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HBEditorial

Renovacion y continuidad

Todo movimiento asociativo
como el nuestro tiene fases en
las que su actividad decae o, por
definirlo mas correctamente, no
progresa con la misma agilidad e
impetu que en los momentos
siguientes a su creacion, una vez
que se superaron las dificultades
inherentes a su puesta en mar-
cha. Pese a todo, la actividad
federativa mantiene su continui-
dad en el tiempo, por mas que las
personas cambien. Como prueba
de lo dicho, el nimero que llega
hoy a sus manos le trae la noticia
de la renovacion de la junta direc-
tiva y grupos de trabajo de nues-
tra federacion.

En nombre de todos los com-
ponentes del colectivo de afecta-
dos de Retinosis Pigmentaria,
deseamos expresar a traves de
estas lineas nuestro mas sincero
agradecimiento a los miembros
de nuestra junta directiva que en
el mandato que acaba nos dedica-
ron su ilusiéon y esfuerzo en la
lucha contra nuestra enfermedad.
A la par, nuestra bienvenida y
apoyo a guienes toman el relevo
con deseo de mejorar etapas
anteriores, con nuevas iniciativas
y renovado animo, gue puedan
representar avances en beneficio
de todos.

Es de destacar, asimismo, la
renovacion y continuidad que se
produce en nuestro Comité
Cientifico Médico Asesor, el cual
ha modificado su composicion y
estructura en un encomiable afan
de eficacia. Magnificos profesio-
nales discontinuan su pertenencia
al mismo, aunque a buen seguro
podremos seguir contando espo-
radicamente con su colaboracion,
a la vez que otras personas de
nuestra comunidad cientifica
toman el relevo. A todos, nuestro
mayor agradecimiento, tanto a los
qgue llegan como a los que, una
vez aportada su inestimable cola-
boracion, les han dado paso. La
continuidad en el esfuerzo igual-
mente queda reflejada en los pro-

fesionales componentes de los
grupos de trabajo del estudio mul-
ticéntrico que, después de largos
anos de dedicacion, mantienen su
colaboracion en la labor cotidiana
y silenciosa. jGracias a todos!

En época de dificultades eco-
nomicas como la actual en nues-
tro pais, la necesidad de continui-
dad se ve agudizada por la esca-
sez de recursos; pero es en estos
momentos cuando el colectivo de
afectados, simpatizantes y cola-
boradores necesita incrementar
su trabajo y esfuerzo para obtener
los medios economicos impres-
cindibles que permitan la continui-
dad, a través de una mayor capta-
cion de ayudas, tanto para los fon-
dos de investigacion como para el
mantenimiento de la estructura
federativa y asociativa que permi-
te el dia a dia de nuestra actividad,
asi como a traves de una éptima
utilizacion de los recursos existen-
tes.

Queremos pedir, en resumidas
cuentas, la colaboracién solidaria
de todos, imprescindible para la
continuidad en el esfuerzo de pro-
greso.

Carta de la presidenta

Estimados amigos:

Al asumir la presidencia de nues-
tra Federacion quiero, en primer
lugar, agradecer a todas las asocia-
ciones de RP la confianza que han
depositado en mi y, ante todo,
espero no defraudarlas.

La Federacién tiene que ser el
punto de apoyo de las asociaciones
miembros y, al mismo tiempo,
tiene que trabajar para/por todas
ellas.

Debemos unir nuestras manos y
trabajar al unisono, todos juntos,
por aquello que mas deseamos: la
solucién a esta enfermedad para
que, el dia de manana, la RP sea
sélo un mal recuerdo.

VICENTA GALLART
Presidenta de FAARPEE

L R R R R R

Comision Gestora del
Comité Cientifico Médico
Asesor de FAARPEE

En la asamblea general de la
Federacion celebrada el pasado
10 de febrero, también se acordd
la nueva estructura y funciona-
miento del Comité Cientifico
Médico Asesor (CCMA).

La coordinadora del CCMA, la
doctora Vilela, nos ofrece un deta-
llado informe sobre este Comité
en un articulo que reproducimos
mas adelante. Aqui soélo quere-
mos recoger los nombres de sus
componentes, que son los si-
guientes, por orden alfabético:

-Doctora Carmen Ayuso, gene-
tista de la Fundacién Jiménez
Diaz (Madrid).

-Doctora Maite Calvo, oftalmo-
loga del Hospital Miguel Servet
(Zaragoza).

-Doctor Miguel Carvallo, gene-
tista del Hospital San Juan de
Dios (Barcelona).

-Doctor Luis Fernandez-Vega,
catedratico de oftalmologia de la
Universidad de Asturias (Oviedo).

-Doctor  Santiago  Grisolia,
genetista de la Sociedad Valen-
ciana de Estudios Avanzados
(Valencia).

-Doctora Elvira Martin, oftalmo-
loga de la Organizacién Nacional
de Ciegos Espanoles (Madrid).

-Doctor Federico Mayor Zara-
goza, Secretario General de la
UNESCO.

-Doctora Concepcién Vilela,
neurofisiéloga del Hospital La Fe
(Valencia).

Entre estos ocho prestigiosos
profesionales se han asignado
responsabilidades:

-Copresidentes de Honor: doc-
tor Grisolia y docotor Mayor
Zaragoza.

-Representantes en IRPA: doc-
tora Vilela y doctora Martin.

-Coordinacion de proyectos:
doctor Carvallo y doctora Ayuso.

-Comisién Gestora: doctora
Calvo y doctor Fernandez-Vega.
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HCarta del director

Claridad de objetivos

Estimado/a lector/a:

La razén de ser de la Federa-
cién de Asociaciones de Afecta-
dos por Retinosis Pigmentaria en
el Estado Espanol (FAARPEE)
queda bien clara en sus Estatutos.
En el articulo 2 se especifican los
objetivos de la FAARPEE vy, por
analogia, de las asociaciones en
ella integradas, que son textual-
mente los siguientes:

Articulo 2.- Los objetivos de la
Federacion y de las Asociaciones
que la integran van encaminados a
proteger y/o asesorar, cientifica,
economica, social y culturalmente,
a los afectados por Retinosis
Pigmentaria.

Son objetivos de la Federacion
y de las Asociaciones que la inte-
gran:

a) Promover en todas las Co-
munidades Autonomas del Esta-
do Espanol la toma de conciencia
individual y colectiva respecto de
las afecciones visuales.

b) Realizar cuantas actividades
sean posibles y licitas encamina-
das a la proteccion, en todos los
ordenes, de las personas afecta-
das por cualquier tipo de afeccion
visual y en especial por la Retino-
sis Pigmentaria.

c) Promover la investigacion
meédico-cientifica con vistas a la
prevencion y curacion de la Reti-
nosis Pigmentaria y de otras en-
fermedades degenerativas de la
retina.

d) Crear, mantener y gestionar
un Fondo Nacional de Investiga-
cion de las Enfermedades Dege-
nerativas de la Retina - “Lucha con-
tra la ceguera”- cuyos recursos
deberan proveer el soporte econo-
mico necesario para cumplir el
objetivo senalado en el apartado
c).

e) Conseguir que la medicina
publica, de forma gratuita, aplique
los tratamientos especificos que
pudieran existir para combatir la
Retinosis Pigmentaria y demas
enfermedades degenerativas de la
retina, asi como hacer beneficia-

rios a los afectados por estas
enfermedades de los avances te-
rapéuticos que se produzcan en el
futuro.

f) Realizar una labor de informa-
cion y divulgacion sobre los pro-
blemas que plantean las afeccio-
nes visuales, posibles medios de
solucién, nuevos avances cientifi-
cos, técnicas de tratamiento, etc.

gl Actuar en la esfera de los po-
deres publicos para conseguir de
los mismos una mayor conciencia
y decidido apoyo en el tratamien-
to, control y seguimiento de los
pacientes, asf como en la busque-
da de soluciones para las afeccio-
nes visuales.

h) Fomentar la cooperacion e
intercambio de ideas o experien-
cias entre la Federacién y cuantas
entidades, publicas o privadas,
persigan analogos fines, sea cual
sea su ambito de actuacion.

i} Colaborar con las Asociacio-
nes afines del extranjero, en pro-
gramas de lucha contra la cegue-
ra, con todos los medios posibles;
muy especialmente por medio del
fomento y ayuda a la investigacién
meédico-cientifica.

j) Representar a Espana ante
organizaciones  internacionales
analogas, en calidad de miembro
de pleno derecho, como la Inter-
national Retinitis Pigmentosa
Association.

k) Fomentar entre los miem-
bros de la Federacién un espiritu
de cordialidad, solidaridad y ayuda
mutua, promoviendo, asimismo,
el desarrollo de actividades cultu-
rales de toda indole para el perfec-
cionamiento integral de sus afilia-
dos, asi como también para el
mejor cumplimiento del resto
de sus fines federativos y asociati-
VOS.

l) Coordinar la actuacion de las
Asociaciones miembros respetan-
do la autonomia de cada una de
ellas.

m) Conseguir un registro oficial
como Federacién de autoayuda en
unién de otras asociaciones

de afectados por otras patologias.

n) Cualesquiera otros fines lici-
{os.

La Asamblea General es el
érgano supremo de la Federacion,
y la Junta Directiva ejerce las fun-
ciones de drgano ejecutivo de la
misma, con los cargos representa-
tivos al frente.

El pasado 10 de febrero se ha
celebrado la reunion extraordinaria
de Asamblea General en la que se
ha renovado la Junta Directiva vy
los Cargos de Direcion de la FAAR-
PEE. Segun los Estatutos de la
Federacion, estos nuevos directi-
VOS ejerceran sus cargos durante
los proximos tres anos.

Siendo los Estatutos asi de cla-
ros, mientras las personas que
estén en cada momento al frente
de la Federacién tengan presente
que éstos y no otros son los obje-
tivos de FAARPEE, no nos debe
caber ninguna duda a los afecta-
dos de RP y deméas enfermeda-
des degenerativas de la retina de
que estaremos trabajando todos
juntos en el buen camino para sol-
ventar los problemas derivados de
nuestra afeccion.

iDeseémosles la mejor de las
suertes en el ejercicio de sus dis-
tintas funciones y ofrezcamosles
nuestra colaboracion, cada uno la
suya, porque del esfuerzo conjun-
to de todos depende nuestro bie-
nestar futuro!

LUIS PALACIOS
Director

Nueva junta
directiva de FAARPEE

Cuenta con 17 miembros, uno
por cada Asociacion. Los cuatro
cargos directivos los desempe-
nan las siguientes personas: presi-
denta, Dna. Vicenta Gallart, de
Valencia; vicepresidente, D. Faus-
to Torio, de Galicia; secretaria,
Dna. Davida Sastre, de las Islas
Baleares, y tesorera, Dna. Inés
Romero, de Madrid.

