoger los nombres
de todas las empresas que faci-
litan regalos a las distintas
Asociaciones para que éstas a
su vez los conviertan en dinero
efectivo mediante sorteos vy
rifas. Queremos no obstante
dejar constancia de que las
Asocia-ciones de Andalucia,
Aragén, Asturias, Cantabria,
Castilla-La Mancha, Castilla-
Leén, Madrid y Valencia han
efectuado ingresos directamen-
te en el FIEDR.

Manteniendo el anonimato de
las personas fisicas que hacen
donativos o contribuyen con su
desinteresado esfuerzo perso-
nal a que las recaudaciones
sean lo mds cuantiosas posible,
merece la pena destacar el
espléndido rasgo de generosi-
dad de un asociado aragonés y
la encomiable labor de un
grupo de asociados de La Roda
de Albacete.

Nuevas asociaciones

En los dltimos meses hemos
asistido al nacimiento de una
nueva asociacion de afectados
de RP, esta vez con dambito de
actuacién provincial: se trata
de la de Guiptzcoa. Ademas,

sabemos que hay otra en trami-
tes de legalizacién, e inquietu-
des por parte de diversos gru-
pos de asociados en varias pro-
vincias mas.

La Junta Directiva de FAAR-
PEE adopté en su reunién del
22 de noviembre el acuerdo de
no aceptar la incorporacion de
esta nueva asociacién -y otras
que puedan surgir en el dmbito
provincial, comarcal o local- en
el seno de la Federacion. Este
acuerdo, refrendado en Ila
Asamblea General del 14 de
febrero, se fundamenta en el
ambito competencial autoné-
mico que los Estatutos de la
Federacion imponen actual-

ciaciones y el resto de organi-
zaciones relacionadas con la
RP deberd canalizarse a través
de los respectivos entes auto-
némicos, lo cierto es que los
afectados de RP debemos dar la
bienvenida a dichas entidades;
les deseamos éxito en la ges-
tion de los intereses de los
afectados de RP que se inscri-
ban en ellas y confiamos en que
no se aislen en sus realidades
provinciales sino que se incor-
poren a través de las asociacio-
nes autonémicas respectivas al
proyecto conjunto que entre
todos llevamos adelante.

Ya en el 98

El 13 de enero de este afio se

Carta a un solidario

Querido Amigo:

Todas las historias tienen su propia miisica, y la de esta
es blanca. La miisica blanca se ejecuta suavemente y se
baila lentamente. Cuando se ejecuta bien, es como oir el
silencio. La misica blanca es algo realmente dificil.
Quizd en ocasiones la sutileza cruce la historia y la fabu-
la con ritmos excelentemente estudiados. Excelente que-
rido Amigo ha sido tu actuacion, que nos ha llenado de
orgullo a todos. Y deseamos expresdrtelo a través de
estas lineas. Tu colaboracion con el Fondo de
Investigacion de las Enfermedades Degenerativas de la
Retina, con un millon de pesetas, nos ha conmovido y
dado fuerzas para seguir trabajando y luchando.

Desde la Asociacion Aragonesa de Retinosis
Pigmentaria a la cual perteneces como socio, casi desde
su fundacion, te queremos decir “Gracias Amigo”.

Maite Melero - AARP

mente a cualquier entidad que

aspire a integrarse en FAAR-
PEE, siendo por otra parte
legalmente imposible la exis-
tencia de dos organismos con
andlogos fines en un mismo
territorio.

Si desde el punto de vista
administrativo las relaciones
entre estas posibles nuevas aso-

celebré el Acto de Inaugura-
cion del Curso Académico en la
Real Academia Nacional de
Medicina, con motivo del cual
se hace habitualmente entrega
de los premios y galardones
que la Academia otorga cada
ano.

En el brillante articulo escrito
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especialmente para nosotros
por la periodista Cristina Bajo,
habitual colaboradora del Real
Patronato para la Prevencion y
Atenci6n a Personas con Mi-
nusvalias, ya ha quedado bien
explicado que este afo nos han
concedido el Premio “José
Garcia Sicilia” a nuestra re-
vista por ser la mejor en el drea
de divulgacién de la medicina a
juicio de la Real Academia.
Pues bien, al acto de entrega
del diploma acreditativo del
premio acudimos los miembros
del Equipo Directivo de la
revista, acompanados de la
Presidenta de FAARPEE y la
Dra. Carmen Ayuso en repre-
sentacién del Comité Cientifi-
co y como Asesora de la re-
vista, y respaldados por una
nutrida representacion de la
Asociacion de Madrid, encabe-
zada por su Presidente vy
Vicepresidenta, asi como algu-
nas personas del entorno fami-

liar y amigos.

El acto resulté altamente emo-
tivo y ha supuesto una inyec-
cion de optimismo y animos
renovados en el esfuerzo que
entre todos hacemos por sacar
adelante esta publicacion.

Proximos acontecimien-
tos

De aqui al otofio ya hay previs-
tas algunas actividades organi-
zadas por diferentes Asocia-
ciones o por la propia Federa-
cién. Solo podemos anunciar
aqui aquéllas de las que tene-
mos noticia:

- Celebracion del X Aniver-
sario: A la de Euskadi, se unen
este ano las Asocia-ciones de
Cataluiia, Madrid y Valencia.

- II Jornada sobre Enferme-
dades Degenerativas de la Re-
tina en Madrid: La Asociacion
de Madrid convoca esta II
Jornada (la primera tuvo lugar
en octubre del 96) para el 13 de

iy
.

