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PRIMERAS PALABRAS

EDITORIALES

Terapias, tratamientos y otros inventos

odos los miembros de

las 17 asociaciones de

afectados de RP que for-
man la FAARPEE padecemos
alguna degeneracién retiniana o
somos familiares de enfermos. Lo
que diferencia a nuestras asocia-
ciones de cualquier otra entidad
organizativa que se preocupe de
los problemas de deficientes
visuales es nuestro especial empe-
fio en la promocién de la investi-
gacién para que un dia, lo antes
posible, podamos todos vernos
curados.

Nuestra obligacién es conocer
y decir la verdad: hoy por hoy
las degeneraciones retinianas no
tienen cura. Pero también debe-
mos decir que los conocimientos
cientificos que ahora existen no
tienen nada que ver con lo que se
sabia hace diez afios, que se esti
investigando mucho y
bien en todo el mundo y que ya
hay dos o tres lineas de tratamien-
to que, segiin los propios investi-
gadores, dardn fruto positivo a
medio plazo.

Lo que ocurre es que los afec-
tados observamos que la enferme-
dad progresa mds o menos despa-
cio en cada caso y nos vemos ten-
tados a tomar decisiones llevados
muchas veces por la desespera-
cién. Porque en este mundo siem-
pre ha habido, hay y habra desa-
prensivos y sinvergiienzas que
quieran aprovecharse de las nece-
sidades de los demads.

Son muchos los casos de afec-
tados de RP que se han expuesto
a supuestos tratamientos o tera-
pias, siempre costosisimas, que
unicamente han servido para hun-
dir mds a la persona en su deses-
peraci6n al ver que, a medio o lar-
go plazo, no servian para nada,
cuando no les han perjudicado en
su funcién visual o en cualquier
otra.

Hablamos de supuestos trata-
mientos o terapias cuyos patroci-

nadores siempre avalan con teori-
as convincentes para quienes lo
inico que nos importa es recupe-
rar la parte de vision perdida.
Cudntos de nosotros nos
hemos sometido a implantes de
placenta, inyecciones de vacunas
y productos relacionados con el
sistema inmunolégico, sesiones
de oxigeno-terapia en cdmaras
hiperbiricas, etc.; por no hablar
de curanderismo a base de
ungiientos, imposicién de manos
y muchas otras précticas que se
han demostrado absolutamente
indtiles.

Especial referencia
merece el tratamiento con amino-
4cidos que se ha venido suminis-
trando desde mediados de los
setenta en la ex-Unién Soviética.
Muchos hemos viajado a Mosci
desde todo el mundo en una o
varias ocasiones para someternos
a un tratamiento que las autorida-
des sanitarias de Europa y Esta-
dos Unidos se niegan a reconocer
como tal por falta de adecuacién
de los protocolos de investiga-
cién soviéticos a los cdnones
cientificos vigentes en Occidente.
Lo cierto es que muchos hemos
abandonado esa via, pero sigue
habiendo un buen nidmero de
afectados que creen en ella, apor-
tindose en algiin caso datos cier-
tos de mejoria objetiva en la
vision.

Otro supuesto tratamiento que
ahora estd en candelero es el que
el Dr. Peldez ofrece en Cuba.
Nuestra opinién al respecto queda
muy clara en el articulo que
incluimos en este mismo nimero
de la revista, pues nos adherimos
al dictamen del Prof. Berson.

En paralelo con estas terapias
y/o tratamientos han aparecido
algunos aparatos que nos quieren
vender como la solucién definiti-
va a nuestros problemas. Los téc-
nicos en rehabilitacién visual y
los 6pticos especializados en baja

vision tienen las cosas muy claras,
pero son muchas las personas que
llaman a las asociaciones pregun-
tando si sabemos algo sobre, por
ejemplo, el casco inventado por la
NASA y comercializado por una
empresa de Alicante, porque han
oido en la radio a un senor que
decia que sirve para los proble-
mas de degeneracién de la retina.
Pues bien: no sélo hemos oido
hablar de ello sino que lo hemos
visto y probado, y hemos discuti-
do sus fundamentos técnicos con
profesionales, y la conclusién es
que se trata, una vez mas, de un
invento que quizd sea 1til para
otras personas con otros proble-
mas, pero no para los afectados
de RP.

Con todo esto lo que queremos
decir se resume en los siguientes
puntos:

1. En las asociaciones dispone-
mos de informacién abundante
sobre cualquier posible terapia,
tratamiento o aparato susceptible
de ser beneficioso para los afecta-
dos de RP.

2. Para saber si una terapia, tra-
tamiento o aparato es eficaz, dis-
ponemos de un Comité Cientifi-
co-Médico Asesor que nos acon-
seja rdpida y eficazmente sobre
cualquier tema que se suscite al
respecto. Ademads, nuestro Comité
estd en contacto y forma parte del
Comité Internacional, lo
que garantiza la calidad de su ges-
tién con relacién a cualquier pre-
sunta solucién que se ofrezca a
los afectados de RP en cualquier
pais del mundo.

Debemos perseverar en la con-
fianza que hemos depositado en
nuestros médicos y, ante cualquier
noticia difundida por los medios
de comunicacién, dirigirnos a las
asociaciones para preguntar antes
de tomar ninguna decisién.

Luis Palacios
Director
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Asociacion Europea de RP

I a gestacién de la Federacion
de Asociaciones de Afecta-
dos como organismo de

dmbito estatal que representa y

defiende los intereses de los afecta-

dos de RP en todo el territorio
nacional fue mds dificil de lo que
ahora pueda parecernos, y su esta-
bilidad no estd exenta de tensiones.

En 1989 existian 5 asociacio-
nes de dambito autonémico legal-
mente constituidas, mds una deno-
minada Asociacién Espanola de
Afectados de RP que, con sede en
Zaragoza, estaba legalizada con
ambito nacional.

Tras la legalizacién de la
Federacién de las asociaciones
autonémicas, la primera gran bata-
lla ideologica se planteé a la hora
de convencer a nuestros amigos de
Zaragoza para que reconvirtiesen
su Asociacién en autonémica y se
incorporasen a la FAARPEE, evi-
tando de esta forma la coexistencia
de dos entidades de dmbito estatal
con los mismos objetivos basicos,
sobre todo teniendo en cuenta que
el nimero de socios representados
en aquel entonces era
bastante pequeiio.

La idea subyacente a la deci-
sion de organizarnos como federa-
cién de asociaciones autondémicas
consistia en considerar la conve-
niencia de adaptar nuestra organi-
zacién al marco juridico-politico
del Estado, pensando que de esta
forma se podrian aprovechar mejor
los recursos econémicos y sociales
que los diferentes gobiernos auto-
némicos pudiesen poner a disposi-
cibn de las asociaciones sin
dnimo de lucro.

Ya hemos comentado en
otras ocasiones que el mapa de las
asociaciones autonémicas quedé
definitivamente cerrado en 1994,
salvo los casos de Ceuta y Melilla,
donde los afectados de RP se han
visto inducidos a asociarse en la
andaluza. Salvo algunas dificulta-

des temporales de cardcter adminis-
trativo en las asociaciones de La
Rioja y Baleares, la estructura fede-
rativa estd consolidada y puede fun-
cionar sin mds problemas.

Ahora bien: ;hasta qué punto
puede utilizarse la misma idea que
nos llevé a organizar en Espaiia una
federacién de asociaciones autoné-
micas para pergefiar una estructura
supranacional de dmbito europeo?
La Unién Europea (UE) estd adqui-
riendo cada dia mds fuerza como
organizacién trasnacional con com-
petencias politicas, econémicas,
etc. La UE otorga multitud de ayu-
das econémicas para iniciativas de
todo tipo, a condicién de que el
solicitante sea una entidad
con representacién en varios Esta-
dos de la Uni6n.

Desde 1993, el Dr. Von
Gizycki, representante de la Aso-
ciacién Alemana de RP ante IRPA 'y
delegado de la Presidenta de la
Asociacion Internacional de RP
para asuntos europeos, viene pro-
poniendo la creacion de una organi-
zacién de dmbito europeo que aglu-

tine los intereses de las asociacio-
nes de RP de los paises miem-
bros de la UE para defenderlos ante
los 6rganos de decision de la
Unidn.

En el Congreso de la Asocia-
cion Internacional de RP. celebrado
en agosto en Washington (Estados
Unidos), se ha dedicado una maia-
na para reunir a los representantes
de las asociaciones de los paises
miembros de la Unién Europea,
decidiéndose potenciar la creacién
de la Asociacién Europea de RP
sobre la base y con las competen-
cias que las organizaciones europe-
as existentes decidamos.

Ahora somos nosotros quie-
nes tenemos que adoptar la decisién
mads favorable a nuestros intereses.
La opinién de todos los socios de
las 17 asociaciones autonémicas es
importante y desde estas pédginas
les invitamos a que manifiesten su
opinién, debatiendo este tema en el
seno de la asociacién a la que se
encuentren adscritos.

Luis Palacios
Director

-

enfermedad.

[FELIZ NAVIDAD!

En nombre de FAARPEE y de todas las
asociaciones que integran la Federacion,
el Equipo de Redaccion de la Revista
VISION les desea que disfruten de unas
Felices Fiestas y que el proximo aiio 1997
sea el que nos traiga la solucidn a nuestra

2/ Vision
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:ATENCION!

Evaluacion del denominado ““tratamiento cubano’’

A todos los

Miembros de
IRPA

Ziirich, 13 de mayo de 1996

Estimados amigos:

El Dr. E. Berson y sus cola-
boradores han publicado en el
nimero de mayo de Archives of
Ophthalmology los resultados de
un estudio para verificar la efica-
cia del tratamiento cubano. En
este mismo numero también se
publica un editorial sobre dicho
tema. Los resultados del estudio
del Dr. Berson no concuerdan
con las afirmaciones del Dr. Orfi-
lio Peldez en el sentido de que su
supuesto tratamiento es eficaz.
La Fundacion Lucha contra la
Ceguera ha financiado la investi-
gacion del Dr. Berson en un
esfuerzo por establecer si la
intervencion cubana en casos de
RP es segura y eficaz. Como
resultado del estudio del Dr. Ber-
son, el Comité Cientifico y Médi-
co Asesor (SMAB) de IRPA ha
llegado a la conclusion de que
los resultados indican claramen-
te que la intervencion cubana en
casos de RP no proporciona nin-
gun beneficio; antes al contra-
rio, supone un gran riesgo
potencial de dano. El SMAB de
IRPA evitard su recomendacion.

Esta publicacion estd revi-
sada y ofrece garantias de segu-
ridad cientifica. Nos gustaria dar
las gracias a la Fundaciéon Lucha
contra la Ceguera por haber
hecho posible este estudio.

Con mis mejores deseos,
atentamente.

Christina Fasser
Presidenta de IRPA

El tratamiento cubano no es beneficioso

os resultados de un
reciente estudio médico
muestran que no hay base

para apoyar la eficacia defendida por
el Dr. Orfilio Peldez en cuanto al tra-
tamiento cubano para las degenera-
ciones retinianas. El estudio, publica-
do en el nimero de mayo de la revis-
ta Archives of Ophthalmology, ha
sido dirigido por el Dr. Eliot Berson y
sus colegas de la Harvard Medical
School (Escuela de Medicina de Har-
vard), Massachusetts Eye and Ear
Infirmary (Departamento de Vista y
Oido de Massachusetts). El Dr. Ber-
son ocupa la cdtedra William F. Cha-
tlos de Oftalmologia de Harvard.

Se realizaron exdmenes comple-
tos de la vista a 10 pacientes con
Retinosis Pigmentaria, una forma de
degeneracién retiniana, antes y des-
pués de viajar a Cuba para someter-
se al tratamiento. Este grupo de
pacientes no mostré mejoria en la
vista; por el contrario, su vision
empeord. Basdndose en los datos de
estos examenes, el Dr. Berson y sus
colaboradores concluyen:

“.. la intervencién ofrecida en
Cuba no produce beneficios a los
pacientes con Retinosis Pigmenta-
ria... Con esta intervencién aumen-
tan las posibilidades de que se empe-
ore el curso de la enfermedad.”

Al comentar la
intervencién cubana en un editorial
que acompaiia al estudio de Har-
vard, el Dr. Richard Weleber, profe-
sor de Oftalmologia y Genética
Molecular y Médica del Instituto
Ocular Casey, de la Universidad de
Ciencias de la Salud de Oreg6n, afir-
ma;

“Berson y sus colaboradores con-
cluyen que el tratamiento cubano
para la RP no sélo es ineficaz sino
que posiblemente puede dafiar la
vision... Los hallazgos de Berson y
colaboradores coinciden con otros
dos estudios que tampoco pudieron
documentar mejoria o estabilizacién

a partir del protocolo terapéutico
cubano.... En conjunto, estos tres
estudios bastan para desautorizar
completamente la eficacia del proto-
colo cubano y obvian cualquier
necesidad de realizar mads estu-
dios de este llamado régimen de tra-
tamiento.”

El  procedimiento  cubano
implica 3 componentes: estimula-
cién eléctrica del ojo, transfusiones
de sangre tratadas con ozono y ciru-
gia ocular.

Segin los miembros del comité
cientifico asesor de la Fundacién, la
estimulacién eléctrica no tiene base
médica o cientifica para utilizarse
en el tratamiento de la RP. La afir-
macién del Dr. Peldez de que el
shock eléctrico prepara al paciente
para las manipulaciones siguientes
no ha podido ser probada.

El segundo  componente,
la retransfusion de la sangre del
paciente tras haber sido tratada con
0zono, se utiliza en Cuba para tratar
gran nimero de enfermedades, pero
no se ha encontrado ningiin benefi-
cio en el caso de la RP; ademds, el
0zono es tan inestable que se rompe
antes de que la sangre se retransfun-
da en el paciente.

La razén del tercer componen-
te. la intervencién quirdrgica, se
basa en una teorfa desacreditada
segiin la cual la pérdida de vision
producida por la RP se debe al estre-
chamiento de los vasos sanguineos,
lo que restringe el flujo sanguineo de
la retina; en realidad, sin embargo, la
constriccion de los vasos es un efec-
to secundario que ocurre después de
que la enfermedad haya progresado
bastante. Varios intentos realizados
en el pasado para aumentar la circu-
lacion sanguinea retiniana no han
evitado posteriores pérdidas de
vision. Ademds, la investigaci6n
en RP ha establecido que la enfer-
medad se debe a la mutacion genéti-
ca que produce el dafio en las células
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de la retina, no la circulacién san-
guinea.

Teniendo en cuenta que la inter-
vencién cubana no estaba proba-
da, la comunidad cientifica de la RP
ha solicitado al Dr. Peldez que pro-
porcione datos de seguridad y efica-
cia o, en caso de carecer de tales
datos, que colabore con otros inves-
tigadores en un estudio bien disefia-
do para establecer si su tratamiento
es seguro y eficaz. Aunque nunca ha
proporcionado ninguna prueba cien-
tifica de beneficio con su tratamien-
to, el Dr. Peldez ha afirmado en
numerosas ocasiones que es eficaz
en un 98% para detener la pérdida de
vision, en tanto que del 50 al 78% de
los pacientes experimentan mejoria.

Sin proporcionar documentacién

alguna, el Dr. Peldez ha vuelto a
insistir en que el componente quirtr-
gico de su tratamiento es completa-
mente seguro. Sin embargo, oftal-
mélogos alemanes y noruegos han
informado de graves complicacio-
nes en la cirugia del Dr. Peléez, tales
como doble visién a consecuencia
de un movimiento restringido del
0jo, extrema sensibilidad a la luz y
pérdida acelerada de la visién. Dado
que el Dr. Peldez nunca ha propor-
cionado sus hallazgos, no se sabe
cudntos otros pacientes han experi-
mentado resultados similares.

Debido a que los investigado-
res han comprobado las complica-
ciones quirtirgicas surgidas a partir
del tratamiento cubano y a la falta de
datos cientificos, el Dr. Peldez ha
modificado o se ha retractado de sus
postulados originales. Asf, por ejem-
plo. en junio de 1994, durante la
visita a Cuba de dos miembros del
comité cientifico de La Fundacién
Lucha contra la Ceguera, el Dr. Peld-
ez reconocid que carecia de pruebas
objetivas que apoyasen sus postula-
dos y expresé su deseo de trabajar
con la comunidad de afectados de
RP para comprobar su tratamiento.
Desde aquella visita, tanto La Fun-
dacién como los investigadores de
RP han gastado una considerable
cantidad de tiempo y dinero
en intentar organizar un estudio en
colaboracién con el Dr. Peldez, que
al final no se ha podido realizar.

Entretanto, varios pacientes que
habfan decidido seguir el tratamien-
to del Dr. Peldez contactaron con los
investigadores  de  Harvard.
Estos pacientes se prestaron volun-
tarios para ser examinados antes y
después de recibir el tratamiento
cubano. Debido a la posibilidad de
que se produjesen mejoras subjeti-
vas, el Dr. Berson y sus colaborado-
res decidieron evaluar objetivamen-
te a todos los pacientes, recibiendo
financiacién para ello por parte de
La Fundacién.

Para evaluar el tratamiento cuba-
no, los investigadores de
Harvard midieron la agudeza y el
campo visual e hicieron electrorreti-
nograffas computerizadas (ERG)
durante perfodos de 6 a 8 meses pre-
y post-tratamiento. De estos tests, el
ERG es el tnico que provee de una
evaluacién objetiva de actividad
retiniana y es una medida fiable de
los cambios producidos por la RP.