2/ Vision
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Informacion sobre el Comité Cientifico
Meédico Asesor de la FAARPPEE

El dia 6 de marzo de 1993, en Madrid,
D. Tomas Ripa, secretario del Comite
Cientifico Médico Asesor (CCMA) y res-
ponsable del Area Cientifica e Investiga-

En esa primera reunion se to-
maron los siguientes acuerdos:

Se propone y acuerda por una-
nimidad nombrar Copresidentes
de Honor del Comité Cientifico al
Profesor Dr. Mayor Zaragoza y al
Profesor Dr. Grisolia.

La distribucion de cargos y co-
metidos queda asi: presidenta
gjecutiva, Dra. Concepcion Vilela;
representantes  del
CCMA en el Comité
Internacional,

“El CCMA

tituyé el Consejo Cientifico Médi-
co Asesor (Scientific and Medical
Advisory Board: SMAB) a instan-
cias del Consejo Ejecutivo. De
acuerdo con las decisiones de no-
viembre de 1986 y Normas del
IRPA de noviembre de 1992, este
consejo tiene la estructura
siguiente:

A) Miembros del CCMA. Cada
sociedad de RP legal-
mente aceptada
puede estar re-pre-

Prof. Alié y Prof. Pas- x sentada en el Co-mité
tor; vocales del CCMA busca mas Cientifico Médi-co
en la Comision Gesto- 113 Asesor (SMAB) por
ra del Fondo de Inves- aglllda(.i y dos cientificos nomi-
Kfa{g{'én{,{ Dra. E.’v_;‘r;s‘ eﬁcaCIa Ee_lgr?ts’f_zgr su ]\%c_)r;jitce')

artin (en ausencial, = ientifi édic
Prof. Julio Montoya l‘edUClendO Asesor nacional. Los
(Genética) y Prof. Luis l , nominados presenta-
F Vega (Oftalmologia). €1 MUINMEr0  ran su  curriculum

Todos los cargos, . vitae y una carta de
aunque reelegibles, de miem- presentacion con sus
tienen un mandato de bl’OS” intereses respecto a

dos anos; los turnos
de renovacién se ha-
ran manteniendo, al menos, una
persona en el puesto, por razones
de continuidad.

Este fue el primer Comité Cien-
tifico Médico Asesor.

La segunda reunién tuvo lugar
en Madrid, en octubre de 1994, y
en la misma se confirmaron los
cargos anteriores.

La tercera y ultima se cele-
bro en Zaragoza el 25 de noviem-
bre del 95, y en ella se renovo el
CCMA haciéndolo mas reducido
en numero de miembros y con
una estructura diferente, en un
intento por conseguir mas agili-
dad vy eficiencia en sus funciones.

Normas internacionales

En el V Congreso Mundial de la
Asociacion Internacional de Reti-
nosis Pigmentaria (IRPA) se cons-

las actividades de su
sociedad. Esto se revi-
sara para su aceptacion por parte
de los ya miembros del SMAB. El
SMAB puede sugerir la elec-
cion de cientificos de paises
donde no exista sociedad miem-
bro del IRPA. Una vez elegidos
deben repartirse las tareas y obli-
gaciones entre ellos. El tiempo en
gue deben desempenar sus obli-
gaciones esta determinado por su
Comité Cientifico Médico Asesor
nacional. Los miembros del
SMAB son honorarios.

B) Reuniones del SMAB. El
SMAB se reune una vez al afno
con ocasion de un Congreso Inter-
nacional, preferentemente el
ARVO, y el Congreso del IRPA.

C) Objetivos del SMAB. Son los
siguientes: 1) intercambio de in-
formacion; 2) coordinacion de la
investigacion para evitar duplici-
dad de trabajos y para favorecer el
progreso de la investigacién;

cion de FAARPEE en aquellos momentos,
organizo la que fue la primera reunion del
CCMA. Desde entonces, este organismo
lleva mas de tres anos trabajando.

3) dar consejos para el estableci-
miento de programas nacionales
de investigacién en RP; 4) hacer
recomendaciones directamente
del IRPA respecto a aspectos muy
puntuales (ejemplo: normas para
la realizacidon del ERG, revision de
tratamientos, etc.); 5) revisién de
supuestas terapias experimenta-
les; 6) organizacion de programas
cientificos para el congreso bia-
nual del IRPA; 7) identificacion de
temas de interés para comunicar-
los a todo el mundo en las reunio-
nes de IRPA (ejemplo: investiga-
cién con modelos animales, as-
pectos éticos de la terapia génica,
etc.); 8) establecimiento de cau-
ces directos y sencillos para
comunicar informacion y los ulti-
mo resultados de los proyectos
de investigacion en RP a todos los
miembros del IRPA; 9) enviar soli-
citudes de programas de investi-
gacion para la cooperacién inter-
nacional, por gjemplo, via OMS,
UE, etc.

Ultimos acuerdos

En la reunion del pasado 25
de noviembre, para la formacion
del Comité Cientifico Médico Ase-
sor de FAARPEE se llegaron a las
siguientes conclusiones:

1. Se propondra la Junta Direc-
tiva a los siguientes facultativos
como Comisién Permanente del
CCMA: representantes en IRPA,
Dra. Vilela (Valencia) y Dra. Martin
(Madrid); coordinacién de proyec-
tos, Dr. Carvallo (Barcelona) y Dra.
Ayuso (Madrid); comisién Gesto-
ra, Dra. Calvo (zaragoza).

2. Esta comisién se reunird dos
veces al ano en Madrid. Repre-
sentara a Espana en el IRPA, coor-
dinara la investigacion en nuestro
pais, divulgara informacion a
todos los grupos y representard a

N° 9 - Abril, 1996
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la investigacion en los diferentes
congresos nacionales e interna-
cionales.

3. Existira, ademas, un gru-
po de meédicos, formado por re-
presentantes de todas las asocia-

ciones que lo propongan, que po-
dra ser reunido, si se considera
necesario, y a través del cual se
dara cauce a las informaciones.
4. Si se necesitara alguna ase-
soria en el area cientifica, de la

especialidad que fuera, los miem-
bros del CCMA designaran a quie-

nes crean mas idéneos.
CONCEPCION VILELA
Presidenta del CCMA (FAARPEE)
Valencia

La Vocalia de Sanidad de FAARPEE en 1995

La actividad de la Vocalia de Sa-
nidad de FAARPEE en 1995 pue-
de calificarse de muy intensa.

Por un lado, hemos mantenido
contactos con aquellas asociacio-
nes que lo han requerido. Tene-
mos que expresar nuestro males-
tar ante la apatia de algunas de
ellas cuando se les requiere infor-
macion. Es evidente que la buena
marcha de esta Vocalia es labor
de todos, desde el responsable
que transmite los problemas,
fallos, necesidades, etc. de cada
asociacion al interlocutor de Ma-
drid. No se puede, por ejemplo,
solicitar una entrevista e ir con las
manos vacias a la misma por falta
de informacion.

En cuanto a la atencién sanita-
ria basica a los afectados, en 1995

algunas asociaciones, como las
de Castilla-Ledn y Baleares, han
conseguido la puesta en funciona-
miento de su Unidad de Control y
Seguimiento. La Asociacion de
Cantabria, por su parte, ha conse-
guido el electrorretindgrafo que
necesitaba.

Por problemas ajenos a nuestra
voluntad, en 1995 sélo se ha podi-
do mantener una entrevista con
Insalud. Pienso que podemos es-
tar contentos con lo que se ha
conseguido, ya que nuestros in-
terlocutores del Insalud, el subdi-
rector general de Relaciones In-
ternas y su jefe de Servicio para la
Colaboracién Socio-Sanitaria, han
sido un cumulo de atenciones y
simpatia para esta responsable
del Area de Sanidad. Fruto de

estas relaciones, el Insalud ha
reeditado el folleto divulgativo
sobre RP que publicé en su dia el
Ministerio de Sanidad vy, si bien es
cierto que aun hay algunos erro-
res, también lo es que gracias a
esta segunda edicion la informa-
cion sobre nuestra enfermedad va
a poder llegar a personas que ca-
recen de ella.

En lo que se refiere a trata-
mientos, continta la polemica de
la Vitamina A. El tema esta toda-
via en el aire, quedando pendien-
te la realizacion de un folleto a
modo de prospecto sobre sus
efectos secundarios y toxicos si
se toma sin control medico.

DAVIDA SASTRE
Vocal de Sanidad de FAARPEE
Palma de Mallorca

0]

NOVOLENT

Optica y Salud Visual

GRUPO NOVOLENT

03002 ALICANTE

Rambla Méndez Nunez - 39, 1°

Thno.: (96) 520 18 66

Avda. jaime III - 25

07012 PALMA DE MALLORCA

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
problemadtica visual.

Asi como una importante bonificacion

econOmica en la compra de sus
AYUDAS VISUALES.

Thno.: (971) 71 53 24

08037 BARCELONA
Avda. Diagonal - 400
Tfno.: (93) 258 65 08

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

28019 MADRID

C/ General Ricardos - 23

Thno.: (91) 472 19 13

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

4/ Vision
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Estado actual del trasplante de celulas
del epitelio pigmentario de la retina

La retina es la estructura ocular encar-
gada de la captacion del estimulo lumino-
so y transformacion del mismo en una
senal eléctrica que se transmite al cere-

La retina neural consta de dife-
rentes grupos neuronales interco-
nectados entre si de los que los
fotorreceptores (conos y basto-
nes) constituyen las celulas visua-
les propiamente dichas.

El epitelio pigmentario de la re-
tina (EPR) es una monocapa celu-
lar que se encuentra localizada en-
tre la coroides (capa vascular) y
los fotorreceptores, desempenan-
do importantes funciones entre
las que destacan su capacidad de
fagocitosis o eliminacion de los
segmentos externos de los foto-
rreceptores y el transporte de nu-
trientes y sustancias de desecho
entre éstos y la coriocapilar, con-
virtiendose en una estructura
esencial para el funcionamiento
adecuado de los conos y basto-
nes.

De hecho, el compromiso fun-
cional de estas células da lugar a
diversas degeneraciones retinia-
nas, tanto de origen genetico co-
mo adquirido, gue podrian ser tra-
tadas mediante su sustituciéon por
células epiteliales sa-
nas.