B

S

junio de este afo. Ya ha confir-
mado su asistencia como invi-
tado de honor el Prof. Dr.
Manuel Del Cerro, lider mun-
dial en el proyecto para el tras-
plante de fotorreceptores como
enfoque terapéutico contra la
RP.

- X Congreso Mundial de
IRPA: Ya ha quedado anuncia-
do para el 18 y 19 de julio en
Lugano, Suiza. FAARPEE es-
tard presente en este Congreso
y las actividades institucionales
reglamentarias de la Asocia-
cién Internacional de RP. La
Asamblea General de FAAR-
PEE del 14 de febrero ha desig-
nado a Vicenta Gallart, Con-
cepcion Vilela y Luis Palacios
como representantes oficiales
en este Congreso. La Dra.
Vilela ha solicitado asistir al
Congreso de Suiza en vez de
desplazarse a Florida (EEUU.),
al Congreso de ARVO, como
en anos precedentes. ]
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Una nutrida representacion de la Asociaciéon de Madrid asiste a la entrega del Premio “José Garcia
Sicilia” de la Real Academia Nacional de Medicina a la revista Vision.
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DIRECTORIO DE LA FEDERACION DE
ASOCIACIONES DE AFECTADOS
DE R.P. DEL ESTADO ESPANOL -

F.A.A.R.PE.E.

ASOCIACION DE ANDALUCIA
C/ Resolana, 30, (Edif. ONCE)
41009 SEVILLA

Telf. 95 490 16 16 Ext. 384
Presidenta:M*Luisa Reyes Tamajén

ASOCIACION DE CANTABRIA
C/ Los Caiios, 5. Bajo Dcha.

39001 SANTANDER

Presidente: D. Ignacio Pérez Prieto

AERFPL

ASOCIACION DE CATALUNA
C/ Calabria, 66 Desp. 5. (Edif. ONCE)
08015 BARCELONA

Telf. 93 325 92 00 Fax. 424 91 44
Presidente: Joan Claramunt Pedreny

A G A R-P.
ASOCIACION DE BALICMA DE AFECTADES DE
RETINGSIS PISMENTARU

ASOCIACION DE GALICIA

C/ Torreiro, 30 1°, local 5

15008 LA CORUNA

Telf. 981 20 47 55 Fax. (981) 22 56 83
Presidente: Fausto Torio Garcia

ASOCIACION DE MURCIA
C/ Juan Ferniindez, 28 8° A
30204 CARTAGENA (Murcia)
Telf. 968 5262 10

Presidente: Luis Berrocal Balanza

ASOCIACION DE ARAGON

P? de Echegaray y Caballero, 76
Edif. ONCE - 50003 ZARAGOZA
Telf. 976 28 15 24 77 Fax. 28 38 87
Presidente: Angel Tierra Anoro

\
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ASOCIACION DE CASTILLA LA MANCHA
Pza. Virgen de los Llanos, |

02001 ALBACETE

Telf. 967 22 15 40 Fax. 967 52 38 62
Presidente: Antonio Gomez Ibinez

ASOCIACION DE EUSKADI

C/ iturribide, 26 Ent, Dpto. 6°

48006 BILBAO

Telf. 94 415 64 76 Fax. 416 76 08
Presidenta: Begona Gémez la Fuente

:@-‘JA ﬁzCIACION

FECTADOS
Avda. Primero de Mayo, 10 DE
Teléfono: (928) 36 71 88 LA COMUNIDAD CANARIA
35002 - Las Palmas de Gran Canaria

ASOCIACION DE LAS ISLAS CANARIAS
Avda. Primero de Mayo, 10, (Edif. ONCE)
35002 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
Telf. 928 36 71 88 Fax. 36 49 18

Presidente: Germdn Lépez Fuentes

<D
ARPN

ASOCIACION DE NAVARRA

C/ Media Luna, 19 (Edif. ONCE)
31001 PAMPLONA

Telf. 948 22 97 89 Fax. (948) 22 07 09
Presidente: José Maria Casado Aguilera

FEDERACION DE ASOCIACIONES
C/Montera, 24,2 H 1

28013 MADRID

Telf. 9-15-32-07-07 Fax. 9-15-21-60-84
Presidenta: Vicenta Gallart Jiménez

4.ARY:

ASOCIACION DE ASTURIAS
Hospital Central de Asturias

C/ulidn Claveria, /N 33006 OVIEDO
Telf. 98 510 61 00 Fax. 36508
Presidente: Andrés Mayor Lorenzo

A.C.LAR.P.

ASOCIACION DE CASTILLA.LEON
C/ Dos de Mayo, 16

47004 VALLADOLID

Telf. 983 39 40 88 Fax. 30 57 26
Presidente: Félix Romédn Barcenilla

ASOCIACION DE EXTREMADURA
C/ Luis Braille, 10

06800 MERIDA (Badajoz)

Telf. 924 36 31 12 Fax. 31 13 08
Presidente: Purificacion Zambrano Gomez

ASOCIACION DE MADRID
C/Montera, 24 2°H |

28013 MADRID

Telf. y Fax. 91 521 60 84
Presidente: Gregorio Beltrdn Cortés

ASOCIACION DE VALENCIA

C/ Gran Via Ramén y Cajal, 12 (Edif. ONCE)
46007 VALENCIA

Telf. 96 380 02 11 Fax. 380 03 11

Presidente: Joaquin Selva Roca de Tagoares
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