En el estudio de Harvard
los pacientes mostraron en general
una disminucién del campo visual
en esos 6-8 meses mds acentuada
con respecto a quienes no reciben
ningln tratamiento. El empeora-
miento en los ERG fue también, por
término medio. significativamente
mis rdpido de lo que se podia espe-
rar basdndose en los resultados obte-
nidos en ensayos previos o en
pacientes que no habfan recibido el
tratamiento. La agudeza visual, que
normalmente cae muy lentamente
en pacientes con RP, no mostré cam-
bios significativos.

A pesar de que los pacientes sin-
tieron una mejora subjetiva en la
visién, los datos obtenidos no permi-
ten apoyar positivamente el posible
beneficio terapéutico. Al contrario:
estos datos sugieren que el trata-
miento cubano podria acelerar la
pérdida de visién.

En respuesta al estudio de Har-
vard, Gordon Gund, Presidente
del Patronato de la Fundacién, dijo:
“La Fundaci6n y la comunidad de
investigadores de la visién han
hecho sinceros esfuerzos para deter-
minar si el tratamiento cubano ofre-
ce algtin tipo de beneficio terapéuti-
co. Basdndose en el estudio de Har-

vard, los representantes clinicos de
nuestro Comité Cientifico Asesor
han concluido que no se deben reali-
zar mds evaluaciones del tratamien-
to cubano. Asi, La Fundacién no
dedicard mds recursos a estudiar esta
terapia. La Fundaciéon aconseja a
cualquier paciente que esté actual-
mente considerando la posibilidad
de seguir este tratamiento,
que lo consulte con su doctor sobre
los resultados de este estudio.”

El hecho de que el
tratamiento cubano no produzca
beneficios a los pacientes es, obvia-
mente, desalentador. Lo tnico que
quiere La Fundacién es una cura
para las enfermedades degenerativas
de la retina. Al mismo tiempo, sin
embargo, la comunidad cientifica
debe estar en guardia contra cual-
quier tratamiento
potencialmente dafiino. Con inde-
pendencia de la buena intencién,
siempre deben llevarse a cabo estu-
dios bien disefiados para establecer
la seguridad y la eficacia de cual-
quier terapia experimental antes de
recomendarla a los pacientes.

Dado que el tiempo es esencial
para los afectados que experimen-
tan pérdidas de visién progresivas,
hay que apoyar al médximo la inves-
tigacion de las terapias prometedo-
ras. Por ejemplo, un estudio bien
disefiado concluyé que la vitamina
A puede retrasar la progresién de la
RP en adultos. El éxito de los pro-
gramas de investigacién genética
recomienda el patrocinio de experi-
mentos de terapia génica; se estd lle-
vando a cabo wuna nueva
iniciativa para evaluar terapias far-
macolG6gicas que protejan la retina, y
el rescate de células de la retina y las
terapias de trasplante, aunque estdn
en las etapas iniciales, también ofre-
cen perspectivas reales para futuros
tratamientos de las enfermedades
degenerativas de la retina. Con estos
esfuerzos en investigacion, algiin dia
encontraremos la curacién para las
degeneraciones retinianas.

Tom Hoglund

Coordinador Cientifico

Fundacién Lucha contra la Ceguera
Baltimore (USA)
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IRPA - IX Congreso Mundial

el 15 al 22 de agosto, apro-
vechando el 25 aniversario
de la Fundacién Americana

Lucha contra la Ceguera, nombre
de la Asociacién de RP en los Esta-
dos Unidos, se ha celebrado en Was-
hington el IX Congreso Mundial de
Retinosis Pigmentaria.

El dia 15 tuvo lugar la Asamblea
General de IRPA, previa al Congre-
so en si. A esta reunién
asistieron representantes de 20 pai-
ses cuyas organizaciones son miem-
bros de pleno derecho, asi como de
numerosos miembros observadores.

El dia 16 se ofrecié a los miem-
bros de IRPA un adelanto de las con-
ferencias que los profesores e inves-
tigadores iban a exponer en dias
sucesivos: en la seccién permanten-
te de conferencias cientificas parti-
ciparon ponentes de la talla de los
Profs. Humphries (Irlanda), Bird y
Lund (Inglaterra), Berson, Chader,
Dryja y Fishman (USA), elc.

El Congreso ha sido una macro-
conferencia, con asistencia de mds
de 800 personas y una gran organi-
zacién. Se celebraban simultdnea-
mente charlas, reuniones, conferen-
cias sobre distintos aspectos de RP,
S. Usher, Degeneracién Macular,
elc.

Ademds de las conferencias y en
paralelo, hubo una
exposicién de articulos para baja
vision, perros guias, libros para invi-
dentes, etc., que ha resultado muy
interesante por el nivel de las casas
comerciales que los presentaron.

Espaiia, por medio de la FAAR-
PEE, ha estado representada en
este Congreso (hemos asistido a
todos desde 1988), a pesar del gran
esfuerzo econémico que esta vez
nos ha supuesto desplazarnos a los
Estados Unidos. Tenemos las cintas
de todas las conferencias cientificas.

El pr6ximo Congreso Mundial de
IRPA tendrd lugar en Lugano (Sui-
za), en 1998, mientras que el corres-
pondiente al aiio 2000 se celebrard
en Toronto (Canada).

La Presidenta de IRPA sigue sien-
do, por votacién undnime, Christina
Fasser, de Suiza.

Otros Congresos

Ademais del IX Congreso Mun-

dial de IRPA, en los primeros diez
meses de este _ano _ha habido

representantes de la FAARPEE o
del Grupo de Investigacion de RP
Espaiia en los siguientes Congre-
S0S:

- Congreso de la Asociacién
para la Investigacién en Visién y
Oftalmologia (ARVO) - Florida
(USA), abril.

- Congreso Europeo de Genética
Humana - Londres (Inglaterra),
abril.

- Congreso del Grupo Europeo de
Oftalmologia Pedidtrica (EPOG) -
Valencia, septiembre.

- Congreso de la Sociedad Espa-
fiola de Oftalmologia (SEO) -
Madrid, octubre.

Merece  especial  mencién
el Seminario Internacional celebra-
do en El Escorial (Madrid), sobre
los estudios de genética humana
aplicados a la RP. Este Seminario
tuvo lugar en la primera quincena
del mes de septiembre y ha supues-
to para nosotros un hito, tanto por su
importancia objetiva como por el
hecho de haber participado en su
organizacion.

Seminario en El Escorial

Después de varios afos de
esfuerzo, por fin hemos conseguido
que el Prof. Pawloviski, coordina-
dor del proyecto de investigacion
internacional sobre Retinosis Pig-
mentaria, haya convocado en Espa-
fia uno de los seminarios que pro-
mueve. Dicho Seminario tuvo lugar
del 8 al 13 de septiembre en El
Escorial (Madrid) y a €l asistieron
NUMErosos expertos en
genética humana de todo el mundo.

Con el inapreciable apoyo de
la Dra. Ayuso, este Seminario
ha resultado un éxito total por la
calidad del trabajo que allf se reali-
z6, por mds que para los afectados
no se produjese ninguna novedad
resefiable.

Lamentablemente el Prof.
Pawloviski no permite la entrada en
este tipo de reuniones a ningin
representante del mundo asociativo
de la RP; en esta ocasién, y sélo
como excepcidén, permitié la pre-
sencia de la Presidenta de IRPA,
Christina Fasser, quien se desplazé
a Madrid para participar especifica-
mente en dicho Seminario.

Concepcién Vilela
Comité Cientifico Médico Asesor

(Foto de familia en El Escorial)
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PRIMERAS PALABRAS

V Conferencia Internacional sobre Baja Vision

El 2% de los espaiioles padecen bajan vision

el 8 al 12 de julio se celebré
en Madrid, organizada por
la Organizacion Nacional

de Ciegos Espaiioles (ONCE), la V
Conferencia Internacional sobre
Baja Vision Vision 96. En
dicho acontecimiento se dieron cita
alrededor de 600 especialistas pro-
cedentes de 70 paises, entre oftal-
mélogos, Opticos-optometristas y
expertos en rehabilitacién visual,
que analizaron esta cuestion desde
distintos puntos de vista. En este
evento colabor6é igualmente el
Colegio Nacional de Opticos-opto-
metristas.

Las enfermedades que mds inci-
den en pérdidas parciales o total de
visién, segin los datos recogidos
por la ONCE entre las personas afi-
liadas son, por este orden:

- Miopia magna (19,25%).

- Retinopatia diabética
(15,27%).

- Degeneraciones
retinianas y Retinosis Pigmentaria
(9,68%).

- Atrofia 6ptica (8,71%).

- Degeneracién macular senil
(8,04%).

- Glaucoma (6,12%).

- Cataratas (4.41%).

Todos los ponentes
invitados hicieron hincapié en evi-
tar miltiples problemas derivados

(Inés Romero)

de la pérdida de visién que, aun a
falta de un censo concreto y defini-
do, afectan a cerca de un 2% de la
poblacién de Europa, segiin diver-
sos estudios recientes reealizados
en los paises de la Unién
Europea. En Espana, estariamos
hablando de unas 800.000 perso-
nas.

Participantes de
prestigio mundial

Entre los especialistas de renom-
bre internacional que se reunieron
en Vision 96, cabe citar al doctor
suizo Thylefors, Director del Pro-
grama de Prevencién de la Cegue-
ra, de la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS), al profesor de Baja
Visién Ian L. Bailey. de la Escuela
de Optometria de la Universidad de
Berkeley; el también americano
Gregory L. Goodrich, psicélogo e
investigador del Veterans Adminis-
tration Medical Center; al doctor en
Optica-Optometria y Director del
servicio de Baja Vision del New
York Lighthouse (EEUU), Bruce P.
Roosenthal; al doctor Van der
Wildt, Presidente de la Sociedad
Internacinal para la Investigacién y
Rehabilitaciéon de la Baja Visién
(Holanda), y la doctora en Psicolo-
gia y Profesora de la Universi-
dad de Texas (EEUU), Natalie
Barraga, considerada como la ini-
ciadora del estudio de la baja vision
como disciplina auténoma.

Entre las aportaciones espafiolas
destaca la del doctor Julidan Garcia
Sinchez, Presidente de la Sociedad
Espaiola de Oftalmologia, que pre-
sentard un estudio sobre el glauco-
ma.

En nuestro pais, la Baja Visién
ha conseguido hacerse un hueco en
seis universidades: la
Complutense de Madrid y las de
Alicante, Granada, Santiago de
Compostela, Murcia y Tarrasa.

Para rehabilitar  a las

personas afectadas por problemas
de Baja Vision, es fundamental la
utilizacién de determinadas ayudas
Gpticas y electronicas. Los dltimos
avances en este campo fueron obje-
to de una exposicién de material
especifico de Baja Vision, que estu-
vo abierta al piblico en general en
la Sala de Exposiciones del Palacio
de Congresos de Madrid. Fueron 17
las empresas espafiolas y extranje-
ras participantes en esta exposicion,
entre ellas Novo-Visién, el grupo
de Opticas que patrocina parcial-
mente la publicacién de esta revista
mediante la insercién de su publici-
dad.

La FAARPEE estuvo
presente

La Federacién de Asociaciones
de Afectados por Retinosis Pigmen-
taria en el Estado Espafiol estuvo
presente en esta V Conferencia
Internacional sobre Baja Vision
gracias a las amables invitaciones
del Consejo General de la ONCE y
de la Fundacién ONCE, por las que
pudimos participar la actual Presi-
denta de FAARPEE.
Vicenta Gallart, Inés Romero,
actual Tesorera, la anterior Presi-
denta de la Federacion, Concepcién
Miguel, y Luis Palacios, en calidad
de Director de la revista Visién,
lucha contra la ceguera.

El movimiento asociativo inter-
nacional en torno a la RP estuvo
ademds presente mediante la parti-
cipacion de una delegacién de la
Asociacion Alemana de Retinosis
Pigmentaria, que aproveché la oca-
sién para presentar un estudio sobre
el acceso a la informacién informa-
tica por parte de personas con baja
vision, especialmente afectados de
RP u otras degeneraciones retinia-
nas.

Inés Romero
MADRID
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GENETICA

Hallazgo en la investigacion de la RP ligada al cromosoma X

El gen RP3 es uno de los tres genes causan-
te de RP que estan situados en el cromoso-
ma X, dando una forma de RP especial-
mente severa que afecta sobre todo a hom-

n gran hallazgo cientifico:
ha sido aislado con éxito el
primer gen causante de

Retinosis Pigmentaria Ligada al
Sexo (XLRP). Este gen. llamado
gen RPGR, es el causante de la for-
ma mds comun de la XLR, conoci-
da como RP3. La XLRP
representa alrededor de un 15% del
total de casos de RP. Las enferme-
dades genéticas heredables encon-
tradas en el cromosoma X afectan,
sobre todo, a varones; sin embargo,
también se han descrito casos en los
que mujeres portadoras del gen
mutado pueden estar afectadas.

La XLRP es la forma mis seve-
ra de esta enfermedad: la incapaci-
dad visual comienza en la primera
década de la vida (los nifios con un
defecto en uno de estos genes tie-
nen dificultades para ver de noche y
desarrollan visién en tinel), condu-
ciendo a una ceguera severa o0 com-
pleta a menudo en la tercera o cuar-
ta década.

Tres grupos de investigacién
dirigidos respectivamente por los
doctores Allan Wright, de Escocia,
Thomas Meitinger, de Alemania, y
Michele D'Urso, de Italia, han
colaborado para aislar el gen
RPGR. El Dr. Wright ha recibido
financiacién para estas investiga-
ciones de la Fundacién Lucha con-
tra la Ceguera, pero las Asociacio-
nes Britdnica y Alemana de
RP también han provisto de fondos
para el proyecto. El Dr. Wright
anuncié este descubrimiento en el
Congreso de la Asociacién para la
Investigacién en Vision y Oftalmo-
logia (ARVO) el 24 de abril pasado,
apareciendo sus estudios publica-
dos en el nimero de mayo de la
revista Nature Genetics.

Debido a una serie de
razones altamente técnicas, el aisla-
miento de los genes de RP ligados

al sexo ha sido extremadamente
dificil. Los primeros esfuerzos diri-
gidos a la clonacién de estos genes
fueron descritos en 1984, cuando
los genetistas encontraron un tipo
de RP ligada a un drea que estaba
mapeada en el cromosoma X. Des-
de entonces, varios equipos de
investigacion, financiados por la
Fundacién Lucha contra la Cegue-
ra, han contribuido enormemente a
alcanzar este descubrimiento. De
todos modos, la contribucién mun-
dial de los médicos y sus pacientes
con XLRP, quienes dieron su san-
gre para que se pudiese investigar,
también debe ser reconocida.

Ahora que el gen RPGR ha sido
aislado, los investigadores
estdn estudidndolo para encontrar
las mutaciones causantes de enfer-
medad. Como otros genes que cau-
san RP, el RPGR contiene mds de
una mutacién -de hecho ya se han
encontrado al menos 7 que causan
la enfermedad- para poder poste-
riormente desarrollar tests genéti-
cos a fin de detectar los
genes mutados.

Las mujeres que portan el gen
de la XLRP tienen una probabilidad
del 50% de transmitirlo a sus hijos.
Los tests genéticos permitirin a
los médicos detectar a las mujeres
portadoras, hermanas de hombres
con el RP3 mutado.

Los investigadores estdn tam-
bién estudiando el gen RPGR
para comprender por qué causa la
degeneracién retiniana. Cada gen
produce una proteina tnica que
cumple una funcién especifica en la
célula. Las mutaciones genéticas
causan la enfermedad al producir
proteinas anormales que no funcio-
nan adecuadamente. El gen RPGR
es, de algin modo, un gen de RP
tinico, pues codifica para una prote-
fna que se encuentra en las células

bres. El nuevo gen causa alrededor del
70% de estos casos ligados al cromosoma
X. Los otros dos genes no han sido identifi-
cados todavia.

de todo el cuerpo y no s6lo en las de
la retina. La estructura de esta pro-
teina sugiere que podria activar
alguna funcién de especial impor-
tancia en la retina. El hecho de que
este gen cause RP sugiere que una
clase completa de genes anterior-
mente no considerados podrian ser
esenciales para la retina. Una vez
que se conozca la funcién de la pro-
tefna RPGR, los cientificos pueden
aprender cémo la version mutada
de la proteina dafia las células reti-
nianas. Comprender cémo la muta-
cién genética conduce a la degene-
racién retiniana es critico para el
desarrollo de terapias experimenta-
les para tratar la RP.

El descubrimiento del gen
RPGR es particularmente promete-
dor ya que allana el camino para
futuras investigaciones que no
podfan avanzar hasta no aislar y
clonar el gen que causa la XLRP. El
hecho de que este gen causa el 70%
de los casos de XLRP es incluso
mds alentador. Ademds del gen
RPGR, hay dos genes adicionales
de RP que han sido mapeados
en el cromosoma X, y la investiga-
cion continda para poder aislarlos.

“Creo que son muy buenas noti-
cias”, ha dicho el Dr. Paul Sieving,
profesor de genética oftalmolGgica
del Centro Médico de la Universi-
dad de Michigan. “Es uno de los
genes principales que causan una
pérdida grande de vision en muchas
personas con Retinosis Pigmenta-
ria”.

“Una vez que los cientificos
hayan comprendido mejor su fun-
cién, podrian incluso desarrollar
modos de tratar la enfermedad”, ha
dicho el Dr. Wright.

Dra. Jeanette Felix
Fundaci6n Lucha contra la Ceguera
Hunt Valley (MD), USA
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Screening de mutaciones en genes implicados en RP

a identificacién de los
I genes causantes de Retinosis

Pigmentaria es uno de los
objetivos principales de los estu-
dios genético-moleculares. El ana-
lisis de ligamento con marcadores
genéticos y el screening de muta-
ciones en genes candidatos son dos
de las estrategias utilizadas. Nues-
tro grupo ha analizado la presencia
de mutaciones en los genes de la
rodopsina, la RDS-periferina y la
proteina ROM-1 en pacientes con
RP.