Estas células pue-
den ser facilmente ex-
traidas y cultivadas,
hasta 12-24 horas des-
pués de la muerte. So-
breviven y mantienen
su funcion en cultivo

“Los pri-
meros tras-
plantes de
ERP se

mentario.

tos externos de los fotorrecepto-
res de los animales normales, se
paso a un modelo Unico de dege-
neracion hereditaria retiniana en
ratas, en la cual el EPR era incapaz
de efectuar su funcidn fagocitaria,
lo que producia la destruccion de
las células vi-
suales y la con-
siguiente  ce-
guera. Esta de-
generacion po-
dia ser detenida
en pequenas
areas alrededor
de las células
epiteliales tras-
plantadas,
siempre y cuan-
do se realizase
en los primeros
dias de vida,

bro, originando el fendmeno de la vision.
Esta constituida por dos capas, la interna
o retina neural y la externa o epitelio pig-

vivir durante largo tiempo en ani-
males de la misma especie, man-
teniendo su viabilidad cuando el
injerto se realizaba entre animales
de diferentes especies.

Tras haber utilizado hasta ese
momento tejido adulto, se puso

Fondo de ojo (imagen oftalmoscopica). lzquierda:

siendo la prime-  pervio éptico. Centro: févea rodeada por zonas de

ra vez que se
conseguia mo-
dificar una degeneracion retiniana
hereditaria mediante el trasplante
celular. Mediante estudios de
microscopia electroni-
ca se observo que es-
tas células desarrolla-
ban las caracteristicas
ultraestructurales pro-
pias del epitelio recep-
tor una vez que habian
sido trasplantadas en
el espacio subretinia-

durante largos perio- ]‘eallzaron no. Los estudios elec-
dos de tiempo, hasta trorretinogréaficos, por
meses, y pueden ser hace su parte, demostraron
congeladas y almace- r gue las neuronas que
nadas durante anos. mas de se encontraban en la
o~ b1 ] zona trasplantada con-

10 anos P

Comienzos

Los primeros tras-
plantes de EPR se efectuaron
hace mas de 10 anos. Utilizando
diferentes modelos experimenta-
les y tras demostrar que el epite-
lio pigmentario trasplantado so-
brevivia y fagocitaba los segmen-

servaban respuestas
normales, si bien con
una ligera disminucién de la sensi-
bilidad, en contraposicion a las cé-
lulas del resto de la retina no tras-
plantada en las que no podia de-
tectarse respuesta a la luz.

Estos trasplantes podian sobre-

epitelio pigmentario trasplantado (en oscuro).

en marcha el uso de tejido fetal
como material donante, emplean-
do como receptores diferentes
animales de experimentacion (co-
nejos y monos). El motivo de este
cambio es que el tejido fetal es
mas facil de extraer, presenta una
menor reaccién inmunoldgica y
mayor capacidad de cultivo que el
tejido adulto, permitiendo emple-
ar células con un funcionalismo
perfecto y mayor capacidad de su-
pervivencia.

Modo de hacerlo

La técnica quirdrgica consiste
basicamente en efectuar una vi-
trectomia local, inyectar una pe-
quena cantidad de suero a traves
de un agujero efectuado en la reti-
na para producir un desprendi-
miento localizado e introducir a
través del mismo una pequena
ldmina de EPR en el espacio sub-
macular del ojo receptor. Las reti-
nas del mono y del conejo se rea-
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plican rapidamente, capturando el
trasplante de EPR entre el epitelio
y la capa de fotorreceptores.
Posteriormente, los trasplantes
son evaluados oftalmoscopica vy
angiograficamente.

La mayor parte de los estudios
se han efectuado en conejos,
donde los tras-
plantes son via-
bles durante
una o dos se-
manas hasta
que aparece el
rechazo.

La aparicién
de un rechazo
puede apreciar-
se oftalmosco-
picamente en
forma de una
despigmenta-
cion gradual de

De la misma forma, se han rea-
lizado diversos experimentos mo-
dificando el tamano tanto del in-
jerto como de la pipeta, llegando a
la conclusién de que los mejores
resultados se obtienen con par-
ches de EPR de unos 0.75 mm de
diametro y una pipeta con una

un parche de Celulas (imagen histologica). Arriba: células foto-
EPR  previa- rreceptoras. Abajo: epitelio pigmentario receptor.
mente pigmen- Centro (en oscuro): células trasplantadas.

tado de manera

homogénea. El examen histoldgi-
co demuestra la presencia de una
invasion celular que destruye la
monocapa original. Se trata, sin
embargo, de un rechazo localiza-
do gue puede afectar a una zona
especifica de la retina, respetando
otras zonas adyacentes.

La angiografia fluoresceinica
(AFG) aporta informacién adicional
sobre el curso postoperatorio del
trasplante, manifestando la pre-
sencia de un pegueno escape en
las fases tardias del angiograma,
como signo de rechazo.

Ahora bien, la disponibilidad de
primates, desgraciadamente es-
casa debido a su elevado coste,
ha permitido efectuar trasplantes
con una técnica muy similar a la
empleada en seres humanos, con
la salvedad de la presencia del te-
jido epitelial receptor en el mono.
Ademads, el retraso en la aparicion
del rechazo hasta los 6 meses ha-
ce posible un seguimiento a largo
plazo del epitelio trasplantado.

Este rechazo es mas frecuente
cuando el injerto se efectua en la
zona central de visién (regién fo-
veal: 60%) en comparacion con la
periferia (20%). Esto puede ser
debido a la mayor fuerza ejercida
en realizar el desprendimiento en
el area macular, asfi como por un
contacto mas directo con la circu-
lacion sistémica.

boquilla de unos 0.2 mm de dia-
metro. Asi, el epitelio pigmentario
se mantiene como una monocapa
conservando el funcionalismo de
los fotorreceptores adyacentes.

Pero, sin lugar a dudas, el salto
cualitativo mas importante ha sido
la realizacion de los primeros tras-
plantes de EPR que a modo expe-
rimental se han efectuado en se-
res humanos afectados de dege-
neracién macular asociada a la
edad (DMAE).

La DMAE es la prin-
cipal causa de pérdida
de vision en personas

“El salto

males en el espacio subretiniano
que dejan escapar fluido y san-
gran con facilidad, lo que da lugar
a la formacién de membranas fi-
brovasculares que se asocian con
hemorragia y cicatrizacion, con el
consiguiente dano del EPR y foto-
rreceptores. Esta dltima entidad
puede ser susceptible de trata-
miento laser.

Estudio

De esta forma, el equipo inves-
tigador de la Universidad de Co-
lumbia liderado por el Prof. Gou-
ras, en colaboracién con el Insti-
tuto Karolinska de Estocolmo, ha
llevado a cabo una investigacion
piloto de la eficacia del trasplante
de EPR fetal submacular en la
modificacion del resultado visual
de pacientes con ceguera legal,
debido a DMAE exudativa, no
susceptibles de otros tipos de tra-
tamiento.

La técnica quirdrgica es bastan-
te compleja ya que consiste en la
extraccién de las membranas a
través de un pequeno agujero rea-
lizado en la retina y la inyeccion de
una monocapa de epitelio pig-
mentario a través de dicho aguje-
ro, en un intento de reconstruir la
capa epitelial retiniana que ha sido
destruida por la enfermedad o ex-
traida con la membrana neovascu-
lar, lo cual produce una rotura de
las barreras que existen en condi-
ciones normales entre la retina y
los vasos sanguineos y una expo-
sicion directa a la cir-
culacion  sistémica,
con el consiguiente in-

mayores de 65 anos ¥ s cremento en las posi-
en los paises desarro- CualltathO bilidades de aparicién
oot yua dekser han sido los  &5uniecheee, tos o
podria begefticiarsel de p]‘imeros embargo, hand sido
este tipo de tratamien- muy prometedores,
to. Existen dos formas tl’asplantes ya que todos los tras-
principales de DMAE. plantes han sobrevivi-
La mas frecuente (85- de ERP do durante mas de 6
90%), conocida como meses, creciendo a lo
forma seca o atréfica, €n seres largo de sus marge-
es debida a un dete- humanos” nes para cubrir virtual-

rioro progresivo del

EPR, membrana de

Bruch y coriocapilar, que lleva al
dano subsecuente de las células
fotorreceptoras y a la pérdida de
vision. En el 10-15% restante se
produce la forma himeda o exu-
dativa, caracterizada por la apari-
cion de vasos sanguineos anor-

mente toda la region
de la retina de la que
ha sido extraido el tejido cicatri-
cial, de una forma similar al patrén
de crecimiento que se produce en
la placa de cultivo. Este es uno de
los hallazgos mas significativos y
el mejor indicador de la viabilidad
del trasplante.
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El epitelio trasplantado parece
capaz de mantener la funcion vi-
sual de los fotorreceptores duran-
te al menos un mes, ya que se
puede observar detec-

pecto mas decepcionante y sobre
el que mas habréd que trabajar en

futuras investigaciones.
Los beneficios potenciales que
puede suponer el tras-

1E:u’)n ?e cljk_JZ y fijacic’tm “Estamos pla_rtwt?_ de ;élulas{ del
ovea irectamente epitelio pigmentario
sobre el mismo cuan- €I fase €X~- de la retina en seres
do se emplea una téc- o humanos son los si-
nica especial denomi- perlmental, guientes: en primer
nada microperimetria. lugar, el reemplazo de

S_in‘embargo% tras la pero puede LEJ;% ni"lonocap; de
e e mn  haber un  EReuinens doge
pera;origs, se observo gran avance aue puede' sob_revivir
la disminuciéon de la durante varios anos; v,
vision a partirde los 3 €11 UIN f],ltu- en segundo, permitird

meses en relacion con
la aparicion de un ede-
ma de la retina neural
sobre y alrededor del area foveal,
lo que se atribuye a un posible re-
chazo del trasplante, o bien a un
efecto traumatico postquirlrgico.
Este es, sin lugar a dudas, el as-

ro cercano”

la recuperacion de fo-
torreceptores residua-
les, evitando, de esta
manera, el avance de la enferme-
dad.

Queda por efectuar el analisis a
largo plazo de estos trasplantes
en seres humanos afectados de

DMAE, tanto en su forma atrofica
como exudativa. Los avances en
la realizacion de la técnica quirlr-
gica, asi como en el tratamiento
inmunosupresor frente al rechazo
seran dos objetivos primordiales
en el futuro de esta nueva aproxi-
macién al tratamiento de la dege-
neracion macular,

En resumen, el trasplante de
células del epitelio pigmentario de
la retina es una técnica aun expe-
rimental, pero que puede supo-
ner, en los préoximos anos, un
importante avance en el arsenal
terapéutico actualmente disponi-
ble para el tratamiento de algunas
degeneraciones retinianas y, muy
especialmente, en el caso de la
degeneracion macular asociada a
la edad.

JAVIER LAVID

Becario Univ. de Columbia
Hospital Punta de Europa
Algeciras (Cadiz)

LR e

Hacia la vision artificial

Laforgue, el ingeniero de la ficcion Star
Trek: The Next Generation, es ciego de na-
cimiento, tal vez por un fallo en el examen
preembrionario de su DNA. Sin embargo,

Ello es, hoy por hoy, ficcion, y
su ano, el 2460, algo bastante re-
moto.

Sin embargo, los pioneros ac-
tuales de la tecnologia ocular bio-
nica creen que pueden aproximar
un poco esa fantasia a la realidad
del préoximo siglo (W. Roush,
Science —mayo del 95—; J.
Morgan, New Scientist —agosto
del 95—).

Proceso

En el ojo sano, la luz que alcan-
za la pupila, tras ser enfocada por
el cristalino, atraviesa el humor
vitreo para alcanzar la retina en el
dorso del globo ocular. Una vez
aqui, la luz penetra las diferentes
capas de la retina —incluidas las
células ganglionares que ocupan
la region mas superficial— hasta
alcanzar los conos vy los bastones,
los elementos fotosensibles. Es-
timulados por la luz, conos y bas-
tones envian impulsos eléctricos

hacia las celulas ganglionares
que, asi activadas, conducen la
senal a través del nervio optico
hasta la corteza visual en el Iébulo
occipital del cerebro. Las dos for-
mas mas comunes de
ceguera son la retinitis
pigmentosa heredita-
ria y la degeneracion
macular senil; en
ambos casos existe
una afectacion de los
conos y de los basto-

“Hoy dia, la
vision
artificial no
es inminen-

con la ayuda de un visor fotosensible co-
nectado directamente con su cerebro, su
capacidad visual es muy superior a la del
resto de la tripulacion del Enterprise.

corteza visual en el cerebro proce-
sa, Unicamente, una pequena
fracciéon de la informacion de la
imagen, en comparacion con la
que serfa necesaria manejar de no
existir el preprocesa-
miento que realiza la
retina. De esta mame-
ra, el sistema de vi-
sién involucra dos
centros de procesa-
miento visual: la retina
y la corteza visual. La

nes. retina tiene la capaci-
Una de las caracte- te, pero se dad de discriminar bor-

risticas principales del ¥ des y de detectar mo-

sistema visual de los COHSI.deFa vimiento.

animales vertebrados Q) ObJethO

es el procesamiento Estudios

del estimulo visual en
la retina. La senal opti-
ca transferida por el
nervio optico no corresponde a
una representacion directa de la
imagen impresionada en la retina,
sino una transformada de ella. La

alcanzable” =

denominado Pro-

yecto para una Prote-

sis Intraocular (IOP)
publicd el resultado del estudio
efectuado sobre tres voluntarios
ciegos, afectados por Retinitis
Pigmentosa. El estimulo de la reti-
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na en uno de los cuadrantes pro-
voco fosfenos que el paciente lo-
calizé en el correspondiente cua-
drante del campo visual; ello indi-
caba que las células ganglionares
vehiculaban senales espacialmen-
te adecuadas hacia la corteza
visual. Por su parte, otro equipo
de investigaciéon (Proyecto para
un Implante de Retina, PRI) ha
conseguido que un conejo ciego
responda a estimulos visuales
mediante la activacion de las célu-
las fotosensibles oculares a tra-
vés de un implante (vision chip)
en la retina. Ambas investigacio-
nes estan lejos de conseguir una
visiéon aproximadamente normal;
pero, aunque existen innumera-
bles problemas, representan una
estrategia valida para restaurar —
quizés, inclusive, ge-
nerar— la vision en los
ciegos. El pasado

“Se ha

retina del mismo modo que opera
un ojo normal. Se estima que un
chip que produzca 64 pixeles —64
microelectrodos en
contacto con la reti-
na— podria garantizar
la suficiente resolucion
para identificar gran-

“La topo-
grafia del

ha de hacerse directamente en la
corteza visual. Un prototipo de lo
que se conoce como protesis vi-
sual intracortical se ha
probado en una vo-
luntaria de 42 anos,
ciega por glaucoma;
se insertaron aleato-

d:es letras, y que m_il cerebro riamente 3?3 electro_-
pixeles proporcionari- # dos en su I6bulo occi-
?—n imé_)gevneis borrosas. varia en pi;ai_dDurante un peri-
a principal pregunta odo de cuatro meses,
es si un implante elec- Cada pel‘SO- la paciente fue some-
tronico puede propor- tida a una serie de
cionar informacion de na, y €S0 estudios en los que,
forma que pueda ser : mediante una compu-
utilizada por el ce- dlﬁculta lOS tadora, se estimula-
rebro. Otras cuestio- eStlldiOS” ron los electrodos con

nes se refieren a la
posible interferencia
de la actividad electromagnética
cerebral sobre el
microchip, la capaci-
dad de interpretar

marzo, el grupo PRI ] movimiento o si esta
anuncié su estrategia Consegl“do técnica reproduce lo
para estimular directa- ue un que es la vision.
mente las células gan- q
dlonares medants i1 COMEJO  Potelnas,
Ialretina.dUtiligan kj?ng ]‘esponda a Una alternatliva gl
microsonda e : r componente electro-
milimetros cuadrados estlmulos nico del diseno apun-
que incorpora un panel s tado es la construc-
solar acoplado a micro- Vlsuales cion de biorretinas
electrodos que contac- - : %9 artificiales sobre la
a artificiales

tan con la superficie
retiniana; cada uno de
los 20 electrodos estimula a dos
células ganglionares. El proyecto
contempla la consecucion de una
prétesis que incluye una camara y
una computadora montadas en la
armadura de unas gafas; las iméa-
genes captadas serdn convertidas
en un haz fluctuante de luz laser
que transportard una imagen digi-
tal y controlard la estimulacion
ordenada de las células gangliona-
res por el chip. Se desconoce
cuantas células ganglionares han
de ser activadas, donde, y si la
estimulacion la consiguen los
electrodos, o los conos y basto-
nes residuales.

Conferencia

La ultima Conferencia sobre
Prétesis Neurales concluydé que,
en el ser humano, las células gan-
glionares conectan de manera di-
recta con los conos y bastones,
de tal manera que un microchip
deberia mapear la imagen en la

base de proteinas arti-
ficiales. Una retina
artificial puede definirse como
aquella estructura que reproduce
la capacidad de discriminar image-
nes; ello, como un paso previo al
ambicioso objetivo de lograr un
implante biomédico.
Una de las estrategias
se basa en la utiliza-
cion de bacteriorro-
dopsina, una proteina
fotoeléctrica de la
membrana del micro-

“La duda
es: ;puede
un implante

corrientes que oscila-

ron entre los 2 y los
20 amperios; la mujer indicé a los
investigadores que percibia sen-
saciones luminosas de localiza-
cién variable de acuerdo con el
grupo de electrodos que se esti-
mulaban. Este grupo de trabajo
estd desarrollando ahora un
segundo prototipo de 200 electro-
dos conectados a una computa-
dora, que tiene un tamano no
mayor que el de una peguena
radio portatil.

Dificultades

Existen varios problemas. En-
tre otros, la topografia cerebral pa-
rece tener una impronta personal
distintiva, lo que dificulta la locali-
zacion de los electrodos implanta-
dos. Por su parte, parece gue la
resolucion de la imagen depende-
ra del numero de electrodos que
se cologuen, pero se desconoce
su incidencia sobre el
color, la tridimensiona-
lidad y el movimiento
de la imagen. Frente a
los grupos IOP y PRI,
que se mueven en un
calendario que va mas

. r . , -
organismo Halobacte- electronlco alld de los 25 anos,
rium halobium. Las una protesis de esti-
pseudorretinas cons- genera]‘ mulacién cortical di-

truidas son capaces

recta podria empezar

- e r
de destacar bordes y informacion : comercializarse ha-

detectar movimiento.

Otra estrategia re-
produce la ficcion de
la pelicula Star Treck:
en aquellos casos en
los que estéan lesionadas las célu-
las ganglionares, como ocurre en
el glaucoma o en la diabetes, la
manipulacién del sistema visual

util para el
cerebro?”

cia el ano 2010.

PEDRO GARCIA
BARRENO

Real Academia
de Ciencias
Subdirector de Investigacion
Hospital General Gregorio
Maranén (Madrid)
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Apoptosis, el suicidio celular

Dentro de las investigaciones que se
vienen desarrollando en el campo de las
degeneraciones retinianas, y mas en con-
creto en el de la retinosis pigmentaria,
existe un nuevo concepto biolégico que

De los esfuerzos que los cienti-
ficos han dedicado al estudio de la
vida, los principales trabajos han
estado dirigidos a tratar de enten-
der mejor los mecanismos por los
que los organismos regulan su
propio crecimiento y censiguen
mantener activas sus funciones.
La muerte del organismo vy, por
tanto, de las células ha sido hasta
hace bien poco considerado como
el fracaso de las funciones vitales,
y como tal, los intereses de los
investigadores no se han dirigido
hacia este campo en la medida en
que hubiese sido necesario. Se
sabe, por ejemplo, que en ciertas
ocasiones durante nuestra vida, el
organismo produce un elevado
numero de células especializadas
para hacer frente a una situacion
especial: cuando sufrimos una in-
feccion, aunque sea tan banal co-
mo un simple resfriado, nuestro
organismo moviliza ejércitos de
células defensivas (los glébulos
blancos) para luchar contra el ene-
migo. Sin embargo, una vez elimi-
nado el germen responsable de la
infeccion, estas células defensi-
vas que se encontraban presen-
tes en la sangre desaparecen en
poco tiempo. No se trata de que
las células hayan pasado a la re-
serva sino que, simplemente,
desaparecen. Este y otros ejem-
plos gue se podrian mencionar
fueron los que hicieron que cier-
tos grupos de investigadores cen-
traran sus esfuerzos en conocer
como desaparecian estas células.

Descubrimiento

Su hallazgo fue sorprendente.
Las células que ya no eran utiles
morian de forma programada y or-
ganizada, a modo de un suicidio.
Este nuevo concepto de muerte
celular programada, o muerte ce-
lular fisiolégica, o suicidio celular,
es |lo que se conoce con el nom-
bre cientifico de apoptosis.