En los dltimos seis anos se han
descrito siete genes y 11 loci cro-
mosémicos asociados a Retino-
sis Pigmentaria (RP).

En la RP autosémica dominante
(ADRP) se han identificado los
genes de la rodopsina y RSD-peri-
ferina, y se han localizado siete loci
en los cromosomas 7p, 7q, 8p, 17p,
17q, 19q y en la regi6n pericéntrica
del cromosoma 1. En las formas
recesivas (ARRP) se han identifica-
do los genes de la subunidad B de
la fosfodiesterasa (PDEA) y de la
subunidad alfa del canal iénico de
AMP clinico (CNGC) y de la
rodopsina (sélo tres casos), ademds
de dos loci en 1q y 6p. El gen de la
proteina ROM-1 junto con el de la
RSD-periferina son responsables de
un tipo de herencia de tipo digéni-
co. Por dltmo, en uno de los tres
loci de las formas ligadas al cromo-
soma X (XLRP), se ha
identificado un gen regulador de
GTPasa (RPGR) causante de
XLRP.

Dentro de este contexto, parte
del trabajo realizado por el grupo
del Hospital Sant Joan de Déu
de Barcelona ha sido el andlisis
directo de los genes de la rodopsi-
na, la RDS-periferina y ROM-1 en
pacientes con RP.

El gen de la rodopsina

Fue el primer gran gen relacio-
nado con ADRP. Su estructura
genémica se compone de cinco
exones. La rodopsina es una protei-
na que representa el 90% de la pro-
teina de las membranas de los dis-
cos exteriores de los bastones. Se
compone de tres dominios estructu-

rales; un dominio trasmembranal,
compuesto por siete segmentos y
un dominio intradiscal. Es la prime-
ra molécula que intervine en la cap-
tacion de la luz y su transduccién
en sefal quimica.

Actualmente, se han identificado
mas de 100 mutaciones
distintas causantes de RP en el 25%
de las familias con ADRP y en tres
familias con ARRP.

Genes de la RDS-periferina y
ROM-1

La RDS-periferina y el ROM-1
se localizan en el cromosoma 6p
y en el llq, respectivamente. Su
estructura genémica consta de tres
exones. La estructura y localizacién
de ambas protefnas es similar, pues
constan de tres dominios estructu-
rales: un dominio transmembrana
compuesto por cuatro segmentos,
un dominio citoplasmético y otro
intradiscal. RDS-periferina vy
ROM-1 presentan una homologia
del 35%, que llega al 80% si se con-
sidera tinicamente el segundo seg-
mento intradiscal. Ambas se locali-
zan en el borde de los discos exter-
nos de los fotorreceptores. ROM-1
es especifica de bastones, mientras
que RDS-periferina se encuentra en
conos y bastones. Las dos proteinas
interaccionan in vitro de modo no
covalente. Aunque no se conoce la
funcién de estas proteinas, se supo-
ne que son importantes para la esta-
bilidad de los discos de conos y
bastones.

En el gen de la RDS-
periferina se han descrito distintas
mutaciones que producen distintas
formas de degeneracion retiniana.
El hecho de que la RDS-periferina
se encuentre en conos y bastones
explica que mutaciones en este gen
produzcan alteraciones en ambos
fotorreceptores.

ROM-1 y RDS-
periferina son responsables de un
patrén de herencia digénico en tres
familias con RP. En estas familias
los afectados presentan mutaciones
en ambos genes.

El papel de ROM-1 por si solo
como causante de RP no estd muy
claro. Se han encontrado mutaciones

en el gen ROM-1 de pacientes de RP.
Sin embargo, algunas de estas muta-
ciones, a pesar de que producen
el cambio de un aminoécido conser-
vado, no segregan con la enferme-
dad. Las pocas familias en las
que se observa segregacion de la
mutacién y la RP son pequeiias para
establecer de una forma univoca la
implicacion exclusiva del gen ROM-
1 en el desarrollo de la RP.

Analisis de mutaciones en
genes candidatos

- Metodologia

Se han estudiado 141 sujetos
con RP no relacionados en los
genes. Se ha realizado un andlisis
de mutaciones en los genes de la
rodopsina, RDS-periferina y ROM-
I

La  metodologia  utilizada
se ha basado en la amplificacién de
las zonas codificantes (exones) de
cada gen mediante la reaccién en
cadena de la polimerasa (PCR).
Cada ex6n ha sido realizado
mediante la técnica de electrofore-
sis en genes de poliacrilamida con
gradiante desnaturalizante
(DGGE). Este método permite
detectar mds del 95% de las muta-
ciones de fragmentos de DNA de
un tamaiio de 400 pares de bases,
aproximadamente. Mediante esta
técnica se pueden distinguir
los fragmentos de gen que contiene
una mutacién o un polimorfismo.
La caracterizacién de las mutacio-
nes detectadas en la DGGE se rea-
liza mediante la secuenciacién
genémica del DNA.

En los pacientes en los
que se detectd la presencia de una
mutacién se extendié el andlisis a
todos los miembros de la familia
disponibles, para comprobar asf
que la mutacién segregaba con la
enfermedad. También se analizé la
presencia de la mutacién en un gru-
po control de 50 sujetos sanos.

- Resultados

1. Gen de la rodopsina.- En
5 de 13 familias ADRP se identifi-
¢6 la mutacién causante de la enfer-
medad en el gen de la rodopsina.
Cuatro de ellas producen un cambio
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de aminodcido: Gly-106Arg, Arg-
135-Leu, Gly-188Arg y His-211-
Arg; y la mutacién 1231-1 G-T
altera la secuencia aceptora de spli-
cing del intrén 4. Sélo en 1 de 86
casos esporddicos se ha detectado
una mutacién (Met-44-Thr). Las
mutaciones Met-44-Thr, His-211-
Arg y 1231-1 G-t no habian sido
descritas previamente. No se detec-
t6 ninguna mutacién en 27 pacien-
tes ARRP.

2. Gen de la RDS-periferina.-
En 134 pacientes de RP, exclui-
dos de mutaciones en el gen de la
rodopsina, no se detecté ninguna
mutacion en el gen de la RDS-peri-
ferina. Sin embargo, en una familia
con distrofia coroidea areolar cen-
tral se ha detectado la mutacién
Arg-172-Trp. La angiografia con
fluoresceina realizada a uno de los
pacientes muestra un deterioro en la
region central (rica en conos),
mientras que la zona lateral
estd preservada. Esto parece indicar
que esta mutacién afecta mds a los
conos que a los bastones y contras-
ta mds con el hecho de que la
expresién del gen se produce en
ambas cé€lulas fotorreceptoras. Se

desconoce el mecanismo por el cual
se produce una degeneracién pro-
gresiva de los conos.

3. Gen ROM-1.- Se ha analiza-
do un total de 50 pacientes que han
sido previamente excluidos de
mutaciones de los genes de la
rodopsina y RSD-periferina. Se han
detectado dos mutaciones en la
region codificante del gen ROM-1:
Gly-77-Glu y Cys-253-Tyr en dos
familias distintas. La mutacién
Gly-77-Glu no segrega con la
enfermedad en una familia ARRP.
El hecho de que todos los familia-
res afectados sean portadores de la
mutacion, descarta la posibilidad de
que Gly-77-Glu participe
en una herencia digénica en esta
familia. La mutacién Cys-253-Tyr
se detecta en los dos hermanos
afectados y en dos hermanos sanos
de la misma familia. No se ha
detectado ninguna mutacién adicio-
nal en todo el gen ROM-1. La
mutacién Cys-253-Tyr se locali-
za en el dominio intradiscal y afec-
ta a una de las siete cisteinas con-
servadas y que parecen implicadas
en la interaccién intra-intermolecu-
lar de la proteina Rom-1. Una posi-

bilidad es que esta mutacién inter-
viniera en un mecanismo digénico
con la RSD-periferina de la familia
y no se ha detectado ninguna muta-
cion. En este caso, el mecanismo
digénico no puede ser descartado.
Ademds del gen RDS-periferina,
otro gen o genes desconocidos pue-
den estar también implicados junto
con ROM-1 en el desarrollo de la
enfermedad. Los trabajos de inves-
tigacion, que se estdn desarrollando
actualmente, se dirigen a responder
estas cuestiones.
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NOVOLENT

Optica y Salud Visual

NOVOLENT, Centros especializados
en Rehabilitacion de la BAJA VISION,
cuenta en sus instalaciones con:

- FILTROS PARA RETINOSIS

- LENTES DE CONTACTO,
CASOS ESPECIALES

- SISTEMAS DE AUMENTO:
CCTU, LUPAS, TELESCOPIOS...

OFRECEMOS a todos los afiliados,
un estudio GRATUITO de su
problematica visual.

Asi como una importante bonificacién

econdmica en la compra de sus
AYUDAS VISUALES.

GRUPO NOVOLENT

03002 ALICANTE

Rambla Méndez Niifez - 39, 1°

Tfno.: (96) 520 18 66

Avda. jaime III - 25
Thno.: (971) 71 53 24

08037 BARCELONA
Avda. Diagonal - 400
Tfno.: (93) 258 G5 08

28012 MADRID
C/ Atocha - 41
Thno.: (91) 420 18 78

28019 MADRID

Tfno.: (91) 472 19 13

07012 PALMA DE MALLORCA

C/ General Ricardos - 23

30001 MURCIA
C/ Isidoro de la Cierva - 7
Tfno.: (968) 21 76 80

41004 SEVILLA
C/ Sierpes - 20
Tfno.: (95) 456 31 76

46002 VALENCIA
C/ San Vicente - 110
Tfno.: (96) 352 71 02

48001 BILBAO
C/ Navarra - 1
Tfno.: (94) 423 76 88

50004 ZARAGOZA
C/ Cinco de Marzo - 7
Tfno.: (976) 22 16 02
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Enfermedades oftalmoldgicas de herencia mitocondrial

. Qué son las mitocondrias?

Las células humanas pertene-
cen al grupo de las células eucario-
tas, caracterizadas por presentar un
nicleo dotado de una envoltura,
denominada membrana nuclear, que
separa el material genético del resto
de los componentes celulares.

Estas células poseen ademds otra
caracteristica que las
distingue: la presencia de unos orga-
nulos citoplasmdticos llamados
mitocondrias, las cuales poseen una
funcionalidad bien definida y es la
de controlar el metabolismo celular.

Estos orgdnulos son muy peculia-
res ya que poseen un segundo siste-
ma genético localizado en su inte-
rior, con todo lo necesario para su
replicacién, transcripcién y traduc-
cion.

El ADN mitocondrial

El ADN mitocondrial humano
es una molécula de doble hebra, cir-
cular, cerrada y con una longitud de
16569 pares de bases, que presenta
informacién para 37 genes exclusi-
vamente de expresion mitocondrial.

Su caracteristica mas relevante es
que presenta herencia exclusiva-
mente materna. Esto es debido a
que el Gvulo, ademds del nicleo,
aporta al embrién todos los orgédnu-
los citoplasmadticos, incluidas las
mitocondrias, mientras que el esper-
matozoide tinicamente aporta infor-
macién genética nuclear. Por tanto,
si se presenta alguna mutacion en
algiin gen mitocondrial, ésta se ird
heredando a través de un linaje
exclusivamente materno.  Este
modelo  de  herencia  nos
permite identificar enfermedades
hereditarias mitocondriales que fun-
damentalmente son metabdlicas.

Se cree que las mitocondrias apa-
recieron evolutivamente a
partir de organismos procariotas (sin
nucleo definido) simbidticos de
células eucariotas. Hay varios datos
que asi lo apoyan, uno de los cuales
es que en el genoma nuclear hay
genes que codifican para proteinas
de expresién mitocondrial, esto
quiere decir que la mitocondria ha
translocado o donado parte de su

informacién genética al nicleo,
haciéndose de esa manera también
dependiente del control celular
nuclear. Este fenomeno explica la
aparicion de enfermedades mitocon-
driales de herencia mendeliana (en
concreto la forma autosémica domi-

nante).
El sistema genético de la mito-
condria  presenta  deficiencias

como la ausencia de un sistema de
reparacion del ADN. Esto, sumado
al ambiente altamente oxidativo que
existe en el interior de este orgdnulo,
provoca la aparicion de mutaciones
puntuales o delecciones en la molé-
cula que se quedan sin corregir.

La célula  presenta un
nimero variable de mitocondrias
dependiendo del metabolismo pro-
pio de cada tejido, y cada mitocon-
dria tiene de unas 5 a 10 moléculas
de ADN.

Por tanto, si las mutaciones que
aparecen en las mitocondrias no son
corregidas, puede darse en la célu-
la la presencia de dos o mds
tipos de poblaciones mitocondriales,
las cuales se heredarian al azar cuan-
do la célula se dividiera en 2 células
hijas. A este fenémeno se le ha lla-
mado heteroplasmia.

Por otro lado se define el concep-
to de valor umbral como el porcen-
taje de mitocondrias alteradas que
tiene que tener un tejido para que se
presente una determinada patologia
mitocondrial. Este valor dependerd
de la relevancia de la mutacion en si
misma y del tejido en el que se
exprese la patologia. La severidad
de la enfermedad va correlacionada
con el porcentaje de mitocondrias
mutantes que aparecen en los tejidos
de los pacientes.

Estas caracteristicas confieren
a las enfermedades mitocondriales
una gran variabilidad a lo largo
de la vida del individuo ya que,
como hemos dicho, el reparto de las
mitocondrias alteradas es completa-
mente al azar.

Esto complica la posibilidad
de hacer un diagnéstico correcto
de estas enfermedades, al tiempo
que hace totalmente impredeci-
ble su pronéstico. Por otro lado es
probable que las mutaciones que
afecten de forma drastica a la fun-
cionalidad de las mitocondrias

resulten ser inviables para la vida
del individuo.

Enfermedades oftalmologicas
de causa mitocondrial

Existen varias enfermedades oftal-
moldgicas cuya etiologia es una alte-
racibn mitocondrial. Entre las
mds conocidas destacan las siguientes:

- Neuropatia, Ataxia y Retinosis
Pigmentaria (NARP)

Es una patologia ocular cuya cau-
sa se debe a una mutacién en la posi-
cion 8993 del ADN mitocondrial
donde, debido a un cambio T _ G, se
provoca un cambio de Leucina a
Arginina en la posicién 156 de la
subunidad 6 de la ATPasa mitocon-
drial. Hay que destacar que esta
posicién estd muy conservada evo-
lutivamente. El valor umbral para la
expresion de esta patologia
es de alrededor de un 80-90% de
mitocondrias mutadas.

Cuando la manifestacién es muy
prematura y severa, aparece
como enfermedad neuroldgica
infantil muy grave y se denomina
Enfermedad de Leigh, estando
acompaiiada de un retraso motor
importante y elevados niveles de
lactato en sangre.

- Neuropatia Optica Heredita-
ria de Leber (LHON)

Esta enfermedad se caracteriza
por presentar una atrofia del nervio
optico central acompainada, por tan-
to, de pérdida de visién lateral. No
debe confundirse con la Amaurosis
congénita de Leber. En los indivi-
duos presintomadticos pueden apare-
cer arritmias cardiacas y microan-
giopatia peripapilar. La edad de apa-
ricién va desde la adolescencia has-
ta la edad adulta avanzada, aunque
la edad media de comienzo es
entre los 20-40 afios.

A pesar de ser una
alteracién mitocondrial, también
influyen en la expresién de la enfer-
medad otros factores genéticos adi-
cionales, distinta fisiologia segtin el
sexo y/o factores ambientales.

Esta enfermedad es
compleja y heterogénea, y hay al
menos 12 mutaciones puntuales que
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se han asociado a LHON, todas ellas
afectando a genes estructurales de la
mitocondria. En Espaia, las ms fre-
cuentes son mutaciones en la posi-
cién 11778, que provocan sustitu-
ciones de un aminodcido que estd
también muy conservado en otras
especies. El valor umbral se ha esti-
mado en un 60%.

- Oftalmoplejia Externa Pro-
gresiva Cronica (CPEO)

Esta patologia presenta un mode-
lo de enfermedad mitocondrial
de herencia autosomica dominante.
La alteracién reside en un gen nucle-
ar que se ha ligado al cromosoma
10q, el cual incrementa la suscepti-
bilidad de aumentar delecciones
miiltiples en el ADN mitocondrial.
Es decir, se trataria de una mutacién
que causa otras mutaciones.

Los individuos afectados por
CPEO presentan como rasgos clini-
cos oftalmoplejia externa, ptosis e

intolerancia al ejercicio, pudiendo
presentar en algunas ocasiones Reti-
nosis Pigmentaria, ataxia, demencia
y pérdida auditiva, etc. Otras mani-
festaciones oftalmolégicas menos
comunes incluyen opacidad de la
cérnea, cataratas y atrofia Gptica.

Existen otras enfermedades mito-
condriales que ocasionalmente pre-
sentan atrofia Optica y
retinopatia pigmentaria como son el
sindrome de Merrf y de Melas.

El sindrome de Kearns-Seyre
(KSS) puede presentarse conjunta-
mente con oftalmoplejia, ptosis, reti-
nopatia pigmentaria y cataratas.

Diagnostico de las enfermeda-
des mitocondriales

Desde el punto de vista diagndsti-
co, estas enfermedades pueden con-
firmarse mediante técnicas de gené-

tica molecular como Southern Blott,
PCR, digestién con enzimas de res-
triccién y secuenciacion.