En resumen, este proceso tie-
ne lugar cuando una célula viva, a
través de una serie deliberada de
procesos, ordena y ejecuta su
propia muerte y desaparicion.
Hasta tal punto es ordenada esta
muerte, que la célula suicida tiene
buen cuidado de que los produc-
tos toxicos que se producen du-
rante su muerte no se liberen al
medio externo y danen a sus célu-
las vecinas, de tal forma que és-
tas pueden seguir desarrollando
sus funciones de forma normal.

En este punto, el lector se pre-
guntara qué relacién guarda todo
este proceso con la RP. Es cono-
cido que el conjunto de enferme-
dades que se encua-
dra bajo el nombre ge-
nérico de Retinosis

“La apop-

esta adquiriendo cada vez mas fuerza y
que esta siendo objeto de intenso estudio.
Se trata de la apoptosis o, mas claramen-
te, el fenomeno por el que una célula deci-
de poner fin a su existencia y suicidarse.

RP. Estos animales se conocen
como animales transgénicos y tie-
nen como caracteristica el desa-
rrollar un proceso de degenera-
cién retiniana que simula al que
tiene lugar en los pacientes que
padecen el mismo error genético
que se ha inducido en el animal.
Los estudios realizados en estos
animales han demostrado que la
muerte de los fotorreceptores tie-
ne caracteristicas comunes con
los procesos que suceden en la
célula cuando ésta decide suici-
darse. Con estos resultados se
llegé a la conclusiéon de que la
apoptosis es uno de los mecanis-
mos mas importantes que dan lu-
gar a la muerte de los
fotorreceptores en la
Retinosis Pigmentaria,

Pigmentaria tiene una tOSiS Se Por un momento refle-

base genética, de tal xionemos sobre un

forma que la informa- pl‘OdllCe detalle conocido de la

cion presente en cier- RP: el defecto genéti-
- cuando una g

tos genes relaciona-
dos con la funcién vi-
sual se encuentra alte-
rada. Asi se sabe, por
ejemplo, que las alte-

célula orde-
nay ejecuta

co al que se atribuye
el proceso de degene-
raciéon de los fotorre-
ceptores, y que es la
base del caracter he-

raciones en el gen de su pl‘opia reditario de la enfer-
la rodopsina son res- 99 medad, esta presente
ponsables de un buen muerte en todas las células

numero de casos de

RP. Sin embargo, exis-

ten descritas mas de 70 mutacio-
nes distintas tan solo en este gen.
Ademas, existen mutaciones en
otros genes diferentes y hay un
muchos pacientes en los cuales
todavia no se ha podido estable-
cer cual es la alteracion genética
responsable de la enfermedad.

Hoy en dia

En la actualidad, los incesantes
avances que se producen en el
campo de la genética han permiti-
do conseguir que ciertos ratones
de laboratorio padezcan la misma
mutacion en el gen de la rodopsi-
na que un paciente afectado de

del organismo desde

el momento de la con-
cepcién, antes incluso del naci-
miento. Por tanto, los fotorrecep-
tores se encontraran enfermos de
esa alteracion desde el comienzo.
Sin embargo, la experiencia de los
pacientes con RP les ha ensefado
que esas celulas retinianas enfer-
mas les permiten durante mu-
chos afos una visién muy satis-
factoria, hasta que progresiva-
mente esas células degeneran vy
mueren, con el consiguiente em-
peoramineto de la funcion visual.
Esta claro que el error genético
presente no es responsable por si
solo de la degeneracién de las
células. Existen otras variables,
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todavia desconocidas, gue son las
que van a determinar cuando esas
células van a suicidarse y qué ce-
lulas van a hacerlo en primer lugar
y cuéles en ultimo.

Veamos otro ejemplo que ilus-
tra este fendmeno. Los investiga-
dores que realizan sus trabajos en
animales transgénicos han conse-
guido desarrollar en el laboratorio
unos animales denominados qui-
meras. Las quimeras eran seres
imaginarios que, segun la mitolo-
gia, compartian caracteristicas de
dos animales diferentes: eran mi-
tad caballo mitad aguila, o bien
mitad hombre y mitad toro. Las
nuevas quimeras son animales
que estan formados por ceélulas
de dos animales diferentes. Nor-
malmente los trabajos se realizan
con ratones, y consisten en unir
células embrionarias de dos rato-
nes diferentes, uno

van a determinar la orden para
que la célula inicie el camino del
suicidio o de apoptosis.

Conclusion
Por tanto, nos encontramos an-
te una nueva perspectiva de estu-
dio que puede conducir a largo
plazo hacia un tratamiento eficaz
de los procesos en los que inter-
viene la apoptosis como via de
muerte celular, procesos entre los
que se encuentra, como ya se ha
mencionado, la Retinosis Pigmen-
taria. Se trataria de inhibir o frenar
el proceso antes de que la muerte
celular se haya puesto en marcha.
Para ello es preciso conocer las
vias intermedias que dan lugara la
aparicion de este proceso. Los es-
tudios realizados hasta la fecha
han demostrado que no existe
una Unica via, sino que son varias
y diferentes entre si

de ellos transgénicoy 66 _  para, finalmente, unir-
afectado de RP, y el .];"a muta. se en el proceso co-
otro sano. El animal ci1on genetl_ mun del suicidio celu-
resultante del desarro- l lar. Por tanto, parece
llo de este embrion ¢ca noese aclarado que son va-
tendrdensuretinacé- , o rias las cadenas de
lulas sanas y células UINICO factor acontecimientos que
afectadas del defecto pueden darse entre la
genético. Si fuese que [)Oﬂe mutacion inicial y la
cierta la hipotesis de senal que definitiva-
gue las aIE(}eraciones cn marCha mente?; de forma ine-
gue dan lugar a la de- - xorable pone en mar-
generacién retiniana la deg'e cha la apoptosis. Sin
son las responsables nera(:lon” embargo, parece ha-

de la muerte celular,

seria de esperar que

la degeneracion en la retina tuvie-
se lugar a modo de parches. Sin
embargo, el resultado es bien dis-
tinto. La degeneracion tiene lugar
tanto en células genéticamente
sanas como enfermas. Se podria
pensar, por tanto, que la muerte
de unas células afecta a sus veci-
nas, aunque éstas estén sanas.
Recordemos, sin embargo, que al
hablar de la apoptosis se mencio-
no que la lesion afectaba soélo a la
célula que habia iniciado el proce-
so de suicidio, pero no a sus veci-
nas. Por tanto, parece probado
que no es la mutacién genética en
si misma la que pone en marcha
el proceso de degeneracidn, sino
otro elemento aun desconocido y
que actla mas alld en la cadena
de reacciones biologicas. Es decir,
que la mutacién genética, junto
con los procesos de relacion entre
unas células y otras, son los que

ber cierto consenso

en el hecho de que,
aungue la mutacién original sea
diferente —en el gen de la rodop-
sina, en el de la periferina o en
otras mutaciones— Yy las vias ini-
ciales también distintas, todas
ellas convergen en un camino co-
mun mas tardio que es el que
conducira hasta la muerte celular.
Seria aqui donde se deberia ac-
tuar tratando de evitar que la
cadena de reacciones prosiguiese
hasta entrar en una via sin retorno
que condujese hasta la degenera-
cion del fotorreceptor. En esta li-
nea han aparecido ya los primeros
resultados, aun experimentales.
Asi, por ejemplo, se ha demostra-
do que ciertos factores de creci-
miento, como el PDGF o el BFGF,
son capaces de reducir la progre-
sion hacia la apoptosis en el epi-
telio pigmentario de la retina de
ciertos animales. Igualmente, se
ha encontrado que un protoonco-

gen denominado BCL-2 es capaz
de reducir la degeneracion de los
fotorreceptores en animales con
un defecto genético sin necesi-
dad de reparar dicho defecto.

Todavia lejos

Como se ve, son todavia pocos
los resultados que se han obteni-
do en esta linea de investigacion,
y dista mucho de alcanzarse una
solucion definitiva que pueda apli-
carse en la clinica humana. Sin
embargo, una nueva brecha en la
lucha contra la RP se ha abierto y
quién sabe si sera ésta, bien aisla-
da o en unién de otras terapias, la
que conduzca a la solucién defini-
tiva del problema.
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Distintos tipos de ayuda
para la baja vision

La preocupacion por ofrecer soluciones
que faciliten las condiciones de vida de las
personas que presentan algun tipo de dis-

capacidad visual no es, ni mucho menos, les.

Las lentes de aumento simple
se conocieron antes que las ga-
fas. Las gafas estenopeicas se
han usado al menos 300 anos.
Los primeros intentos para mejo-
rar la vision de personas con alta
miopia fueron hechos unos

po, pero es en 1978, en una reu-
nion celebrada en Upsala (Suecia),
donde unos cuantos profesiona-
les intercambian sus experiencias
y ven la necesidad de avanzar en
este campo con un modelo globa-

algo exclusivo de nuestros dias. Desde
hace varios siglos han existido diferentes
maneras de ayudar a los deficientes visua-

internacional de ambito europeo.
Una representacion espanola que-
dé impresionada de la situacidn
de Suecia, que por aquellos anos
ya disponia de unos 30 centros de
rehabilitacion visual y aproximada-

mente 8 anos de experien-

afnos después de la inven-
cion de los sistemas teles-
copicos y del telemicrosco-
pio, llamado también teles-
copio de lectura (Descar-
tes 1838, Echinardi 1660).
Echinardi en 1667 ya pres-
cribia telescopios de lectu-
ra @ sus paciente miopes,
consiguiendo asi un incre-
mento en la agudeza visual
y en la distancia de trabajo.

El siglo XX ha podido ver
las contribuciones de Von
Ruhr, Freinbloon, Policoff y
una larga lista de nombres
gue han realizado sus apor-
taciones al desarrollo de
los sistemas de lentes y
técnicas para ayudar a los
deficientes visuales; para-
lelamente a esto, se ha da-
do un cambio de actitud
por parte de los profesionales
que, si bien antes les rogaban a
sus pacientes “economizar” su
resto visual, ahora se les anima a
usarlo todo lo posible.

Comienzos

Moritz Von Ruhr, en 1908,
desarrolld y escribid una completa
teoria de los telescopios monta-
dos en gafas, basandose en el te-
lescopio de Galileo, pero es en los
anos 60 cuando en Estados Uni-
dos y Suecia se comienza a traba-
jar de lleno con los discapacitados
visuales.

Durante muchos anos, los dis-
tintos profesionales avanzan de
manera autonoma en este cam-

lizador. De esta reunion parte la
idea de un intercambio mas fre-
cuente de sus experiencias, asi
como de partir de un modelo de
actuacion similar.

En noviembre de 1980 se cele-
bra en Praga una conferencia

“En los paises
desarrollados,
un 1% de la
poblacion sufre
deficiencias
visuales graves”

cia.