El estudio debe hacerse en el teji-
do donde se estdn expresando
los sintomas. A menudo no se detec-
tan mutaciones en sangre y s nece-
sario realizar el andlisis a partir de
tejido muscular o nervioso obtenido
por biopsia.

Con el estudio de las enfermeda-
des mitocondriales se pone de mani-
fiesto de nuevo la gran heterogenei-
dad clinica y genética que caracteri-
za a las enfermedades oftalmolégi-
cas hereditarias, siendo esto un
reflejo del complejo desarrollo y ele-
vado metabolismo que supone la
formacién y el mantenimiento del
ojo humano.

M* José Trujillo Tiebas
Dpto. de Genética

Fundacién Jiménez Diaz
MADRID
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muscular
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OFTALMOLOGIA

Causas de una disminucion de agudeza visual

Una de las quejas mas comunes que tie-
ne un paciente a la hora de ir a un éptico-
optometrista es la pérdida de vision. Esta
pérdida puede ser repentina, gradual o
temporal, apareciendo sintomas como dis-
minucion de agudeza visual, pérdida de

Introduccion

Durante la prictica diaria fre-
cuentemente nos encontramos con
pacientes que no llegan a una agu-
deza visual de una unidad en uno o
ambos ojos. Dentro de las numero-
sas causas que pueden provocar
esta disminucién se encuentran los
errores refractivos, enfermedades
de polo anterior, polo posterior o
enfermedades sistemdticas que
afectan a la visién.

Evaluacion de la funciéon
visual

Veamos cudles son las funciones
visuales mds importates que se
deben evaluar:

1. Agudeza visual: La agudeza
visual es la forma de medir la habi-
lidad del ojo a la hora de discrimi-
nar dos puntos; para ello se requie-
re la visién central con la cual se
puede ver detalles a todas las dis-
tancias.

2. Vision periférica: El campo
visual es aquella porcién del espa-
cio que puede ser observada por el
0jo.

3. Vision de colores: Cerca de
un 7% de los hombres y un 0,5% de
las mujeres tienen falta de vision de
colores de manera congénita.

- Fenomenos visuales

Ademds de pérdida de vision,
defectos en campo visual o falta de
discriminacién de los colores, exis-
ten otros problemas de la visién que
pueden provocar que el paciente
pida ayuda al especialista.

1. Halos: Los halos que aparecen
alrededor de un punto de luz son
causados por la difraccién, tenien-
do un origen corneal o lenticular.

2. Puntos flotantes: Ver puntos
negros flotantes en el campo visual
es una queja muy frecuente. Son
siempre debidos a opacidades del
cuerpo vitreo. Las causas mds
comunes son: moscas volantes,
desprendimiento de retina y hemo-
rragia de vitreo.

3. Flashes: Este es un sintoma
muy comin causado por una esti-
mulacién mecénica de los fotorre-
ceptlores retinianos. )

4. Metamorfopsia: Este es un
sintoma muy comin que aparece
como una distorsién de la visi6én
central o una alteracién del tamafio
de la imagen siendo casi siempre
provocado por una enfermedad
macular.

5. Imagenes formadas o con
patrones: Es el tipico espectro de
migrafia, pero algunas veces se
confunde con un halo glaucomato-
SO.

Examen visual de un ojo que
ha perdido vision

Vamos a dividir el examen en
dos partes: la historia del caso y las
pruebas optométricas a realizar.

A) Historia del caso

Durante la amamnesis debemos
realizar una serie de preguntas para
averiguar la causa de esa disminu-
cién de agudeza visual. Algunas
cuestiones que hay que averiguar
son:
- Si la pérdida de agudeza visual
es unilateral o bilateral.

- Pérdida de agudeza visual
reciente o lleva ya algin tiempo
con este problema.

- Progresiva o estable.

- Alguien en la familia con este
tipo de problema o alguna pérdida

campo visual o ambos. Para poder deter-
minar la causa es necesario, ademas de
realizar una buena historia del caso, ser
capaz de evaluar la funcién visual, inter-
pretar los sintomas visuales y examinar el
ojo con ayuda de un oftalmoscopio.

de vision.

- Toma alguna medicacidn.

Estas preguntas son fundamenta-
les para poder diagnosticar cudl es
o ha sido la causa de la pérdida de
agudeza visual.

Dentro de la amamnesis debe-
mos indagar sobre la salud general
del individuo ya que hay enferme-
dades sistemdticas que pueden
influir en la vision: enfermedades
vasculares, como la diabetes, pue-
den ocasionar una catarata 0 una
pérdida de acomodacién.

B) Pruebas optométricas

Muchas veces examinando la
reaccion de las pupilas y el fondo
del ojo se encuentra la causa del
problema. A continuacién vamos a
enumerar todas las pruebas que se
deben realizar con un determinado
orden si queremos realizar un buen
diagnéstico.

1. Reaccion de las pupilas: Una
falta de reaccion a la luz en un ojo
que ha perdido la visién es debido a
una enfermedad de retina, nervio
optico o quiasma.

2. Oftalmoscopia:

A. Reflejo rojo: El reflejo rojo
que observamos cuando realizamos
la oftalmoscopia es debido a la
reflexién de la luz de la coroide.
Puede haber una pérdida total o
parcial de este reflejo rojo.

B. Nervio optico: Una inflama-
cién del nervio 6ptico con pérdida
de visién aguda puede ser causado
por una enfermedad inflamatoria
del mismo, o a un problema local
vascular del N.O.

C. Macula: Una enfermedad de
macula estd relacionada con la pér-
dida de agudeza visual y distorsién
de la visi6n central. Las caracteris-
ticas principales son la pérdida de
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reflejo foveal, anomalias en el pig-
mento, presencia de cuerpos refric-
tiles y cambios exudativos.

D. Retina:

- Los vasos retinianos: Un
ensanchamiento de las venas indi-
ca un problema circulatorio local
asociado con un flujo lento. Si las
arteriolas aparecen tenues puede ser
debido a una enfermedad vascular
oclusiva o una atrofia retiniana
esparcida.

- Fondo de retina: Las hemorra-
gias retinianas ocurren en una gran
variedad de enfermedades oculares
y sistematicas.

3. Biomicroscopia: Se debe rea-
lizar un examen exhaustivo del
polo anterior del ojo ya que existen
enfermedades que pueden provocar
una disminucién de la agudeza
visual, como el queratocono, el
edema corneal, etc.

4. Tonometrias: Se debe descar-
tar que un aumento de presién
intraocular sea el responsable de
esa disminucién de agudeza visual.

5. Campos visuales: Durante la
primera visita se debe realizar un
examen de confrontacién de cam-
pos para descartar defectos gran-
des del campo visual. Si observa-
mos alguna anomalia o tenemos la
sospecha de algin defecto, debe-
mos realizar una perimetria auto-
madtica.

Un test que se debe realizar en
casos de pérdida de vision es la Reji-
lla de Amsler, donde se evalda la
region correspondiente a la region
macular. 6. Sensibilidad al con-
traste: Se debe evaluar esa pérdida
de visién en distintas frecuencias para
poder dar un diagndstico correcto.

7. Test Neurodiagndstico: En el
caso de sospechar un
problema neurolégico se deben rea-
lizar los test neurodiagnésticos,
siendo los mds normales el rest de
Fortoestress, Saturacion del color y
Comparacion de luminosidad, Wti-
les para determinar si el problema
es de nervio 6ptico o de mécula.

8. Test del Prisma de 4 Base
Externa: Este test se realiza cuan-
do sospechamos que hay una
microtropia. En estos casos, la dis-
minucién de agudeza visual suele
ser muy pequena, pero el paciente
no llega a la unidad sin tener un
problema orgédnico o razén aparen-
te.

Pérdida gradual de la visién

La pérdida de visién gradual no
es algo muy dramitico. La enfer-
medad que pueda provocar esta dis-
minucién suele ser bilateral y fre-
cuentemente asimétrica. Si la agu-
deza visual es muy baja en un ojo,
el paciente sélo lo notard si se cubre
el ojo bueno, creyendo que la pérdi-
da ha sido repentina.

La pérdida gradual de AV se pue-
de presentar de diferentes maneras:

1. Reduccion de agudeza
visual: El paciente se queja de la
dificultad de reconocer las caras de
las personas.

2. Disminucion del campo de
vision: Como en deportes de pelo-
ta, una queja menos comun son los
problemas con los colores o cegue-
ra nocturna.

Normalmente una cuidadosa his-
toria del caso nos lleva a determinar
la causa de la pérdida de vision,
siendo las mads frecuentes:

1. Error refractivo

2. Cataratas

3. Degeneracién macular

4. Glaucoma cénico

5. Retinopatia diabética

6. Queratocono

A continuacién vamos a analizar
algunas de estas causas:

A) Errores refractivos

Ciertos errores refractivos pre-
sentan una disminucién gradual de
AV, por esta razén debemos descar-
tar esta posibilidad antes de buscar
una causa patolégica.

La miopia se desarrolla normal-
mente en jovenes, teniendo como
queja principal problemas para leer
la pizarra.

En adultos la hipermetropia, que
no se puede corregir a través de la
acomodacion, puede presentarse
como disminucién de la visién de
cerca. Este caso también puede
aparecer en individuos alrededor de
los 40 afos (presbicia).

Ocasionalmente, estos errores
refractivos pueden ser provocados
o asociados a alguna patologia:

A. Miopia:

- Miopia degenerativa: Una
miopia de mds de 15 Dp va acom-
pafiada de cambios degenerativos
en la retina. Estos ojos también tie-
nen mds probabilidades de desarro-
llar glaucoma o cataratas. La mio-

pia degenerativa es una de las cau-
sas mds comunes de ceguera.

- Miopia lenticular: Estd oca-
sionada por la esclerosis que se pro-
duce en la parte central del cristali-
no, provocando un aumento de
potencia refractiva.

B. Astigmatismo: Un astigma-
tismo progresivo irregular suele
ocurrir en un queratocono. Al prin-
cipio, el uso de lentes de contacto
ayuda a mejorar la vision; normal-
mente al final se tiene que realizar
un trasplante de cérnea.

B) Cataratas

La catarata es una de las causas
mds comunes de pérdida de vision,
siendo la queja mds habitual en la
poblacién geridtrica.

El cristalino del ojo es dptica-
mente transparente. Cuando una
lente se vuelve opaca se la denomi-
na catarata, Se pueden encontrar
pequenas opacidades de origen
congénito en ojos sanos, las cuales
no se deberian denominar cataratas
a no ser que hubiera disminucién de
agudeza visual.

Causas y caracteristicas clinicas:

1. Catarata senil: La mayoria de
las cataratas ocurren en adultos
como resultado de cambios bioqui-
micos en la lente, los cuales todavia
son un misterio. Las cataratas seni-
les pueden aparecer de diferentes
formas, siendo su posicién y densi-
dad las que determinan la disminu-
cién de vision.

2. Catarata congénita: Puede
ser hereditaria, como resultado de
una infeccién intrauterina o por un
problema metab6lico. Suele ir
acompafiada de ambliopia. La AV
es mejor de lejos que de cerca.

3. Catarata metabdlica: Son
poco comunes. La verdadera cata-
rata diabética ocurre en diabéticos
jovenes con insulina y se puede
presentar como una disminucién de
AV repentina.

4. Catarata inducida por fir-
macos o drogas: Esteroides sisté-
micos en dosis mayores de 10 mg.
de prednisolona diaria durante més
de un aifio puede causar una catara-
ta posterior subcapsular.

5. Trauma: Después de un gol-
pe, puiietazo o herida penetrante en
el ojo se puede producir una opaci-
ficacién de la lente gradual o repen-
tna.
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6. Uveitis cronica: Una inflama-
c¢ién intraocular por un largo perio-
do de tiempo puede resultar en la
formacién de una catarata secunda-
ria.

C) Degeneracién macular

La degeneracién macular es una
de las causas mds comunes de
ceguera en pacientes mayores de 65
afos. Las caracteristicas clinicas
son:

- En los estadios tempranos, los
objetos aparecen distorsionados y
las lineas torcidas. La lectura tam-
bién estd disminuida. Eventualmen-
te, se desarrolla un escotoma cen-
tral o reduccién de AV a menos de
6/60. La visién periférica no estd
afectada permitiendo bastante
movilidad.

- Con el oftalmoscopio se obser-
va una anomalia en la apariencia
normal de la macula. Normalmente
s6lo se puede observar con la pupi-
la dilatada.

Las principales causas son:

1. Degeneraciéon macular senil:
La mayorfa de los pacientes son
ancianos. Existen 2 tipos:

- Hereditario: Se presenta en la
segunda y tercera década. Se puede
diagnosticar mediante electrodiag-
nosis para determinar la funcién
retinal antes de que se pueda ver
con el oftalmoscopio.

- Inducido por drogas: Cloroqui-
na y sus derivados pueden causar
una maculopatia pigmentaria con
apariencia de ojo de toro.

D) Glaucoma cronico

El término glaucoma implica un
aumento de presién intraocular.
Existen muchos tipos, pero uno de
los mds comunes es el glaucoma
cronico de dngulo abierto. Las
caracteristicas clinicas son:

- El glaucoma crénico es una
enfermedad asintomatica. La pérdi-
da de visién es gradual e indolora.
La vision central se mantiene hasta
los tltimos estadios de la enferme-
dad. El diagnéstico se realiza en
base a tres factores:

I. La presién intraocular es ele-
vada fuera de los limites normales
de 10 a 21 mm.hg.

2. Escavacion patolégica de la
papila. Existe una pérdida gradual
de las fibras nerviosas en el nervio
Gptico junto con las células gliales

y capilares. Esto tiene como resul-
tado una papila pdlida con una
escavacion alargada.

3. Pérdida de campo visual.
Existe un patrén muy caracteristico
en este tipo de glaucoma.

E) Retinopatia diabética

Es una de las causas mas fre-
cuentes de ceguera. Enfermedad
leve o de fondo, puede ser compati-
ble con una visién normal, pero
cuando existen cambios exudativos
a nivel de mdécula o se desarrolla
una retinopatia diabética, la pérdida
de visién es progresiva.

La diabetes tiene muchas mani-
festaciones oculares. Las cataratas
seniles aparecen mds temprano,
siendo comunes en este tipo de
pacientes. Otras complicaciones
son:

- Neovascularizacién del iris.

- Glaucoma.

- Retinopatia.

F) Queratocono

Caracteristicas:

1. El paciente se queja de dismi-
nucién de AV gradual (cerca).

2. Ocurre en gente joven (15-25
afios).

3. Cambios progresivos refracti-
vos durante 5-6 afios.

4. Sin dolor.

5. Fotofobia moderada.

6. Diplopia ocasional.

Signos:

1. Condicién bilateral.

2. Reflejo retinoscépico en tije-
ra.

3. Astigmatismo asimétrico e
irregular.

4. Queratometria con radios
pequefios y miras distorsionadas.

5. Mejora de AV con agujero
estenopeico.

6. Signo de Munson.

7. Estroma adelgazado.

Conclusiones

Es importante que el profesional
Optico-optometrista sea consciente
y tenga siempre conocimiento de
todas la causas posibles de una pér-
dida de visién para remitir el
paciente al especialista adecuado en
caso de ser necesario. Asimismo se
debe realizar un examen optométri-
co completo para descartar de este

modo cualquier problema organico
y determinar asi si mediante una
correccién optica adecuada pode-
mos ayudar al paciente.
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MEDICINA ALTERNATIVA

El estrés y la Retinosis Pigmentaria

En articulos anteriores hemos hecho
especial mencion a los efectos negati-
vos que en cualquier ser humano
puede producir el estrés, muy parti-

Estrés: respuesta  general

del organismo

Vuelvo hoy sobre el tema del
estrés porque las recientes investi-
gaciones llevadas a cabo por el Ins-
tituto Cientifico Jovellanos sobre
RP vienen a confirmar, entre otras
cosas y de una manera cientifica, la
gran influencia que la tensién fisica
tiene en la progresion de la enfer-
medad. Y la tension fisica va unida
invariablemente a la tensién psico-
l6gica.

Como muchas veces no sabemos
qué hacer con nuestro estrés, acudi-
mos al médico para que nos recete
algiin medicamento que nos tran-
quilice, con lo cual no soluciona-
mos ¢l problema ya que tan sélo
conseguimos tapar un poco el sinto-
ma manteniendo el origen del mis-
mo.

Para saber qué hacer con nuestro
estrés, primero debemos conocer
qué es este cajon de sastre en el
que metemos todas nuestras inquie-
tudes y al que siempre calificamos
de negativo, sin saber que el estrés
es algo imprescindible en nuestra
vida ya que el estrés es la respues-
ta general del organismo (ante
cualquier demanda que se le soli-
cite).

Es decir, el estrés nos
permite reaccionar cada vez que el
cuerpo es puesto en estado de exci-
tacion.

Por ejemplo, el estrés impulsa
a un deportista a ganar una compe-
ticién, a dar un frenazo de emer-
gencia ante un obstdculo imprevis-
to...

Capacidad limitada

En definitiva, el estrés puede ser
activado por cualquier cosa que
suceda a nuestro alrededor en un
momento cualquiera de nuestras

vidas. Es el resorte que nos hace
actuar y reaccionar ante una situa-
cion determinada.

Pero la  capacidad de
nuestro organismo para soportar
el estrés es limitada y por eso,
cuando no somos capaces de con-
trolarlo y éste se prolonga, provoca
tensiones que tienen el poder de
causar un dario real. La consecuen-
cia del estrés sostenido es que,
finalmente, las reservas de
energia del cuerpo estdn tan dismi-
nuidas que quien lo padece no pue-
de recobrarse.

Aunque todos hemos pasado en
alglin momento por esta experien-
cia, nos seguimos preguntando
como es posible. Pues bien, para no
prolongarnos €n c€XCceso, veamos
tan sélo la relacién existente entre
el estrés y dos de las hormonas mds
importantes a este respecto.

Estrés y hormonas

Primero hablaremos de la rela-
cion entre el estrés y la hormona
somatotréfica (STH). Esta hormona
es la encargada de hacernos sentir
mal cuando tenemos una enferme-
dad, poniendo al mismo tiempo en
marcha las defensas del organismo,
movilizando  los  anticuerpos
y los fagocitos. Por lo tanto, nos
avisa de que estamos enfermos y
activa los recursos del organismo
para hacer frente a esa enfermedad.

Sin embargo, la STH, tan benefi-
ciosa en un principio, deja de
serlo si su accién persiste durante
un tiempo prolongado, ya que
entonces provoca otras enfermeda-
des (esto se ha comprobado tam-
bién en estudios realizados en labo-
ratorio, fundamentalmente por el
Dr. Selye).

Y ;qué puede motivar que la
STH actie prolongadamente en
nuestro organismo? Simplemente

cularmente en los ojos y sobre todo si
éstos tienen ya algin problema como
en el caso de las personas con Retino-
sis Pigmentaria.

un estado continuado de tension.
Porque ese estado es una alarma
que pone en marcha la STH. Pero
mientras en una infeccién deja de
funcionar cuando se activan los
mecanismos de defensa, una ten-
sion continuada es una alarma que
suena y suena alocadamente sin que
haya ladrones, y la STH sigue bus-
cando a esos ladrones que no exis-
ten, acabando por provocar cual-
quiera de las enfermedades del
estrés.

El proceso, en realidad, es
mucho mds complejo, puesto que
también entra en accién otra hor-
mona: la adrenocorticotréfica
(ACTH), jugando un papel muy
importante en todo el proceso. Sin
embargo, no considero necesario
extendernos mds en este punto,
pues espero que haya quedado cla-
ra la relacién entre el estrés y la
salud.

Controlar el estrés es necesa-
rio para todos

Es probable que sean muchos los
afectados por RP que al leer o escu-
char estas reflexiones sobre el
estrés, se sientan identificados con
el problema, ya que su enfermedad
les mantiene inmersos en una conti-
nua preocupaciéon por sus 0jos, su
futuro laboral, familiar, etc.; otros
muchos habrdn llegado ya a una
situacién en la que han asumido su
enfermedad y han logrado una esta-
bilidad laboral y familiar. Para
todos ellos, ser conscientes de los
efectos del estrés y tratar de contro-
larlo hard que mejore notablemen-
te su calidad de vida.

Pero  existe otro  grupo
muy importante de personas vincu-
ladas estrechamente con la RP que
merecen que también nos dirijamos
a ellos. Me refiero a los familiares
mds préximos a los afectados.
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En nuestra experiencia hemos
visto a padres destrozados, que
sufren las 24 horas del dia por la
evolucién de la enfermedad de sus
hijos, a esposas y maridos implo-
rando con ldgrimas en los ojos una
solucién para el problema de sus
conyuges, a hijos jévenes para
quienes  supone un  gran
esfuerzo dedicar muchas horas al
dia para atender a sus padres...

Estas personas son también, sin
duda, victimas del estrés vy,
aunque en su caso no sean los ojos
los que acusen directamente las
consecuencias, hemos comprobado
que su estado de salud general se va
deteriorando. Por lo tanto, el con-
trol del estrés serd necesario y
beneficioso para todos.

Hay técnicas para controlar
el estrés

No se trata, sin embargo, de eli-
minar el estrés, pues ya hemos
explicado que es necesario en
muchos momentos de nuestra vida.
Pero si hemos de ser capaces de
controlarlo, es decir, relajarnos
cuando el estrés no sea necesario.
Sin embargo, ocurre muchas veces
que ponemos el motor en marcha y
cuando queremos pararlo no sabe-
mos c¢6mo. ;Qué podemos hacer
entonces?

Veamos: La respiracion tiene
una relacién directa con nuestra
capacidad de relajarnos. Sin duda
serd de gran ayuda poder asumir el
control inmediato de la respiracion
en cualquier situacién, ya que el
estrés hace que la respiracién se
acelere y se vuelva superficial.
Existen muchas técnicas y muchas
escuelas; pero nos centraremos en
explicar una técnica sencilla, que
puede ser utilizada en
cualquier situacién, con indepen-
dencia del lugar en que nos encon-
tremos o de lo que estemos hacien-
do, aportdndonos alivio inmediato.
Se trata de la técnica de espiracion.

Al  comenzar con  esta
técnica, trataremos de resistir cual-
quier inclinacién a hacer una aspi-
racion realmente profunda y, en
cambio, nos concentraremos en la
espiracién (expulsién del aire). Una
breve aspiracién es suficiente,
seguida por una espiracién real-
mente lenta.

Re T4 e
(Beg

No estaremos faltos de
aliento haciendo esto porque, de
forma automdtica, nuestro cuerpo
aspirard el aire suficiente, aun sin
ser conscientes de ello. Siempre
trataremos de no tener ninguna ropa
que nos apricte mientras realizamos
estos ejercicios.

Poco a poco notaremos c6mo
todo nuestro cuerpo se va relajan-
do, dando paso a un profundo bie-
nestar.

Aunque podemos utilizar
esta técnica cuando sea necesario,
si realizamos cada dia los ejercicios
matinales y el palmeo explicados
en el nimero anterior de esta revis-
ta ya tendremos mucho camino
recorrido en el control del estrés.

Pero ademds, hay una serie de
gestos sencillos que,
realizados cotidianamente, nos van
a ayudar a adquirir un mayor con-
trol sobre nuestro sistema nervioso
y, por lo tanto, para hacer frente efi-
cazmente a los retos que nos plan-
tea la vida diaria:

- Pegar la lengua al paladar supe-
rior, colocando la punta unos 2 mm.
por detrds de los dientes.

- Contemplar el cuadro
de un paisaje, su reproduccién a
tamafio postal o imaginar el nuestro
favorito.

- Sonreir. Este  gesto
activa una serie de misculos y hor-
monas que producen un efecto tera-
péutico y, aunque no entremos a
detallar el proceso fisiol6gico que
se produce, haremos una pequeia
reflexion: De la misma manera que
cuando estamos contentos y a gusto

ona Urchaga)

sonreimos, cuando sonreimos nos
ponemos contentos y nos vamos
encontrando cada vez mejor. Por
€S0 €s necesario poner una sonrisa
en nuestros labios, justamente
cuando menos ganas tengamos de
hacerlo. Para comprobarlo bastard
con que lo intentemos, y podremos
comprobar sus efectos beneficiosos
(en nosotros y en quienes nos rode-
an), incorporando este gesto a nues-
tra actividad diaria.

El amor nos fortalece

No voy a extenderme mds en
este articulo, pero tampoco quisie-
ra terminar sin mencionar otras cir-
cunstancias a las que no damos
mucha importancia y que, sin
embargo, pueden producir efectos
devastadores sobre nuestra salud:
las emociones.

De la misma manera que
hay emociones que nos debilitan y
nos pueden llegar a enfermar, a
agravar nuestras enfermedades, hay
otras que nos fortalecen y nos pue-
den ser de gran ayuda en cualquier
proceso para recuperar la salud.

Entre las emociones que debilitan
destacaremos el odio, la envidia, la
desconfianza, culpabilidad...

Entre las que nos fortalecen, el
amor, la fe, la confianza, la gratitud...

No nos servird de nada tratar de
ocultar las primeras ante los
demds, o incluso pretender enga-
fiarnos a nosotros mismos. Tampo-
co es ninguna solucién dejarlas
salir violentamente, ya que una
emocion, aunque expresada (la que
produce un desahogo momenténeo)
permanece en nosotros.

Por eso es muy importante que
seamos capaces de instalar nuevas
emociones, nuevos sentimientos en
nosotros. Y el fundamental
y mads terapéutico es el amor. De ¢l
se derivardn todos los demds. Si
dentro de nosotros hay amor, no
cabe el odio, ni la envidia, ni la des-
confianza, ni la intolerancia...

Ya s6lo nos resta amarnos a
nosotros mismos lo suficiente como
para querer hacer todo lo posible
por recuperar la salud. Démonos
una oportunidad.

Begoiia Urchaga
Asociacién RP de Euskadi
BILBAO
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DE INTERES GENERAL

Mocion urgente al Parlamento Europeo
para proporcionar apoyo, ayuda y curacion
a pacientes que padecen degeneraciones retinianas

El problema

En Europa hay varios millones
de personas que padecen degenera-
ciones retinianas relacionadas con
la edad o hereditarias. Padecen una
de las formas de Retinosis Pigmen-
taria (RP), una enfermedad que
destruye las células del ojo sensi-
bles a la luz.

Las formas hereditarias
de esta enfermedad afectan a pacien-
tes jévenes que padecen una pérdida
progresiva del campo y/o de la agu-
deza visual y de la vision nocturna
que normalmente les convierte en
ciegos legales a la edad de cuarenta
afos. La forma de Degeneracion
Macular Ligada a la Edad (MD)
causa normalmente una pérdida rela-
tivamente repentina en pacientes de
edad avanzada que se quedan inca-
pacitados por una agudeza visual
fuertemente disminuida que les
impide leer y muy a menudo desem-
boca en discapacidad y desamparo.

Aunque la investigacién bdsica
ha revelado una serie de causas
genéticas, fisiolégicas y oftalmolé-
gicas, asi como los mecanismos de
este grupo de enfermedades, aiin no
hay disponible ningiin remedio efi-
caz para la mayoria de los pacien-
les.

Este grupo de
enfermedades oculares representa
la causa mds comin de ceguera en
Europa, pero es ignorada en gran
medida por el piblico en general,
por los responsables de la investi-
gacién y por los politicos, e insufi-
cientemente reconocida por la UE.

Consecuencias: el contexto
de la salud publica

La Retinosis  Pigmentaria
y la Degeneracién Macular condu-
cen a la ceguera o deficiencia visual
severa de casi 10 millones de euro-
peos que se quedan discapacitados,

excluidos de las actividades socia-
les, y que dependen del continuo
auxilio del sistema social, supo-
niendo una pesada carga para los
propios pacientes, sus familiares, el
contribuyente y las finanzas del
bienestar. Con frecuencia no se lle-
va a cabo ninguna medida de reha-
bilitacién o adaptacién del puesto
de trabajo a la pérdida de visién, lo
que trae como consecuencia la jubi-
lacién temprana e innecesaria.

Los costes sociales de este gru-
po de enfermedades soportados
por el piblico (v.g. beneficios
sociales, jubilacién temprana, ayu-
das técnicas, apoyo a los ciegos)
pueden ascender a varios millardos
de ECUs en Europa.

Hay soluciones a este pro-
blema

En las iltimas dos décadas apro-
ximadamente se vienen forman-
do asociaciones de RP en muchos
paises europeos: Francia, Alema-
nia, Reino Unido, Irlanda, Bélgica,
Holanda, Italia, Espafia, Grecia,
Austria, Suiza, Noruega, Suecia,
Finlandia, Lituania; existen subgru-
pos dentro de las asociaciones de
ciegos en Dinamarca, Chequia y
Polonia. Ademds de asesorar a los
afectados y crear conciencia publi-
ca, estas redes de asociaciones han
estimulado a las universidades y
centros de investigacion de muchos
paises a aumentar los
esfuerzos cientificos para compren-
der el origen genético de estas
enfermedades, los procesos patofi-
siologicos y la causa y progreso de
estas enfermedades, asi como a
buscar un remedio.

En los dltimos afios se ha verifi-
cado un excitante avance: Muchos
genes que causan formas heredita-
rias de degeneraciones retinianas
han sido localizados; se han descu-
bierto los mecanismos bioquimicos

y se han suscitado fundadas espe-
ranzas de una futura terapia, ya sea
del origen genético, ya de los sinto-
mas de la enfermedad ocular. Se
han intentado trasplantes de células
retinianas y se recomienda la inves-
tigacién de dispositivos micro-elec-
trénicos, asi como de remedios bio-
quimicos como los factores de cre-
cimiento, que muestran resultados
prometedores.

Se deberia igualmente enfatizar
que avances recientes en la investi-
gacion de la RP se han producido
en laboratorios europeos: la prime-
ra asignaciéon cromosémica de un
gen de RP (XLRP) y la primera clo-
nacion del gen de la coroideremia
han sido realizados en Europa. Asi-
mismo, existe un creciente interés
de la industria farmacéutica en rela-
cién con la terapia futura de enfer-
medades oculares. El suplemento
de vitamina A en RP ha sido recien-
temente introducido (1993), prime-
ro en los Estados Unidos y subsi-
guientemente en muchos otros pai-
ses de todo el mundo.

Los comités cientificos
asesores nacionales de las asocia-
ciones de RP han expresado su opi-
nién de que un fuerte esfuerzo
investigador centrado en este grupo
de enfermedades puede traer como
consecuencia un avance que permi-
ta la prevencién y cura de muchas
formas de enfermedades oculares
que conducen a la ceguera.

Apoyo solicitado de la Union
Europea

La curacién podrd conseguirse
si las instituciones europeas, espe-
cialmente el Parlamento y la Comi-
sién, apoyan con fuerza la investi-
gacion y el desarrollo durante los
afios venideros. Las asociaciones
de RP de Europa solicitamos la ini-
ciacién y apoyo preferencial de las
siguientes actividades:

N2 10 - Diciembre, 1996

Visién 17




AREA SOCIAL

- Investigacion bésica
(genética molecular, bioquimica,
patofisiologia, oftalmologia, epide-
miologia).

- Divulgacién de la
informacién sobre investigacion
entre los Estados Miembros (a fin
de compensar las limitadas habili-
dades existentes en algunos paises
EUropeos).

- Desarrollo de ayudas técni-
cas (microchips para implantarse en
la retina como neuroproétesis; ayu-
das optoelectrénicas innovadoras;
mejora de la tecnologia ldser para
pacientes con MD senil).

- Atencién mejorada a los afecta-
dos y medidas de rehabilitacion
(clinicas oftalmolégicas especiales
para este grupo de enfermedades:
asesoramiento psicolégico, genéti-
co y social en centros especificos).

- Desarrollo de conceptos tera-
péuticos (evaluacion de
enfoques terapéuticos; estudios
multicéntricos sobre la regenera-
cion de la funcién visual perdida;
evaluacion de regimenes que ralen-
tizan el curso de la enfermedad;
trasplante de células retinianas;
mejora de la intervencién médica).

- Proyectos y actividades de coo-
peracion de las organizaciones de
afectados (v.g. para mejorar la inte-
rrelacién entre las organizaciones
de afectados europeas, mediante el
uso de servicios telemadticos; elabo-
rar estindares para las marcas de
contraste en el entorno).

- Mejora de la cooperacién
entre el sistema de pacientes y el

sistema de profesionales, asi como
entre la comunidad investigadora
de la RPy la industria.

Qué ha de hacerse inmedia-
tamente

Las Asociaciones de Afectados
de RP Europeas solicitamos
que los siguientes programas espe-
cificos de la Comision Europea
sean revisados en relacién a las
actividades de apoyo arriba men-
cionadas: programas BIOMED,
BIOTECHNOLOGY, AIM, TIDE y
ESPRIT.

En  particular, solicitamos
que el tema Degeneraciones Reti-
nianas sea incluido como uno de
los puntos principales en los Pro-
gramas BIOMED y BIOTECHNO-
LOGY.

También deberian adoptarse las
siguientes medidas:

- Financiaci6n de la Accién Con-
certada Europea
Investigacion Molecular y Médica
en desordenes de fotorreceptores
(EUROCON) que ha sido calificada
como una “propuesta excelente
para unificar la investigacién de la
genética de las enfermedades ocu-
lares en Europa™.

- Revision y aceptacion de pro-
yectos de alto nivel cientifico rela-
cionados con las degeneraciones
retinianas, aun cuando ya hayan
sido rechazados o se les haya dado
baja prioridad en programas de la
UE porque no se adaptan a los

temas principales en la actualidad.

- Decisién inmediata en cuanto a
la creacién de un fondo suplemen-
tario reservado para la investiga-
cion de las degeneraciones retinia-
nas.

- Anuncio formalizado de que el
tema Curacion y Prevencion de las
Degeneraciones Retinianas
tendrd alta prioridad en los progra-
mas de investigacion de la Comi-
sién.

- Consultas, tanto informales
como formalizadas, a nivel europeo
con profesionales de la investiga-
cién oftalmolégica, genética mole-
cular y bioquimica, asi como con
comités cientifico-médicos aseso-
res.

- Consultas con las asociaciones
nacionales de afectados y con IRPA

Europa.
Apelamos a los politicos y a las
administraciones e

instituciones relacionadas con la
investigacion de Europa para que
apoyen y financien el avance en la
bisqueda de curacién para las
degeneraciones retinianas heredita-
rias y relacionadas con la edad.

Las instituciones
europeas no de berfan ignorar los
problemas de salud de millones de
europeos y tendrian que contribuir
a detener los millones de tragedias
personales en Europa.

iLa capacidad de ver es uno de
los mayores tesoros de la vida!

Rainald Von Gizycki
Asociacion RP de Alemania

Comunicacion de la Comision Europea sobre
la igualdad de oportunidades de las personas con minusvalia

A continuacion se recogen el resumen
y conclusiones politicas que la Comision
presentara al Parlamento Europeo
sobre la igualdad de oportunidades

para las personas con minusvalia. Estos

1. En el sentido de la
presente comunicacion, la minsuva-
lia puede revestir diversas formas -
fisica, psiquica y sensorial o mental-
. En todo momento se puede estimar
que una persona de cada diez se ve
afectada directamente en la Comuni-

dad Europea por alguna forma de
minusvalfa, lo que representa alrede-
dor de 37 millones de personas, de
las cuales aproximadamente la mitad
se encuentra en edad de trabajar.