En Espana, el numero
de personas que posee
una discapacidad visual no
esta muy definido; segun
la fuente, presenta gran-
des oscilaciones. En valo-
res absolutos, nos encon-
tramos con un numero de
deficiente visuales afilia-
dos a la ONCE y potencia-
les usuarios de su servicio
de unas 25.000 personas,
pero existe en nuestro palis
un grupo de personas aun
Mas NUMeroso que supera
los limites de afiliacion, pe-
ro que distan mucho de te-
ner una vision normal. Las
estimaciones de la OMS
para Espana en 1986 valo-
ran en 485.437 "las perso-
nas que aun con gafas o
lentillas son incapaces o tienen
una dificultad grave para distinguir
las imagenes”.

Deficiencias

En la actualidad es una realidad,
segun los datos de la Organiza-
cién Mundial de la Salud, que en
los paises desarrollados o en vias
de desarrollo, el 1% de la pobla-
cién padece deficiencias visuales
graves y, aunque no se dispone
de datos objetivos fiables, estas
cifras son mayores en paises no
desarrollados.

Aunque los pioneros en el cam-
po de la baja visiéon se centraron
en la gafa telescopica como solu-
cion a los problemas de visiéon que
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presentan estas personas, los
hechos indican lo contrario: el
analisis del Industrial Home for
the Blind sobre 500 casos mues-
tra que s6lo un 11,6% de las ayu-
das prescritas eran telescopios.
Un porcentaje alto de pacientes
es susceptible de mejora con
filtros, ayudas convencionales
tales como las lentes de con-
tacto o bien con una buena
iluminacion.

Por eso, nuestra experien-
cia de trabajo en este campo
nos ha-ce considerar la reha-
bilitacién visual como un con-
cepto mas amplio gue en-
globa un conjunto de técni-
cas, ayudas opticas y no opti-
cas, cuya finalidad es mejorar
la funcionalidad de personas
que presentan una discapaci-
dad.

Ayudas opticas

Los sistemas opticos
empleados como ayudas para
la vision de lejos proporcio-
nan, de un objeto situado en
el infinito —Tedrico—, una
imagen que es vista directa-
mente por un observador, sin
ne-cesidad de acomodar.
Estan formados basicamente
por un objetivo siempre conver-
gente y un ocular convergente o
divergente que es lo que forma el
sistema afocal. Presentan una
limitacion en el campo visual, pro-
duciendo un cambio en la aprecia-
cion espacial de los objetos dando
la impresion de que estan mas
cerca.

Los filtros suponen otra impor-
tante ayuda para la visién de lejos.
Las personas con baja vision, prin-
cipalmente las que presentan de-
generaciones maculares, catara-
tas y Retinosis Pigmentaria, son
muy sensibles al deslumbramien-
to y necesitan una adaptacion
mas larga de lo normal. Para una
prescripcion definitiva debe hacer-
se una evaluacién tanto en interio-
res como en exteriores, valorando
la reaccion del paciente con res-
pecto al deslumbramiento, a la
adaptacion a la luz, a la oscuri-
dad... Los filtros Corning son de
gran ayuda a estos pacientes por-
que filtran las longitudes de onda,
radiaciones ultravioletas y gama
de azules, que son las mas moles-
tas. No en vano, son las que pro-

ducen un mayor deslumbramien-
to.

Hemos mencionado los filtros
dentro de las ayudas de lejos por
ser mas frecuente su adaptacion en
estos casos, pero no debemos
dejar de mencionar que estos filtros

se pueden adaptar también a la
vision de cerca, mejorando el con-
traste de la lectura, el trabajo con
ordenadores, el ver la television...

El cristalino
Conforme aumenta

la edad del sujeto, dis-

minuye la capacidad

“La rehabi-

completo, que ofrecen mas
campo que los anteriores, pero
con menor distancia de trabajo.

Las lupas son un instrumento
optico, pero gque siempre se de-
ben de utilizar de forma secunda-
ria. Existen multitud de modelos
en el mercado y siempre debe-
mMos procurar que tengan una
buena calidad éptica. Si habla-
mos de la lupa como dispositi-
VO secundario, es por su uso,
qgue requiere tener las ma-nos
ocupadas para poder mante-
ner una distancia correcta,
obligando a la visién a un es-
fuerzo extra en los periodos
prolongados de lectura. Si la
distancia de foco no es correc-
ta, no obtendremos todos los
aumentos. También es nece-
sario mirar perpendicularmen-
te a la lupa para evitar las abe-
rraciones.

Ayudas no opticas

Las ayudas no oOpticas nos
van a permitir realizar una
tarea de forma mas comoda.
En muchas situaciones se con-
sigue con ellas que el rehabili-
tado pueda realizar una activi-
dad, ya sea con instrumentos
opticos o sin ellos. El ob-jetivo
de la utilizacion de estas ayudas
es la comodidad.

La distancia de trabajo en los
pacientes de Retinosis es muy
corta. Esto obliga a las personas a
inclinarse excesivamente sobre la
mesa para enfocar los
textos, y esa postura
produce cansancio Yy

de acomodacién del litacién un dolor importante en
cristalino. En los pa- = las cervicales.

lcientes COQV?_n_cion_a— Vlsual en- P;Ira solucionar este
es, esta deficiencia problema, contamos
acomodativa es supli- glOba UNAS con diferentes ele-
da por lentes positi- r . mentos que permiten
vas, que constituyen tecnlcas, acercar la tarea a los
la conocida adiccion F ojos tanto como sea
—en sujetos sin nin- asl como nlecesario sin inclinar
guna patologia es ayudas la espalda:

igual o inferior a 4 E Mesa inclinable. Se
dioptrias—. En pa- 6ptlcas y puede adaptar a la ta-
cientes afectados de - . 99 B2 Y23 las necesida-
Retinosis existen IO Optlcas des del usuario por te-

unos optotipos para

vision préxima, en los que ya
estan determinados los aumentos
necesarios. Las ayudas de cerca
van desde adicciones altas: los
telescopios tipo barra para monta-
jes binoculares, o bien los campo

ner un angulo de incli-

nacion variable. Estan disenadas a

partir del modelo convencional de

pupitre y son ideales para la escri-
tura.

Portalibros. Tienen un brazo

abatible que permite situar el tex-
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to en la posicién que resulta méas
coémoda; ademas, se pueden mo-
ver de derecha a izquierda. Son
ideales para leer y para copiar tex-
tos con maquina de
escribir: tienen sujeta-
paginas.

Atril. Existen dife-
rentes modelos, pero

“Hay varie-
dad de ele-

respecto a como colocar la ilumi-
nacion, lo normal es situar las lam-
paras encima de la cabeza, procu-
rando que la pagina quede unifor-
memente iluminada.
En la escritura la situa-
remos de forma que
evitemos la sombra
de la mano.

los més precisos en mentos que Tiposcopios. Resul-
e s . acercan el Bl hecoria
S e — IXADAIO R (ol e
o s los ojos e R
seeracnotasar fodilie sl e
be realizar es copiar, que sea seguir las lineas del
pman ket necesario® oA

brazo porque permi-
ten |z posibilidad de regular la al-
tura.

Lamparas. En cada caso debe
de evaluarse el tipo de ilumina-
cion mas idénea, teniendo en
cuenta que “cantidad no implica
calidad”. Para las personas que
padecen Retinosis la mas idonea
es la luz fluorescente, que propor-
ciona muy buena iluminacién vy
apenas da calor. Este tipo de lam-
para es muy aconsejable, porque
estas personas deben situar la
lampara muy cerca de la cara.

La mayoria de la veces, las per-
sonas afectadas de RP no son
conscientes de la importancia que
tiene una adecuada iluminacion, y
oimos que ellas poseen una ven-
tana por la que entra mucha luz.
Pero, iqué pasa con los dias
nublados, o cuando
anochece, o los dias
en que hay tormenta?

“Hay que

ejemplo.

Técnicas

Por dltimo vamos a
mencionar otro as-
pecto fundamental, de
gran ayuda para las
personas que presen-
tan una disminucion de
su vision. Esto es lo
que podriamos deno-
minar un sistema de
entrenamiento visual,
es decir, un conjunto

“El profe-
sional debe
ayudar al

paCiente dad laboral es auln
con las téc- deve
nicas visua-

un programa de rehabilitacion.
Dificiilmente podemos plantear-
nos que vuelva a realizar tareas
con el uso de la vision residual y
que utilice los instrumentos técni-
cos apropiados si el paciente no
encuentra motivo para hacerlo;
serd una labor del rehabilitador el
que la persona recobre la ilusion y
que evalte de forma positiva el
cambio cualitativo y, en la mayoria
de la ocasiones, cuantitativo.

En los grupos de poblacion de
edad avanzada se buscan motivos
muy concretos, como el poder
leer una revista, su corresponden-
cia, llevar la contabilidad de su li-
breta de ahorros, etcétera. En los
ninos, el programa de rehabilita-
cion variara en funcién de la edad
y de su discapacidad visual, por
ser éste un colectivo en el que la
planificaciéon a largo plazo, con
una orientaciéon esco-
lar y profesional ade-
cuadas, no se debe
de olvidar. Y en los
grupos de edad me-
dia, donde la activi-

muy importante, se
realizar una
valoracion del puesto
de trabajo para hacer
una adaptacién ergo-

de técnicas cuya finali- les. Tam' ndmica de la persona,

dad es potenciar el uso o7 asi como encontrar

de la vision residual uti- blen debe las ayudas visuales

lizando ayudas visuales s ?” ue resulten mas
i motivar :

o no, haciendo hinca-
pié en el aspecto fun-
cional.

Cuando un paciente acude a
nuestro centro, nos
transmite unas nece-
sidades que desean

Otro comentario fre- tener en ser cubiertas. Esas
cuente es que tienen necesidades, en prin-
una sala mﬂy soleada Cuenta la c!pio, pueden serpdiﬂ-
e ol oo amsiedad. U e,
no es sm‘iciente,_ Ejs que para que Iiea —por poner
mas, esto es perjudi- , un ejemplo—, le sera
cial para esltas perso- lOS paClen- mas costoso} si prsyia-
nas ya gue la mayoria mente no le indica-
de las revistas en la  £@S SUPONE€  mos cémo debe co-
actualidad vienen im- . o r menzar, como debe
presas en un papel bri- su SltuaClOn poner la cabeza, qué
llante, en el que se Visual” distancia es la mas

producen muchos re-
flejos, y este efecto
rebote de la luz es muy molesto
para la retina.