2. En muchos aspectos, nues-
tras sociedades se organizan en fun-

puntos se basan en las aportaciones
canalizadas a través de los diferentes
programas europeos relacionados con
discapacitados, como el Helios II.

ci6én de las necesidades del ciudada-
no medio no afectado por ningin
tipo de minusvalia y, en consecuen-
cia, un gran nimero de ciudadanos
no tienen acceso a los mismos dere-
chos y oportunidades de que disfruta
la mayoria:
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- Educacion: algunos
jovenes siguen teniendo problemas a
la hora de acceder a la ensefanza
general, incluida en una formaci6n
adecuada y de buena calidad.

-  Empleo: las  personas
con minusvalia sufren una tasa de
desempleo dos o tres veces superior
alamedia y la duraci6n de su desem-
pleo es mds larga que la del resto de
la poblacién.

- Movilidad y  acceso:
muchos medios de transporte siguen
siendo inaccesibles o dificilmente
accesibles.

- Vivienda: las viviendas adapta-
das o adaptables suelen ser esca-
sas 0 excesivamente costosas.

- Regimenes de asistencia social:
generalmente estos regimenes pres-
tan un minimo de asistencia,
que a menudo se revela insuficiente-
mente adaptado al objetivo de pro-
mover la participacién.

3. Las politicas piblicas adopta-
das durante muchos afios con vis-
tas a readaptar a las personas a su
minusvalia se han revelado insufi-
cientes. En la actualidad este proble-
ma estd siendo objeto de una refle-
xién en profundidad. Los plantea-
mientos tradicionales estdn siendo
sustituidos por otros que destacan
mucho mds la identificacién y la eli-
minacién de los diversos obstdculos
a la igualdad de oportunidades y la
plena participacién en todos los
aspectos de la vida. Si modifica-
mos la forma en que organizamos
nuestras sociedades podremos redu-
cir considerablemente e incluso eli-
minar los obstéculos a que se enfren-
tan las perosnas con minsuvalia. En
la acutalidad se prima la intregra-
cién, por encima del objetivo mds
limitado de la adaptaci6n, como fac-
tor fundamental para permitir la
insercién en la sociedad activa. La
Asamblea General de las Naciones
Unidas adopté en 1993 este nuevo
planteamietno mediante la resolu-
ci6n sobre las normas estdndar para
la igualdad de oportunidades de las
personas con minusvalia.

4. La responsabilidad para
actuar en este dmbito incumbe en
primer lugar a los Estados Miem-
bros. La puesta en préctica de este
nuevo planteamiento ya estd en cur-
so en todos los Estados Miembros,
bajo formas, en campos y a ritmos

diferentes. La Comisién propone que
el Consejo adopte este nuevo plante-
amiento mediante la aprobacién de
una resolucion sobre la igualdad de
oportunidades, por la que se refrende
el compromiso politico solemne
de los Estado Miembros -tanto indi-
vidual como colectivamente- de tra-
tar de alcanzar el objetivo de la igual-
dad de oportunidades y de la no dis-
criminacién en materia de minusva-
lia.

5. Dicha resolucién deberia servir
como marco de referencia
para el intercambio estructurado de
las informaciones \tiles entre los
Estados Miembros; como plataforma
para estimular la clarificacién de
objetivos comunes y la identifica-
ci6n de las mejores précticas; y como
guia para el desarrollo y la evalua-
cién de medidas apropiadas en los
respectivos dmbitos de competencia
de los Estados Miembros de la
Comunidad.

6. Durante muchos afios,
la Comunidad Europea ha trabajado
activamente en favor de la promo-
cién de mejores condiciones de vida
y de trabajo para las personas con
minusvalia. La Comisién considera
que a nivel comunitario se puede
seguir aportando un valor afiadido
significativo para sostener los proce-
sos de reflexion y de accién empren-
didos por los Estados Miembros, asf
como entre ellos. Por lo tanto, la
Comisi6n prevé la puesta en marcha
de una estrategia de acciones concre-
tas de conformidad con la Resolu-
cién, que incluya entre otras las
siguientes iniciativas:

- Integracién: Para optimizar la
inclusién de los problemas de las
personas con minusvalias en las poli-
ticas y acciones comunitarias gene-
rales, la Comisi6n reforzard las acti-
vidades de su grupo interservicios en
materia de minsuvalia.

- Cooperacion: Se creard un gru-
po de alto nivel en materia de minus-
valfa compuesto por los representan-
tes de los Estados Miembros a fin de
pasar revista a los progresos politi-
cos alcanzados en los Estados Miem-
bros para reunir informacién y expe-
riencia.

- Promocion de la actuacién de
las Organizaciones No Guberna-
mentales (ONG): La Comisién
desea consolidar la cooperacién

desarrollada durante los dltimos afios
en el marco del programa Helios II.
Asimismo acoge favorablemente la
creacién del nuevo Foro Europeo de
Personas con Minusvalia, tiene la
intencién de desarrollar activamente
sus contactos con las ONG y estimu-
lar su trabajo.

- Empleo: En el marco de la pre-
paracién del informe tinico para el
Consejo Europeo de Dublin, que
constituye la siguiente fase del pro-
ceso iniciado en Essen, la Comisién
tomard la iniciativa para consolidar
las politicas destinadas a prevenir el
empleo de larga duracién y promo-
ver la integracion a la vida laboral de
las personas con minusvalia. Asimis-
mo convendria tenerse en cuenta que
el objetivo fundamental de los fon-
dos estructurales, y en particular del
fondo social, es la promocién del
empleo.

- Las tecnologias de la informa-
cién de la comunicacién (TIC): La
Comision pretende
aprovechar el potencial de la socie-
dad de la informaci6n para promover
la igualdad de oportunidades, espe-
cialmente a través del desarrollo de
TIC, y creard un grupo de ad hoc
interno con este fin.

- Los fondos estructurales: Se
han asignado especificamente un
total de 5.500 millones de ecus para
contribuir a la lucha contra la exclu-
si6n durante el periodo 1994-99. En
el marco de la préxima evaluacién a
medio plazo de los fondos estructu-
rales, la Comisién tratard de evaluar
el alcance y la repercusi6n de las
acciones destinadas a personas con
minusvalfa. A finales de 1996 debera
lanzarse una nueva serie de proyec-
tos en el marco de las iniciativas
comunitarias, incluido en el progra-
ma Horizon.

7. La presente comunicacion tie-
ne como objetivo reorientar las
politicas de los Estados Miembros
y de la Comunidad hacia un plante-
amiento basado en el reconoci-
miento del derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con
minusvalia. Se trata de una tarea
comiin consistente en valorar la
diversidad humana y concederle un
espacio y que concierne a todos
en una Europa de los ciudadanos
que valora la equidad tanto como la
eficiencia.
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Premios Reina Sofia 1996
a las investigaciones sobre prevencion de deficiencias

Los premios Reina Sofia 1996,
de investigacién sobre prevencion
de las deficiencias, que convoca
bienalmente el Real Patronato de
Prevencion y Atencién a las Perso-
nas con Minusvalia, han sido con-
cedidos en esta ocasién a los traba-
jos Las anemalias cromosomicas y
las enfermedades metabdlicas
hereditarias, del equipo de investi-
gadores del Instituto de Bioquimica
Clinica de Barcelona, por Espana; y
Deficiencias de Todo y Menor Cali-
dad de Vida. Tres décadas de lucha
para  su  erradicacion, del
Dr. Eduardo A. Pretel
Zarate (de Pert), por América Lati-
na. Con estos galardones se recom-
pensan esfuerzos continuados de
investigacion cientifica o accién
sanitaria para la prevencion de los
defectos, innatos o adquiridos, de
tipo fisico, psiquico o sensorial.

A la actual edicién de los pre-
mios Reina Soffa, creados en 1982,

se han presentado 24 candidaturas:
7 doctores espaiioles y 17 de auto-
res procedentes de otros paises his-
panohablantes. Todas ellas corres-
ponden a trabajos de investigacién
o actividad sanitaria evaluados
cientificamente, desde hace diez
afos como minimo, con el aval de
academias cientificas, universida-
des o instituciones homélogas de
cada nacién. Los premios estdn
dotados con cinco millones de
pesetas al mejor candidato espaiol
y otros cinco millones al mejor
autor extranjero. La Fundacién
Pedro Barrié de la Maza, Conde de
Fenosa colabora aportando la cuan-
tia del galardén al mejor trabajo de
nuestro pafs.

En ediciones precedentes han
sido galardonados con estos pre-
mios investigadores espafoles
como la Dra. Ana M* Pascual-Leo-
ne, directora del grupo de Metabo-
lismo y Endocrinologia Perinatal

del Instituto de Bioquimica de
Madrid; el Dr. José¢ M*
Medina Jiménez, de la
Universidad de Salamanca; y el Dr.
Félix Prieto Garcia y su equipo de
la Unidad de Genética y Diagndsti-
co Prenatal del Hospital La Fe, de
Valencia.

El  Real Patronato de
Prevencién y de Atencién a Perso-
nas con Minusvalia, cuya Junta de
Gobierno preside Su Majestad la
Reina, se constituy6 en 1986 con el
objetivo de promover las funciones
relativas a la discapacidad. Sus
campos de actuacién bdsicos son
los de prevencién de las deficien-
cias, su diagnéstico y su rehabilita-
cién, y el fomento de medidas de
equiparacién de oportundiades para
lograr la integracion social normali-
zada de las personas con discapaci-
dad en todas las facetas (supresién
de barreras, educacién, empleo, y
tiempo libre...).

Consultorio psicolégico

Padecer Retinosis Pigmenta-
ria, ;jimplica tener que sentirse
mal? Para responder a esta pregun-
ta, vamos a recurrir a un ejemplo:
Imaginese una persona (el sefior
X), afectado de RP, un dia cual-
quiera, sentado en una silla y abru-
mado por pensamientos tales como
jpobre de mij;, jpor qué me ha
sucedido estoj, jsoy un desgracia-
doj, jya no sirve para nadaj,...

- (Como cree Vd. que se senti-
ra el sefor X? Casi seguro, muy
mal.

- ¢(Por qué ocurre esto?
Como seres humanos, cualquier
aconlecimiento que ocurre estd
mentalizado por nuestra forma de
pensar. Asi, por ejemplo, dos perso-
nas, un agricultor y un ama de casa,
al ver llover, interpretarin de muy
diferente forma este hecho: el agri-
cultor pensard jqué bien, tendré
una buena cosecha; 'y, por
tanto, estard contento; el ama de
casa pensard jqué mal, se me ha
mojado la colada! y, por consi-
guiente, se sentird mal.

Por tanto, nuestra forma de sen-
tirnos depende mucho de
cémo interpretamos lo que nos ocu-
ITe.

- (Qué cree que le pasara
por la cabeza al sefior X? Asi, el
sefior X estd triste, se pasa la mayor
parte del dia preocupado por su
situacién actual y por lo que le
podrd suceder en un futuro. Casi
seguro que se sentird con un estado
de 4nimo muy deprimido.

- (Qué haria el senor X
si su esposa le propone dar un
paseo? Como estd tan apesadum-
brado, metido en su mundo, amar-
gado, dando vueltas al mismo tema,
casi con toda seguridad dird un
;/NO! rotundo, o se buscard cual-
quier excusa. Probablemente no
tenga ganas de hacer nada. Se nega-
rd a salir a la calle.

- Concluimos: La situacién en la
que se encuentra el sefior X es un
buen ejemplo de cémo nuestra for-
ma de pensar puede ficilmente
jugarnos muy malas pasadas. Si
queremos tener una mejor calidad

de vida, dentro de cualquier limita-
cién que poseamos, ya sea fisica,
psiquica o sensorial, serd mucho
mejor que intentemos modificar
todos aquellos pensamientos abso-
lutos que limitan nuestro bienestar
psicoldgico y aprendamos a inter-
pretar la realidad tal y como es.
Con dnimo de facilitarle el supe-
rar los baches emocionales que
puedan estar interfiriendo en su
vida cotidiana, abrimos de aquf en
adelante un espacio en esta publica-
cién, en el que de una manera direc-
ta y anénima puede consultarnos
cualquier tema, inquietud o proble-
ma que pueda tener. Puede dirigirse
a nosotros por carta a la direccion:

Gabinete de Intervencién Psicolo-
gica Galileo

C/. Doctor Esquerdo, 105

28007 Madrid

o por Fax al n® (91) 409.64.52.

M*® Mar Minguez
Gabinete Galileo
MADRID
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RPLIST: La Retinosis Pigmentaria en Internet

RPLIST es una Lista de Distribucion
para usuarios de Internet. La idea original
surgié en 1994; fue promovida por un gru-
po de afectados usuarios de Internet con el
posterior apoyo documental de la Asocia-
cion Britanica de Afectados de RP. En esen-

tarios,

cia consiste en un foro abierto en el que un

Sufrir RP supone, en la inmensa
mayoria de los casos, un buen niime-
ro de consecuencias socio-psicolégi-
cas -derivadas de la discapacidad
para la realizacién de actividades
cotidianas- que, segin la personali-
dad del paciente, pueden vivirse
como barreras. Las mds importantes
tienen que ver con el aislamiento, la
frustracion y el miedo a la pérdida de
la visién.

RPLIST es una herramienta ideal
para luchar contra esas barreras
socio-psicolégicas levantadas por el
hecho de padecer RP. Entrar en con-
tacto con otras personas de todo el
mundo que tienen problemas simila-
res a los que uno experimenta, ver
cémo esas otras personas han solu-
cionado dichos problemas, o cémo lo
intentan, compartir los temores, las
inquietudes y las esperanzas es fun-
damental para mantener elevado el
espiritu del enfermo en su lucha con-
tra la enfermedad y, en todo caso,
para aceptar de una forma natural,
sana y favorable las consecuencias
fisiolégicas y los cambios de hébitos
que sin duda conlleva.

Consideramos esencial promover
este tipo de actividades, tanto a nivel
estatal como a nivel europeo, entre
enfermos de distintas patologias cau-
santes de discapacidad,
como una alternativa a los grupos de
apoyo cuando los afectados viven en
zonas rurales, no pueden salir de sus
casas, o sufren enfermedades de baja
prevalencia, como la RP.

Historia de RPLIST

En marzo de 1994,
aparecieron varios mensajes en diver-
sas listas de correo relacionadas con
la ceguera, de personas con RP que
buscaban informacién especifica. En
respuesta a esos mensajes, empezo a
formarse una pequena red de caracter
informal con Email privado. Parael 8

de abril de 1994, Tania Gregory habia
reunido una lista de 12 direcciones
de retinosos interesados, a quienes
envio el siguiente mensaje:

Tema: UNA LISTA DE CORREO
SOBRE RP

Saludos.

Este mensaje va dirigido a todos y
cualquiera que haya respondido a mis
mensajes con relacion a la RP (Liz
Hare me ha dado un par de nombres).

De todos modos, parece haber un
consenso en cuanto a que una lista de
correo sobre RP seria una buena idea
dado que muchas de las ofras listas
relacionadas con la ceguera no hablan
demasiado sobre enfermedades dege-
nerativas de la vista. Voy a ver las posi-
bilidades de empezar una lista de
correo (si quisieras quedarte fuera, por
favor déjame wuna linea en
TANIA@CS.CMU.EDU).

Simplemente pensé que una lista de
correo podria ser un buen modo de
podernos comunicar sobre cémo es
vivir con la RP, avances en la investi-
gacién, etc. Hay muchas variedades de
laenfermedad y no hay dos casos igua-
les, pero muchos de los sintomas son
similares (ceguera nocturna, visién
central/lateral restringida, etc.).

Yo no conocia a nadie con RP has-
la poner mis mensajes en lared, y jya
hacia 2 anos que me habian diagnos-
ticado la enfermedad! Pienso que la
comunicacién y el
intercambio de informacién es extre-
madamente importante y por eso
quiero dar inicio a esta lista. Al mis-
mo tiempo espero que el correo elec-
tronico funcionard en este sentido.

Todas las direcciones Email de los
interesados deberian figurar
en la cabecera de este mensaje. Con-
fio en que si alguien contesta a este
mensaje, la respuesta se distribuird a
todos nosotros (puede que me equi-
voque en este sentido). Si conocéis a

nuamero creciente de afectados de RP, fami-
liares y profesionales, tanto clinicos como
cientificos, participa aportando sus comen-
opiniones,
inquietudes y sentimientos acerca de todo lo
relacionado con nuestra enfermedad.

sugerencias, dudas,

alguna otra persona a quien le pudie-
ra gustar unirse a nosotros, por favor
decirselo, y si conocéis alguna forma
de hacer esto mas fdcil, hacédmelo
saber también.

Con mis mejores recuerdos,

Tania

Dos afios mds tarde, me parece
que este  mensaje  todavia
describe perfectamente el propésito y
espiritu de lo que ahora es RPLIST.

Los mensajes empezaron a fluir en
todos los sentidos, copiando todos la
lista de direcciones en las cabece-
ras de los mensajes. Después de una
semana, yo consegui convencer al
administrador de mi sistema de que
nos  proporcionase un  alias
(RPLIST@LRILFR) que pudiera dis-
tribuir el correo a una lista de direc-
ciones. Mantuve la lista de forma
manual como un archivo en mi
mdquina, afiadiendo o borrando nom-
bres a mano. Roger Myers, que tenfa
suficiente espacio de disco duro vy
tiempo  libre, mantenfa los
archivos de la lista y preparaba
manualmente resimenes diarios.