Aungue existen unas normas

idénea o qué estrate-
gias debe emplear
para no perder la linea.

La motivacién es otro aspecto
importante a la hora de planificar

adecuadas.

Cuando hablamos
de técnicas que ayudan a mejorar
el resto visual nos estamos refi-
riendo a la postura mas idénea,
movimientos de cabeza, ejerci-
cios de busqueda y localizacion,
ejercicios de rastreo, manteni-
miento de las fijaciones...

Otro aspecto muy importante
que debe tenerse en cuenta es la
ansiedad y el estrés que supone
para estas personas su situacion
visual y como la manejan en situa-
ciones sociales, académicas, labo-
rales... Y, por supuesto, en el pro-
pio entorno familiar. Pero por ser
un tema extenso, le dedicaremos
un capitulo aparte en otro nimero
de esta misma publicacién.

AVELINA HERNANDEZ BUJEDA
CARLOS PALANCAR MONTERO
Novovision

Madrid
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HBMedicina alternativa

Trabajando
para nuestros ojos

En el altimo numero de esta revista —el
numero 8— ya quedaron expuestas las
razones por las que considero que debe-
mos ser responsables de nuestra salud,

Como consecuencia de esta
situacién, hemos preparado un
Programa de Trabajo Personal para
el mejoramiento de la vision y la
calidad de vida de los afectados
por retinosis pigmentaria. Dicho
programa, con algunas variacio-
nes, es tan Util para quien padece
la enfermedad como para familia-
res y otras personas que conviven
con ellos.

Tras dos meses en los que
hemos venido desarrollando este
programa en la Asociacion de
Euskadi, podemos decir que los
resultados comienzan a ser satis-
factorios y, aunque el programa
general precisaria unas explicacio-
nes previas que sobrepasarian las
paginas gue aqui tenemos asigna-
das, no queremos dejar de poner
en vuestro conocimiento la posibi-
lidad de llevar a la practica algunas
sencillas actividades diarias que
pronto dejaran sentir su beneficio-
sa influencia.

Medidas

En primer lugar, de-
bemos repetir lo im-
portante que es para
nuestros ojos hacer
todo lo posible porque

“Los resul-
tados obte-
nidos en los
dos prime-

cuerpo, como si una gran fuerza
tirase de nuestras manos y nues-
tros pies. Algo tan simple como
esto resulta sumamente gratifi-
cante y beneficioso.

2. Acto seguido, y todavia sin
levantarnos, colocare-
mos sobre el vientre
un libro o algun objeto
similar, de manera que

“En Euska-
di han idea-

teniendo siempre presente que el estado
general de nuestro organismo va a tener
una repercusion directa sobre nuestra
salud ocular.

Con la espalda erguida, pero sin
tension, y las manos apoyadas so-
bre las piernas, comenzamos a
respirar lenta y profundamente,
con suavidad, mientras inclinamos
la cabeza hacia adelante tres
veces.

Después, la inclina-
mos hacia atras tres
veces mas.

podamos apreciar co- Otras tres veces ha-
mo se eleva mientras do un pro' cia la derecha (dejan-
[ | i- dola caer sobre el
;isigr[w?emn?lzn:rt:: as: gr%ma de hombro derech_o} y
a) Extendidos sobre mEJOra de tres mas hq;la la
la cama, con los bra- < izquierda (dejandola
zos a lo largo del cuer- cal]dad de caer sobre el hombro
po v las palmas de las izquierdo).

manos hacia arriba,
cerramos los 0jos, ins-
pirando profundamen-
te —el libro tiene que
elevarse—; entonces,
retenemos el aire
mientras contamos hasta tres.
b) Suave y lentamente
expulsamos el aire —
el libro baja—. Con-
tamos nuevamente
hasta tres antes de
comenzar a inspirar de
la misma manera.

c) Repetimos esta

el aporte de oxifggnoty ros meses n='_5pig|t:ic')f2i cr'r]nco ve-
sangre sea suficiente = . ces. Cuando hayamos
y dgblla rl;nejor I(|:a[i'::iad estan sien- aprendido a hacgr[o
posible. Para ello, de- . correctamente podre-
beremos evitar toda do satis- mos prescindir del i-
tension que lo impida. factoriOS” bro.

Por lo tanto, comenza-
remos el dia poniendo
manos a la obra.

1. Lo primero gue vamos a
hacer al abrir los ojos por la mana-
na, y todavia tumbados en la
cama, sera estirar todo nuestro

3. A continuacion, y
muy lentamente, nos
sentaremos en la cama, con los
pies en el suelo, y sin forzar en
absoluto los movimientos realiza-
remos el siguiente ejercicio con la
cabeza:

vida de los

afectados
hacia la d h

por RP” ofa'i)l: t?es ei[gf:iaa l:

Seguidamente, ha-
cemos tres giros com-
pletos con la cabeza

izquierda.

Respiramos un par de veces
mas y, muy lenta y relajadamente,
nos ponemos en pie, preferible-
mente descalzos sobre una alfom-
bra de lana o una tohalla de algo-
dén. Y vamos a seguir poniendo
cada musculo y cada hueso en su
sitio para que nada impida que la
sangre pueda llegar a nuestros
ojos, al mismo tiempo que vamos
aumentando la aportacion de oxi-
geno.

No podemos olvidar que todos
los movimientos deben ser sua-
ves, sin forzar absolutamente na-
da; cada dia iremos notando que
aumenta nuestra agilidad y elasti-
cidad, pero todo debe ser agrada-
ble, placentero, sin causarnos do-
lor ni tensién.

4. Ya estamos de pie. Bien er-
guidos y con los pies separados,

14/ Vision
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respiramos profundamente:

a) Con los punos cerrados,
extendemos el brazo derecho
hacia arriba todo lo posible
poniéndonos de punti-
llas, como si nos col-

cho, doblédndonos hacia la izquier-
da mientras inspiramos; volvemos
a la posicion inicial exhalando.
Repetimos el ejercicio comple-
to cinco veces.
8. Siguiendo en la mis-

66 =
garamos del cielo, EXlSte una ma postura, con los

mientras inspiramos
profundamente.

b) Bajamos el brazo
apoyando todo el pie
en el suelo mientras
expulsamos el aire.
Hacemos lo mismo

técnica de
relajacion
0Clllal'. Se ramos, los dejamos
trata del

brazos en cruz:

a) Los llevamos hacia
atréds todo lo que po-
demos mientras inspi-

volver con fuerza hacia
adelante, como si nos
diéramos un fuerte

con el brazo izquierdo. ¢ -

Repetimos  este palmeo y abrazo, haciendo que
ejercicio completo 10 . . las palmas de las ma-
veces. ellmlna la nos golpeen en la

5. Seguimos de
pie, con los antebra-
zos pegados a las
caderas:

a) Nos ponemos de puntillas
mientras inspiramos profunda-
mente. Contamos hasta tres y
efectuamos una profunda flexiéon
de rodillas, exhalando el aire cuan-
do lleguemos a la posicién de aga-
chados.

b) Seguimos de puntillas e ins-
piramos de nuevo profundamente
al recuperar la posicién de firmes
e intentamos mantenernos de
puntillas mientras contamos hasta
cinco.

c¢) Exhalamos el aire al volver a
agacharnos y recuperamos la
posicion inicial, ya con todo el pie
apoyado en el suelo.

Este proceso debemos repetir-
lo dos veces.

6. Ahora juntaremos los pies y
haremos lo siguiente:

Extendiendo los brazos hacia
arriba mientras inspiramos, los lle-
varemos hacia atrds todo lo que
podamos, doblando también
nuestra cintura. Después, mien-
tras exhalamos, nos vamos do-
blando hacia adelante, tratando de
tocar los pies con las puntas de
los dedos de las manos, sin doblar
las rodillas.

Este ejercicio lo repetimos
cinco veces.

7. Seguimos en pie y, mirando
siempre al frente:

a) Levantamos el brazo izquier-
do (el derecho pegado al cuerpo)
doblandonos hacia la derecha
mientras inspiramos.

b) Volvemos a la posicién inicial
exhalando.

c) Levantamos el brazo dere-

fatiga”

espalda, exhalando al
mismo tiempo.

Repetimos el ejerci-
cio 10 veces, haciendo que en
cada una de ellas quede un brazo
distinto por debajo al hacer el
abrazo.

Con esto habremos
terminado los ejerci-

“El ‘pal-

Palmeo

Deberemos hacerlo tantas ve-
ces al dia como sintamos esa fati-
ga en nuestros o0jos y, como mini-
mo, un par de veces —a media
manana y a media tarde—, siendo
muy importante que al terminar
salpiqguemos los ojos con agua
fria.

Cémodamente sentados, con
los codos apoyados sobre la me-
sa, tapamos los ojos con las pal-
mas de las manos ligeramente
ahuecadas, sin presionarlos, de
manera que los dedos de una
mano gueden encima de los de la
otra, sobre la frente. Ya no entra
luz. Cerramos los ojos y comenza-
mos a respirar profundamente,
Ese oxigeno que inspiramos es
enviado directamente a nuestros
ojos vy, al exhalar el anhidrido car-
bonico, los ojos se relajan perfec-
tamente. Poco a poco llegamos a
sentir que son los ojos
los que respiran vy, al
exhalar, con el aire

cios matinales. ? ; salen todas las tensio-
" meo debe nes que nos moles-
Relajacion del ojo 1 tan.

Aungue en nume- reallzarse Disfrutamos de esta
ros sucesivos de esta cada sensacion de bienes-
revista vayamos_expii- tar mientras imagina-
candp_otra serie de veéZ que mos un paisaje que
ejercicios, algunos de . nos produzca calma y
ellos oculares, debe- sintamos tranquilidad: ¢un la-
mos tener muy en . go?, {una montana?...
cuenta siempre la rela- cansancio iNosotros  escoge-

jacion ocular.

El ojo es un érgano
disenado y creado
para ver bien. Cuando esto no
sucede, se esfuerza por hacerlo, y
eso produce una fatiga que, a su
vez, va a originar que veamos
peor. Es éste un circulo del que
debemos aprender a salir, y lo
lograremos con un sencillo ejerci-
cio conocido con el nombre de
palmeo.

...pero, en cual-
quier caso, un
minimo de
dos veces al dia,
una por la
manana y otra
por la tarde”

en el ojo...

mos! Y alli estamos,
completamente sa-
nos, gozando de una
vision perfecta, siendo capaces
de distinguir los detalles de todo
lo que nos rodea.

Podemos permanecer asi unos
minutos, respirando profunda vy
tranquilamente. Después, sin pri-
sa y procurando mantener la sen-
sacion de bienestar, nos reincor-
poramos a nuestros quehaceres,
no sin antes haber salpicado los
ojos con agua fria.