En julio de 1994, la lista habfa cre-
cido hasta un punto en que ya se
hacia deseable un control mds auto-
matizado. Esperdbamos un fuerte
crecimiento después del Congreso de
IRPA en Parfs, donde distribui algu-
nos anuncios. También queria conti-
nuar en mis vacaciones de verano sin
retrasar las nuevas suscripciones.
Afortunadamente, Patt Bromberger
me puso en contacto con Bob Zen-
hausern, de la Universidad de St
John, Jamaica, New York, quien ama-
blemente se ofrecid a albergar la lista
en su listserv, junto con docenas
(ahora centenares) de listas de grupos
de apoyo y relacionadas con la psico-
logia. Roger y yo nos hicimos pro-
pietarios de la lista (jerga del listserv
para los directivos o controladores de
la lista).
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A comienzos  de 1995,
Graham Lewis consiguid un escdner
con software OCR y empez6 a llenar
el servidor de ficheros de listserv,
principalmente con material de la
Asociacién Britdncia de RP. En abril
de 1995, fue nombrado tercer propie-
tario encargado de la distribucién de
informacidn. Pronto se dio cuenta de
que la World-Wide Web era mucho
mds divertida que un servidor de
ficheros de correo electrénico, y cred
la primera pdgina RP en servidor de
WWW, que €l atin mantiene.

En el transcurso de 1995, RPLIST
gand reconocimiento en la comuni-
dad international de RP, con
muchas menciones en boletines
impresos, gracias a la llegada de
varios miembros de la directiva de
IRPA, en particular Christina Fasser,
Presidenta de la Asociacién Interna-
cional de RP.

Hacia finales de 1995, Roger
Myers se involucré con varias otras
listas de correo y se fue gradualmen-
te retirando de la direccién de
RPLIST. Al ir creciendo el nimero de
miembros de la lista y disminuir mi
tiempo libre, pedi voluntarios que me
ayudasen. En enero de 1996, después
de una fuerte rivalidad entre numero-
sos candidatos, Liz Hare y Samantha
Thomas fueron seleccionadas y desde
entonces han estado contestando a
todos los mensajes enviados a
RPLIST-REQUEST.

Yo ain seguia trabajando en la
sombra, principalmente con los erro-
res del correo (uno no se hace idea
de lo poco fiable que es el correo
electrénico de Internet hasta que tra-
baja con una lista de distribucién
grande...). En abril de 1996, Samant-
ha acepté amablemente descargarme
también de esta labor, con lo que aho-
ra se le puede considerar legitima-
mente como nuestra propietaria prin-
cipal de la lista.

El préoximo hito serd sin
duda alguna la reunién internacional
de IRPA en Washington, en agosto,
con el primer encuentro cara a cara
de un nimero significativo de miem-
bros de RPLIST.

Estudio estadistico

A continuacidn se presentan algu-
nos datos estadisticos de RPLIST y
sobre su trifico, para conmemorar
el segundo cumpleaiios de la lista.

A) Estadistica sobre los miembros
de la Lista

Es imposible decir con exactitud
cudntas personas reciben el correo de
RPLIST.

En la actualidad hay 559 direccio-
nes en la lista de distribucién. De
ellas, 88 tienen el pardmetro nomail y
no reciben nada (una direccién puede
estar en nomail porque el suscrip-
tor se ha salido temporalmente de la
lista, o cuando un suscriptor tiene
varias direcciones, o porque es dificil
llegar a €l y el propietario de la lista
le pone en nomail). Pero varias direc-
ciones son boletines locales o listas
de redistribucién que pueden ser lei-
das por un buen niimero de personas.
Y por supuesto algunas personas
redireccionan el correo a sus amigos
sin que internet lo controle.

La progresién de miembros en la
lista ha sido aproximadamente como
sigue:

- 12 miembros en abril de 1994

- 100 miembros en octubre de
1994

- 200 miembros en marzo de 1995

- 300 miembros en julio de 1995

- 400 miembros en noviembre de
1995

- 500 miembros en febrero de
1996

Y estimo que otras 500 personas
suscritas en algin momento a la lista
la han abandonado.

He aqui el reparto por dominios
(que no refleja necesariamente el pais
real de residencia). Son datos en bru-
to, incluyendo las direcciones multi-
ples y las que estdn en nomail.

-1 AR Argentina
-1 AT Austria
-1

8§ AU Australia

-2 BE Bélgica

-3 BR Brasil

-28 CA Canada

-4 CH Suiza

-196 COM  Empresas comercia-
les, la mayoria en
Estados Unidos

-11 DE Alemania

-3 DK Dinamarca

- 106 EDU Instituciones educa-
tivas (USA)

-4 EG Egipto

-2 ES Espaiia

-5 FI Finlandia

-7 FR Francia

-6 GOV  Agencias guberna-
mentales (USA)

-2 GR Grecia

-3 HK Hong-Kong

-1 HU Hungria

-2 IE Irlanda

-2 IN India

-9 IT Italia

-4 JP Japdn

-7 MIL Centros  militares
(USA)

-3 MY Malaysia

-47 NET  Redes misc. (princi-
palmente USA)

-7 NL Holanda

-6 NO Noruega

-5 NZ Nueva Zelanda

-13 ORG  Organizaciones sin
animo de lucro
(sobre todo en
USA)

-1 PH Filipinas

-1 PL Polonia

-1 PT Portugal

-8 SE Suecia

-1 SG Singapore

1 TR Turquia

-1 ™ Taiwan

-13 UK Reino Unido

-11 US misc. USA

-3 ZA Sudéfrica

- 10 ocultos

- 559 Total

B) trafico de la lista

En los pasados 2 afios, se ha envia-
do a RPLIST un total de 4.400 men-
sajes con 180.500 lineas, con una
media de 6 mensajes al dia (la media
fue de 3.6 al dia en el primer ano).

La evolucién del trifico, en lineas
por mes, queda graficamente refleja-
da en el diagrama de barras de la
pdgina siguiente.
Nimero de mensajes enviados por
corresponsales individuales (basados
en nombres reales, los mensajes
enviados desde servidores miiltiples
fueron agrupados aparte):

- Mds de 300: Nicolas Graner (;es
que no puede mantener la boca cerra-
da?)

- 200 a 299: Graham Lewis

- 100 a 199: Stanley Berman

- 50 a 99: J. Dixon, C. Fasser, T.
Gregory, T. Gryder, L. Hare, A.
Levin, L. McAndrews, P. Martz, A.
Shifrin

- 10 a 49: 88 personas

- 2a9: 196 personas

- 1 mensaje: 180 personas

Total: 476 corresponsales distintos

Nicolas Graner
FRANCIA
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RP LIST INTERNET 1994- 96

20 |Mi|es =
15 o

— ] CISerie 1
10 CISerie 2

:ﬂﬂf rﬂﬂf ol

ABRIL 1994 - MARZO 1996 (Serie | primer afio Serie 2 segundo aiio)

Abr 94: 5.886 Dic 94: 4.371 Ago 95: 10.997
Mayo 94: 2.926 Ene 95: 4.787 Sep 95: 6.933
Jun 94: 3.072 Feb 95: 2.375 Oct 95: 7.930
Jul 94: 2.410 Mar 95: 10.046 Nov 95: 14.711
Ago 94: 2.159 Abr 95: 5.567 Dic 95: 6.680
Sep 94: 4.604 May 95: 8.347 Ene 96: 17.051
Oct 94: 2.627 Jun 95: 13.714 Feb 96: 11.220
Nov 94: 3.769 Jul 95: 5.352 Mar 96: 19.323

Version de RPLIST
en castellano

La FAARPEE considera que
seria de gran interés que se crea-
se una version de RPLIST en caste-
llano. Para ello necesitamos perso-
nas que estén dispuestas a partici-
par de entrada, con independencia
de que se trate de afectados, fami-
liares, profesionales o amigos. Los
interesados deben dirigirse a la
sede de la Federaciéon en
Madrid, por correo o a través del
teléfono.

Ya son bastantes las asociaciones
extranjeras que disponen de
una pagina de presentacion hipertex-
tual en Internet, que da acceso a
informacién cientifica, social y de
todo tipo sobre la asociacién en cues-
tién. Estamos gestionando la posibi-
lidad de que la FAARPEE también
disponga de esta via para damos a
conocer al mundo y facilitar un acce-
so universal a nuestra organizacion e
informacién acerca de la enfermedad
en castellano.

INVESTIGACION SOBRE RP EN ESPANA

El Grupo de Investigacién del Estudio Multicéntrico
Espariol sobre Retinosis Pigmentaria estima que los
programas de investigacion en curso para el afio 1997
en nuestro pais requieren un desembolso minimo de
6.000.000,- ptas., suma que confiamos poder reunir
con vuestra colaboracién y el esfuerzo

de todos. Ademds, en Espana hay diversos equipos de
investigadores independientes trabajando sobre RP,
que también merecen nuestro apoyo.

La via més adecuada para apoyar la investigacion sobre RP en Espaiia es a través del Fondo
de Investigacion de las Enfermedades Degenerativas de la Retina (FIEDR), instituido a tal

efecto por FAARPEE.

Formas de colaborar - Mediante domiciliacién bancaria. En

- Mediante transferencia bancaria a: este
FAARPEE - Fondo de Investigacién caso necesitamos los siguientes datos:
Caja Madrid Titular de la C/C.
Entidad: 2038. Oficina: 1000. Entidad bancaria y oficina.
C/. Alcali, 1 Direccion, localidad y provincia.
28014 MADRID N° de la C/C (10 digitos) y DC.
C/C: 6800.018535. DC: 99. Cuantia del donativo y periodicidad.

Esperamos estos datos por Correo, en La sede de la Federacién. ;GRACIAS!
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Intercambio de ideas con Europa

La Presidenta de
FAARPEE, Vicenta Gallart, lleva 3
afios trabajando en el Programa Euro-
peo HELIOS II, del que ya hemos
hablado en los nimeros anteriores de
esta publicacién. Participa en repre-
sentacion de la Asociacion de RP de
Valencia y desde el principio del Pro-
grama quiso contar con mi colabora-
cién como intérprete, razén por la
que asistimos juntos a las visitas de
estudio que se organizan en los dis-
tintos paises de la Unién Europea que
participan,

Aprovechando la ocasién de las
diferentes visitas, nuestra Presidenta
ha mantenido contactos con represen-
tantes de las asociaciones de RP esta-
blecidas en varios de dichos paises a
fin de intercambiar experiencias y
establecer relaciones mads estrechas
entre FAARPEE y el resto de organi-
zaciones afines en Europa.

En diciembre del 95, antes de ser
elegida Presidenta de FAARPEE, la
Sra.Gallart se reunié en Atenas con el
Presidente de la  Asociacién
Griega de RP, Stratis Chadziharalam-
pus. Con un nimero de asociados
inferior a 400, esta Asociacién se pre-
ocupa a nivel nacional por la capta-
cion de recursos que luego revierten
en proyectos de investigacion; traba-
jan en estrecha relacién con la Aso-
ciacién Panhelénica de Ciegos y
desarrollan constantemente activida-
des de relacion social entre afectados
por todo el pais, pero principalmente
en Atenas.

En la visita organizada en Gante a
finales de marzo pasado, lamentable-
mente no nos pudimos reunir con
ningdn representante de la Asocia-
cién RP de Bélgica; no obstante, si
que hablamos por teléfono con
un miembro de la Junta Directiva de
esa Asociacion, quien informé de la
fase de reestructuracién por la que
estd atravesando su Asociacién para
adaptarse mejor a la organizacion
politico-social del Estado.

Mejor suerte tuvimos en la visita a
Irlanda. La Asociacién RP Irlanda
Lucha contra la Ceguera es una
de las mds activas a nivel mundial,
sobre todo a la hora de recaudar fon-
dos econdémicos con los que luego
financiar proyectos de investigacion,
La Sra. Gallart se reuni6 en
Dublin a mediados de mayo con

Michael Griffith, Director Ejecutivo
de la Asociacion de aquel pais, quien
tuvo la gentileza de invitarnos a par-
ticipar en uno de los muchos actos de
captaciéon de fondos que organizan
pricticamente cada semana. El Sr.
Griffith se mostré muy interesado por
conocer mejor la estructura de
FAARPEE y nos pidié que colabore-
mos de una forma mds activa con
IRPA -M. Griffith es, ademds, miem-
bro del Comité de Direccién de la
Asociacién Internacional de RP-,
pidiéndonos en concreto ayuda en la
traduccion al espanol del boletin
Curacién a la vista que €l edita por
cuenta de IRPA en inglés.

La dltima oportunidad que hasta
ahora ha surgido para contactar con
otras asociaciones de afectados de RP
ha tenido lugar a primeros de sep-
tiembre con motivo de la visita de
estudio desarrollada en
Estocolmo. El Presidente de la Aso-
ciacién de RP de Suecia, Leif Pers-
son, tuvo la amabilidad de invitarnos
a una cena en la que, en compaiiia de
otros miembros de su Junta Directi-
va, intercambiamos opiniones sobre
los distintos aspectos organizativos y
de funcionamiento estratégico de
interés para ambas Entidades. La
Asociacién de Afectados de RP de
Suecia estd implantada en todo el
pais, aprovechando la estructura de la
Asociacién de Deficientes Visuales
de Suecia (SRF), cuyas instalaciones

comparten. En Suecia no desarrollan
ninguna actividad orientada a la
recaudacién de fondos econdmicos
porque el Estado financia directa-
mente los proyectos de investigacién
que lo merecen y presta efectivamen-
te todos los servicios asistenciales
que cualquier afectado pueda precisar
desde el punto de vista sanitario,
social, de rehabilitacién, etc.

Las 3 organizaciones que hemos
conocido son muy distintas entre sf -
no en vano corresponden a paises con
niveles de vida totalmente dispares-,
pero comparten un rasgo que las dife-
rencia de FAARPEE: todas ellas tie-
nen ambito estatal centralizado con
una Junta Directiva reducida
que facilita un funcionamiento efi-
caz del 6rgano ejecutivo de direccion.

Lamentablemente el Programa
HELIOS II termina a finales de este
afio y no hay perspectivas de
que la Comisiéon Europea organice
otro alternativo a corto plazo. Espere-
mos que los contactos con otras aso-
ciaciones de RP en Europa puedan
seguirse estableciendo en el futuro,
porque resulta de sumo interés com-
probar cémo se trabaja en el extranje-
ro para aprender e imitar lo que alli se
haga bien y ser mds conscientes de lo
que nosotros hacemos mejor en Espa-
fia.

Luis Palacios
MADRID

(V. Gallart y L. Palacios con M. Griffith, en dublin)
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ACTIVIDAD ASOCIATIVA

Programa de seguimiento, investigacion genética
e implante de células retinianas en Galicia

comienzos del pasado mes

de enero y como respuesta a

una interpelacién presenta-
da en el mes de septiembre de 1995
en el Parlamento de Galicia, el Ser-
vicio Galego de Saide (SERGAS)
ha aprobado un amplio programa
de atencién médico-investigadora
sobre Retinosis Pigmentaria en los
términos siguientes:;

Control y seguimiento de
enfermos

No existirin en el dmbito
de la Comunidad de Galicia centros
de seguimiento especificos de la
RP.

Todos los oftalmélogos de cen-
tros piblicos (y también los priva-
dos) han sido invitados por la auto-
ridad sanitaria a participar tanto en
la deteccién de familias de afecta-
dos como en ¢l seguimiento clinico
periédico posterior de los mismos.

Para ello se ha explicado a todos
los oftalmélogos cudl es el progra-
maque la Xunta de Galicia preten-
de desarrollar, cudles son los cen-
tros de investigacion a los que con-
viene remitir los enfermos y las
direcciones de interés de la Asocia-
cion donde se les informa y organi-
za en los distintos procesos.

Los mismos centros de capta-
cién de enfermos serdn los encarga-
dos de realizar su seguimiento
periddico semestral o anual poste-
rior.

Desde los centros de investiga-
cién se remite a los oftalmélogos
de Galicia ejemplares de los proto-
colos recomendados para la explo-
racion y diagnéstico de los afecta-
dos.

Investigacion genética

Se ha establecido como centro
de investigacién genética el labora-
torio de la Citedra de Medicina
Legal de la Universidad de Santia-
go. Este programa de investigacién

genética viene siendo desarrollado
por el mencionado Centro desde
mediados de 1994 mediante un pro-
grama de investigacién subvencio-
nado por la Conselleria de Educa-
cién e Ordenacién Universitaria. A
este programa se adhiere el SER-
GAS reforzdndolo y garantizan-
do su continuidad.

Hasta el presente han sido estu-
diadas treinta familias. Para 1996
se proyecta estudiar en torno a
trienta mds y se tiene a la vista una
dotacién mayor de medios econd-
micos, técnicos y personales con el
fin de acelerar los procesos inicia-
les del estudio genético.

Inicialmente la investigacion se
centrard en los casos autosémi-
cos dominantes y ligados al sexo, y
se mantienen relaciones con los
centros de investigacién del estudio
genético espafiol y de Zaragoza, asi
como con los de Londres y Dublin,
teniéndose el propésito de coordi-
narse con cuantos centros se vaya
contactando.

(Fausto Torio)

Cultivo de células retinianas
y su implante en animales

Se inicia dentro del mismo Pro-
grama subvencionado por la Xunta
en el afio 96 una linea de investiga-
cién de cultivos de células de retina
y experiencias de su implante en
animales, que se llevardn a cabo en
la Cdtedra de Oftalmologia de la
Universidad de Santiago y en el
INGO (Instituto Galego Oftalmol6-
xico). Estos dos centros estdn en
relacién a tal fin con los centros de
Columbia y Rochester (Profs. Gou-
ras y Del Cerro) y pretenden pro-
fundizar hasta donde sea posible
sus relaciones de colaboracién con
dichos centros.

Por iltimo, cabe resefiar que el
conjunto de datos clinicos para la
exploracién y diagnéstico de afec-
tados por RP y sus derivados se lle-
vardn a cabo en (ltimo término por
el INGO, bajo los auspicios del
SERGAS.

Los médicos investigadores a
cuyo cargo corren ambos progra-
mas de investigacion son los sigui-
netes: Prof. Dr. Manuel Sénchez
Salorio, Catedrético de Oftalmolo-
gfa de la Universidad de Santiago;
Prof. Dra. Carmela Capedns Tomé,
Profesora Titular de Oftalmologia
de la Universidad de Santiago y
Jefa de Servico de Oftalmologia del
Hospital Xeral de Galicia; Prof. Dr.
Angel Carracedo Alvarez, Catedri-
tico de Medicina Legal y Especia-
lista en Genética Humana de la
Universidad de Santiago; Dra. M*
José Blanco Teijeiro, Médico Espe-
cialista en Oftalmologfa; Dr. Anto-
nio Pifieiro Ces, Médico Especialis-
ta en Oftalmologia y Dr. Emilio
Rodriguez Sdez, Médico Neurofi-
si6logo.

De este amplio programa el
SERGAS hard publicidad y campa-
fia en los préximos meses de junio
y julio.

Fausto Torio

Presidente

Asoc. de Afectados de RP de Galicia
LA CORUNA
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De la afliccion a la paz

n 1994, en el Congre-
so de la Asociacién
RP de los Estados

Unidos celebrado en San
Francisco, Lucas Matthiesen
ofreci6 dos charlas sobre la
mejor manera de afrontar
nuestra enfermedad, una des-
de el punto de vista personal y
otra desde el familiar. Micha-
el Griffith, que en la actuali-
dad es Director Ejecutivo de
la Asociacion RP de Irlanda,
estuvo presente en aquellas
conferencias, actuando como
moderador de las mismas, y
qued6 tan impresionado que
decidi6 inmediatamente pro-
ceder a su publicacién bajo el
titulo original From Grief to
Peace.

Ahora la Asociacion RP de
Madrid publica, con autoriza-
cion expresa del editor, la tra-
duccién al castellano de esta
obra con el titulo De la aflic-
cion a la paz. La Asociacion
RP de Madrid considera tras-
cendental el papel de los
libros de autoayuda y éste
describe de una forma
muy acertada todo lo que nos
ocurre a los afectados de RP,
incluyendo como afectados
no sélo a los propios enfer-
mos sino también a los fami-
liares que conviven con ellos.

La primera edicion de este
libro (mil ejemplares) ha sido
viable gracias a la colabora-
cién de la Fundacién ONCE.
La Asociacion de Madrid ha
distribuido copias a sus aso-
ciados con cardcter gratuito y
ha hecho llegar ejemplares al

Asociacién de Afectados de Retinosis Pigmentaria
de la Comunidad de Madrid

De 1a. i
Afliccion

Enfrentarse al comienzo de la ceguera

por

Lucas Matthiessen
Edicién original de Michael Griffith

Textos de las dos charlas ofrecidas por el Sr. Matthiessen en la
Conferencia *Visions” de la Fundacién RP de Estados Unidos
en San Francisco, noviembre de 1994,

resto de asociaciones de
FAARPEE.

Los interesados en leer esta
obra pueden dirigirse a su
Asociacion autonomica, o a la
de Madrid; al cierre de edi-
cion de este numero de
Vision, ain no esta lista la
version sonora del libro,

aspecto previsto en el proyec-
to inicial de la Asociacién de

Madrid.

Gregorio Beltran
Asociacion RP de Madrid
MADRID
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En las restantes dos paginas de este nimero
recogemos las noticias mas relevantes que las
distintas asociaciones nos han hecho llegar
sobre su actividad en los primeros meses de
1996. Evitamos hacer referencia a las reunio-
nes de caracter administrativo como Asamble-
as Generales y Juntas Directivas, pues enten-

Asociacion de Aragon

Resumidas de forma
breve, las actividades mds impor-
tantes realizadas por la Asociacién
de Aragén desde la publicacion del
dltimo nimero de la revista Vision
son las siguientes:

- El pasado dia 27 de abril, la
Dra. Amparo Navea, oftalmélogo
del Hospital la Fe, de Valencia,
impartié una Conferencia-Coloquio
en el Salén de Actos de la Delega-
cién Territorial de la ONCE titulada
Trasplante de retina, mito o reali-
dad, resultando de sumo interés
para el gran ndimero de personas
asistentes al Acto.

- Por otro lado, el fin de semana
del 29-30 de junio realizamos nues-
tro fin de semana de convivencia.
Este ano nos desplazamos a Noja y
resulté muy gratificante, como ya
es habitual todos los aios.

Asociacion de Castilla-La
Mancha

El pasado dia 20 de junio, en el
Auditorio Municipal de Albacete,
la Asociacion RP de Castilla-La
Mancha patrociné un concierto
ofrecido por D. Arturo Moya y su
Liceo a beneficio del Fondo de
Investigacion de las Enfermedades
Degenerativas de la Retina. La
recaudacion . conseguida mediante
esta actividad asciende a 160.000
ptas., destinadas en su totalidad al
FIEDR.

El Periédico La Tribuna de Alba-
cete recoge en su nimero del 23 de
junio informa que “el concierto
... fue un éxito”. Obras de Mozart,
Beethoven, Chopin, Fernando Léza-
ro y del propio maestro Arturo Moya
integraban el interesante programa,
con la direccién artistica de éste y
coreografia de Maribel Coércores.

Por otro lado, merece espe-
cial mencién el extraordinario
esfuerzo de los afectados de La

Otras actividades

Roda (Albacete), miembros de la
Asociacién RP de Castilla-La Man-
cha, que han realizado la rifa de un
televisor, obteniendo 176.000 ptas.
destinadas para el Fondo de Inves-
tigacién, ademds de las 24.000
pesetas que obtuvimos en la convi-
vencia del Dia Mundial de la RP.

Asociacion de Castilla-Leon

Entre las actividades que la Aso-
ciacion Castellano Leonesa ha rea-
lizado durante estos tltimos meses,
cabe destacar la Jornada dde Convi-
vencia que se organizé en Soria el
pasado dia 23 de junio. Con motivo
de esa Jormada, se han asociado
varias personas de aquella provin-
cia.

El diario Soria 7 dias. en
su nimero del lunes 24 de junio,
recogié un amplio informe sobre la
Jornada en cuestion, asi como una
amplia explicacién de lo que es la
RP y las actividades y objetivos de
la Asociacién.

Asociacion de Euskadi

La Junta Directiva de la Asocia-
cién de Afectados de RP de Euska-
di fue recibida el pasado 21 de
junio por el Lehendakari del Pais
Vasco. En la recepcién estuvieron
presentes, ademds de los represen-
tantes de la Asociacién, la esposa
del Sr. Ardanza y el Consejero de
Salud del Gobierno Auténomo.

Por otra parte, la Asociacién de
Euskadi estd promoviendo un pro-
yecto de investigacion sobre facto-
res nutricionales y su influencia en
el metabolismo celular como forma
de prevenir la degeneracién de los
fotorreceptores en el caso de afecta-
dos de RP. El Dr. Cela, principal
promotor del proyecto, estd con-
vencido de que esta linea de inves-
tigacién aportard resultados positi-
vos en un futuro muy préximo.

demos que todas las asociaciones las celebran
habitualmente; también evitamos hacer refe-
rencia a cuestiones de ambito estrictamente
local por entender que aqui deben recogerse
aquellas actividades que sean de interés para
todos los lectores de la revista, con indepen-
dencia de su lugar de residencia.

Asociacion de Galicia

Del 7 al 9 de marzo se celebré
en la ciudad de Santiago de Com-
postela el Il Curso Internacional
sobre Retina Quirtirgica, organiza-
do por la Universidad de Santiago
de Compostela y la Fundacion Ins-
tituto Galego de Oftalmologia
(INGO). En él intervino el profesor
Gouras, invitado de itltima hora y
en sustitucion del profesor Del
Cerro, quien no pudo
cumplir su compromiso a causa de
la dolencia que padece.

La intervencién del Prof. Gouras
consistié en una presentacién de los
experimentos realizados con ante-
rioridad a los trabajos sobre huma-
nos en el Instituto Karolinska -de lo
que tenemos sobrada informacién
desde su intervencion de hace tres
anos en Madrid- y, fundamental-
mente, sobre sus dltimos ensayos
en trasplante de epitelio pigmenta-
rio en pacientes de Degeneracion
Macular Senil.

El Prof. Gouras no aludié
ni una sola vez a los plazos previsi-
bles en el éxito de las investigacio-
nes. Su exposicién fue segura, téc-
nica, rigurosa y en absoluto deses-
peranzada. Hizo ver las diferencias
encontradas en sus experiencias de
Karolinska respecto de las anterio-
res sobre animales y, en definitiva,
lo expuesto es muy concordante
con lo ya manifestado por él en el
tltimo informe recibido desde la
Universidad de Columbia.

La situacion podemos
resumirla de la siguiente manera:
Al introducirse en el espacio reti-
niano de personas de edad avanza-
da se produce un desprendimiento
de mayores dimensiones, lo que
dificulta la precision en la coloca-
ci6én de los parches. Lo implantado
en el centro de la retina
provoca rechazos, pero no asi lo
implantado en la periferia en los
casos en los que se aplicé la técnica
de implante de epitelio en monoca-
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pas. En las dltimas intervenciones
ha vuelto a emplear la primitiva
técnica de implantes de amalgama
de células en cultivo, obteniendo
hasta el momento total éxito en
cuanto al problema del rechazo. No
obstante, los pacientes no han sufri-
do  cambios  positivos 0
negativos en su funcién visual, pro-
bablemente debido a que el grosor
resultante en la zona epitelial
implantada es excesivo e impide
que los segmentos externos de los
fotorreceptores entren en contacto
con la coroides.

La impresién obtenida de
su exposicion es que las experien-
cias que lleva a cabo no suponen
dificultades insalvables, que se
encuentran en un proceso abierto de
hipétesis claras pendientes de con-
firmar en experimentos subsiguien-
tes y que, en definitiva, este proce-
so de investigacién es relativamen-
te simple o, lo que es lo mismo,
asequible al nivel de investigacién
en nuestro pais.

Asociacion de Madrid

En los primeros ocho meses de
este ejercicio, la Asociacién RP de
Madrid ha desarrollado tres activi-
dades que considera interesante
destacar:

- A primeros de abril, represen-
tantes de nuestra Asociacion parti-
ciparon en unas Jornadas organiza-
das por la Comunidad Auténoma de
Madrid a través de su Consejeria de
Salud.

- Los dias 18-19 de abril, partici-
pamos en la I Feria Autonémica de
Asociaciones sin dnimo de lucro
del entorno de la salud. La Comuni-
dad Auténoma nos facilité una
caseta en la que expusimos la infor-
macién de nuestra entidad; la acti-
vidad fue constante en los dos dias
y muchos fueron los afectados que
por allf se acercaron para estar con
su Asociacion.

- El 18 de junio, en el Sal6n de
Actos del Hospital Gregorio Mara-
fion, de Madrid, las Dras. Ayuso y
Vilela dieron una conferencia para
ponernos al dia de los avances cien-
tificos en el mundo de la RP. La
Dra. Vilela nos transmitié el
ambiente de entusiasmo contenido
que ella respiré en el Congreso de
la ARVO, al que asistié en abril
representando a FAARPEE; tam-
bién nos explicé el entramado mun-
dial que hemos organizado entre
asociaciones de afectados y grupos
de investigadores. La Dra. Ayuso,

fiel al nivel a que nos tiene acos-
tumbrados, nos ofrecié un resumen
de lo que hasta ahora se ha descu-
bierto en el campo de la genética
relativo a nuestra enfermedad,
haciendo especial hincapié en el
altimo descubrimiento del gen de la
RP ligada al cromosoma X.

Asociacion de Navarra

Lo mds destacable de la activi-
dad de la Asociacién en este perio-
do ha sido la celebracién el pasado
dia 3 de mayo de una Jornada de
Formacién. La Jornada conté con la
presencia de la Dra.C. Vilela, que
se desplazé desde Valencia, y tuvo
dos partes: en la primera, la Dra.
Vilela se reunié con el equipo
médico de Navarra y con algunos
miembros de nuestra Junta Directi-
va, con el fin de compartir informa-
ciones sobre los ultimos avances y
conocimientos que hay en torno de
la Retinosis Pigmentaria; la segun-
da parte fue una charla-coloquio
bajo el titulo Estado actual de la
investigacién en RP y Sindrome de
Usher con los socios.

Resulté una Jornada muy fructi-
fera para nuestra Asociacién. Agra-
decemos a la Dra. Vilela el esfuerzo
que hizo por estar presente en la
Jornada.

Con muchas pequenas ayu-
das conseguimos que esta
Revista llegue a vuestras
manos. jGracias por vuestra
colaboracién, con la que
deseamos seguir contando!
Con este fin, os recordamos
que podéis transferir vues-
tros donativos a la Cuenta de
F.A.A.R.P.E.E.
Banco Hispano-Americano
Agencia Surcursal n° |
Pl. Canalejas, 1
28014 MADRID
CICn:
0049/0001-1-121228-1

(Directivos de la AARPCM en accion)
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DIRECTORIO DE LA FEDERACION DE ASOCIACIONES DE AFECTADOS
DE R.P. DEL ESTDO ESPANOL - FA.A.R.P.EE.

Al —

ASOCIACION DE ANDALUCIA

¢/ Resolama, 30, Edif. ONCE

41009 SEVILLA

Telf. (95) 490 16 16, Ext. 384. Fax 490 03 32
Presidenta: Maria Luisa de los Reyes Tamajon

ASOCIACION DE CANTABRIA
¢/ Ria Mayor, 13, Edif. ONCE

39008 SANTANDER

Telf. (942) 22 34 00. Fax 21 36 54

Presidenta; M* Carmen Arias Muioz

AARPE.
ASOCIACIO DE CATALUNYA
¢/ Calabria, 66 Despacho 5, Edif. ONCE
08015 BARCELONA
Telf. (93) 325 92 00, Ext. 258. Fax 424 91 44
Presidente: Joan Claramunt Pedreny

Yoo w WYY

ASOCIACION DE GALICIA

¢/ Torreiro, 30 1.%, local 5

15008 LA CORUNA

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

ASOCIACION DE MADRID
¢/ Montera, 32, 5.%, Dpto. 2

28013 MADRID

Telf. y Fax (91) 521 60 84
Presidente: Gregorio Beltran Cortés

o>

ASOCIACION DE LA RIOJA
¢/ Jorge Vigdn, 19 Bajo, Edif. ONCE
26003 LOGRONO

Telf. (941) 24 35 55. Fax 25 09 32
Presidenta: Ester Sanz Sanz

/  ASOCADION ARAGONTIA
RETIMOAS PIGMENTARIA

ASOCIACION DE ARAGON

P.% de Echegaray y Caballero, 76

Edif. ONCE - 50003 ZARAGOZA
Telf. (976) 28 24 77. Fax 28 38 87
Presidente: Severiano Huerta Molinero

ASOCIACION DE CAST.-LA MANCHA
Pza. Virgen de los Llanos, 1, Edif. ONCE
02001 ALBACETE

Telf. (967) 22 15 40. Fax 967 52 38 62
Presidente: Antonio Gémez Ibdnez

ASOCIACION DE EUSKADI
¢/ Tturribide, 26, Ent., Dpto. 6*
48006 BILBAO

Telf. (94) 415 64 76. Fax 416 76 08
Presidenta: Begona Gomez la Fuente

ASOCIACION DE LAS L. BALEARES
¢/ Son Muntaner, 10 B

07013 PALMA DE MALLORCA

Telf. (971) 79 31 48. Fax 7112 57
Presidente: Juan Verger Gomila

ASOCIACION DE MURCIA
¢/ Juan Fernindez, 28, 8. A
30204 CARTAGENA (Murcia)
Telf. (968) 52 62 10

Presidente: Luis Berrocal Balanza

ASOCIACION DE VALENCIA

¢/ Gran Via Ramén y Cajal, 13, Edif. ONCE
46007 VALENCIA

Telf. (96) 380 02 11. Fax 38003 11

Presidente: Joaquin Selva Roca de Tagares

ASOCIACION DE ASTURIAS

¢/ Julidn Claveria, s/n.

Hospital General - 33006 OVIEDO

Telf. (98) 510 61 00, Ext. 36508. Fax 575 26 10
Presidente: Andrés Mayor Lorenzo

A.C.L.A.R.P.

ASOCIACION DE CASTILLA-LEON
¢/ Dos de Mayo, 16, Edif. ONCE

47004 VALLADOLID

Telf. (983) 39 40 88. Fax 30 57 26
Presidente: Juan Antonio Regafo Sanz
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ASOCIACION DE EXTREMADURA
¢/ Luis Braille, 10

06800 MERIDA (Badajoz)

Telf. (924) 31 12 36. Fax 31 13 08
Presidenta: Purificacion Zambrano Gomez

;) SOCLACION DE
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ASOCIACION DE LAS L. CANARIAS
Avda. Primero de Mayo, 10, Edif. ONCE
35002 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
Telf. (928) 36 71 88. Fax 36 49 18
Presidente: Germédn Ldpez Fuentes
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ASOCIACION DE NAVARRA

¢/ Media Luna, 19, Edif. ONCE

31002 PAMPLONA

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE
AFECTADOS DE R.P.

¢/ Montera, 32, 5.2 2 - 28013 MADRID

Telf. / Fax (91) 521 60 84

Presidenta: Vicenta Gallart Jiménez
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