Por udltimo, sélo quiero anadir
que la Unica manera de compro-
bar si esto funciona realmente es
poniéndolo en practica.

Os animo a que lo hagais, y nos
comentéis los resultados.

BEGONA URCHAGA
Asociacion de Afectados
de Retinosis Pigmentaria

de Euskadi
Bilbao
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BRevista de prensa

El gen de la ‘Miosina VII-A' como respon-

sable de algunas formas de Usher tipo |

Nature, 374: 60-61. 1995.

» Defective myosin VIIA gene responsible for
Usher Syndrome Type 1B. Dominique Well et al.

drome typ

e Expression in cochlea and retina of myosin
VIIA, the gene product defective in usher syn-
e 1B. Hasson T et al. Proc. Natl. Acad.

Sci. USA, 92(21): 9815-9819. 1995.

En el mes de marzo del ano 95, dos gru-
pos de investigadores independientes
entre si —un grupo de origen europeo y el
otro americano— publicaron de forma

La Miosina VIIA pertenece al
conjunto de las Miosinas —no
convencionales—. Estas proteinas
tienen capacidad motora y forman
parte de la maquinaria cinética ce-
lular: microtubulos, microfilamen-
tos, cilios, flagelos, etcétera.

En la retina existen las microve-
llosidades en las células del epite-
lio pigmentario y los cilios conec-
tantes de los fotorreceptores. En
el oido interno tienen estereocilios
las células sensoriales, tanto las
ciliadas cocleares —relacionadas
con la audicion—como las vestibu-
lares —relacionadas con el equili-
brio—.

Aislamiento e identificacion
del gen de la
‘Miosina VIIA
humana

Los investigado-
res partieron del
hallazgo de que en
los ratones existian
mutaciones en el
gen shaker-1 que
producen sordera
hereditaria. Este
gen codifica para la
proteina Miosina
VIIA del ratdon y se
encuentra ubicado
en una region cro-
mosémica del ra-
ton que es homalo-
ga a la region hu-
mana correspondiente al cromo-
soma 11g13.5. Y es en esa regién
cromosdmica humana donde pre-

tipo IB.

viamente se habia mapeado un
gen que produce el sindrome de
Usher Tipo | (Locus USH1B), res-
ponsable del 75 por ciento
de los casos de Sindrome
de Usher tipo I.

“En 1995,

simultanea que habian observado defec-
tos en el gen de la Miosina VIIA en perso-
nas que padecian el sindrome de Usher

moleculares. Nueve de ellas eran
del grupo europeo y diez pertene-
cian al americano.

Tras estudiar
cuatro de los exo-
nes del gen de la

“Los estu-
dios partie-
ron del gen
‘shaker-1’
del raton,
cuya muta-
cion provo-
ca sordera lLa
hereditaria”

En consecuencia, consi- Cientiﬁcos Miosina VIIA, se
deraron que el gen huma- . encontraron mu-
no que fuera homélogo del  AIMETr1ICANOS taciones en un to-
gen de raton shaker-1 seria . . tal de cinco fami-
un buen gen candidato a COﬂSlgllle- lias. La enferme-
ser el responsable del I dad y las mutacio-
Sindrome de Usher tipo IB. ron locall nes se transmiti-

Comparando un frag- zar la an juntas —co-
mento del cromosoma hu- 4 2 segregaban—
mano 17g13.5 gque conte- ‘MlOSlna dentro de cada

nia la region del gen
USH18B, con el gen de ra-

ton shaker-1 y con genes
expresados en retina hu-
mana, obtuvieron una se-
cuencia de 1851 pares de
bases que codifica para la
Miosina VIIA de los seres
humanos.

Observaron que este
gen se expresa en rinon,
higado y retina humanas,
pero no lo hace en el
cerebro ni en linfocitos
transformados por el
virus de Epstein-Barr.

‘Miosina VIIA
humana y el sindro-
me de Usher tipo IB
Los investigadores es-
tudiaron 19 familias afec-
tas de Sindrome de Usher tipo 1
que habian sido subclasificadas
como tipo 1B mediante técnicas

familia.

VIIA®”

Localizacion
de la ‘Miosina VIIA’

En octubre de 1995, investiga-
dores de la Universidad de Yale y
de la Facultad de Medicina de
Harvard —Boston— confirmaron
gue la proteina codificada por el
gen USHIB, es decir, la Miosina
VIIA, se localiza en la céclea, la
retina, los testiculos, el pulmon y
el rinén.

Los autores utilizaron unos anti-
cuerpos especificos contra la por-
cion de la molécula en forma de
cola.

En la coclea, la miosina sélo se
encuentra en las células ciliadas
internas y externas. En ellas, apa-
rece tanto en los estereocilios api-
cales como en el citoplasma. En el
0jo, la miosina aparece en las célu-
las del epitelio pigmentario de la
retina.

16/ Visién
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Conclusiones

El gen de la Miosina
VIIA parece ser el gen
responsable del Sin-
drome de Usher Tipo
IB. Esta conclusién se
basa en la observacién
de tres hechos, que
son los siguientes:

1) La identificacidon
del gen de la Miosina
VIIA, en la regién cro-
mosomica del locus USHIB.

“El gen de 2) La presencia de

la ‘Miosina

VIIA’ pare-
ce respon-
sable del
Usher IB”

mutaciones en este
gen detectadas en
pacientes afectados
de Sindrome de Usher

3) La localizacién de
esta proteina en zonas
celulares especificas
que estdn afectadas
en estos pacientes,
como son las células
ciliadas del oido interno y las célu-

las del epitelio pigmentario de la
retina.

La consecucion de este hallaz-
go abre nuevas perspectivas para
la identificacién de nuevos genes
responsables de otras formas
diferentes de Sindrome de Usher.
Igualmente, también es un paso
adelante para conocer la base bio-
I6gica de esta enfermedad.

Traduccién y Comentarios:
C. AYUSO

--------------------------------------------------------------------------------------------------- S ssRsERsERERERRTRRERRESS

Los investigadores
espanoles también publican

e An autosomal dominant reti-
nitis pigmentosa family with close
linkage to D7S480 on 7q. Millan
JM et al. Hum Genet 96 (2): 216-
218, 1995

En agosto de 1995, el grupo de
investigadores espanoles del
Hospital de La Fe confirmd en una
segunda familia espanola afecta-
da de retinosos pigmentaria auto-
somica dominante la existencia
de un gen responsable en el cro-
mosoma 7q. Esta es la tercera
familia ADRP en la que el gen se
localiza en esa regién cromosomi-
ca.

Los autores acotan aun mas la
region que contiene el posible
gen.

Al haber dos familias espano-
las, no emparentadas, con el
mismo gen causante, el locus 7q
podria ser mas frecuente en nues-
tra poblacién.

e X-linked dominant cone-rod
degeneration: linkage mapping of
a new locus for retinitis pigmento-
sa (RP15) to Xp22.13-p22.11.
McGuire et al. Am J Hum Genet
57 (1): 87-94, 1995

Se identifica un nuevo locus en
una forma de retinosis pigmenta-
ria ligada al sexo. Este nuevo
locus, llamado RP 15, produce un
cuadro clinico con un fenotipo
dominante y una evolucién clinica
del tipo conos-bastones.

* Fvidence against involvement

of recoverin in autosomal recessi-
ve retinitis pigmentosa Iin 42
Spanish families. Bayés et al.
Hum Genet 96 (1): 89-94, 1995

En un total de 42 familias auto-
sémicas recesivas recogidas de
toda Espana, se ha descartado la
posibilidad de que el gen de la
recoverina sea el responsable de
la enfermedad.

* Homozygous tandem duplica-
tion within the gene encoding the
beta-subunit of rod phosphodies-
terase as a cause for autosomal
recessive retinitis pigmentosa.
Bayés et al. Hum Mutat 5 (3): 228-
234, 1995

Se ha identificado una nueva
mutacion en el gen B-PDE en una
familia espanola autosémica rece-
siva, de entre las 19 estudiadas,
El paciente afectado heredd la
mutacién de ambos progenitores,
cada uno de los cuales era porta-
dor.

* A novel mutation in exon 17
of the B-subunit of rod phospho-
diesterase in two RP sisters of a
consanguineous family. Valverde
D etal.

En otra familia espanola ARRP
se observa una mutacion nueva
en B-PDE en dos hermanas afec-
tas.

Este gen parece ser el respon-
sable de aproximadamente el 5 %
de los casos ARRP.

* Retinitis Pigmentosa in Spain.
C. Ayuso et al. Clin. Genet. (1995)
48: 120-122.

Se presentan los resultados
conjuntos obtenidos por los cinco
grupos del estudio multicéntrico
espanol, sobre la distribucién de
los subtipos genéticos.

En Espana las formas dominan-
tes y ligadas al sexo son mas
infrecuentes que en otras pobla-
ciones del mundo, mientras que
las formas autosémicas recesivas
son las mas frecuentes.

* Epidemiological studies of
retinitis pigmentosa in the Valen-
cian Commuity (Spain). Néjera C.
et al. Genetic Epidemiology 12:
37-46 (1995).

Los resultados epidemiologi-
cos observados en Valencia son
similares a los obtenidos en toda
Espana.

* Gene mapping of Usher syn-
drome type Il: Localization of the
gene to a 2.1 centimorgan seg-
ment on chromosome 1g41. W.J.
Kimberling et al. Am. J. Hum
Genet. (1995) 56: 216-223.

Se acota mas la region del cro-
mosoma 1 que contiene el gen
del Sindrome de Usher Tipo IIA,
gracias al andlisis de varias fami-
lias procedentes de distintas
poblaciones de todo el mundo,
incluyendo varias familias espano-
las.
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e Gly 11a Asp mutation in rho-
dopsin in autosomal dominant
retinitis pigmentosa. Millan et al.
Molecular and Cellular Probes 9:
67-70 (1995).

* A point mutation in the RDS-

Peripherin gene in a Spanish
family with central areolar choroi-
dal dystrophy. C.Reig. et al
Ophthalmic Genetics. Abril 1995.

Se han publicado varias muta-
ciones nuevas en los genes de la

Rodopsina y Periferina, en fami-

lias espanolas afectadas con dife-

rentes formas dominantes de dis-
trofias retinianas.

Traduccion y Comentarios:

C. AYUSO

e T e e R L Ll L A e L R

Trasplantes de células
retinianas en pacientes con RP

Durante el congreso de JERMOV (Mont-
pellier, octubre de 1995), se presento el re-
sultado de tres pacientes sometidos a
trasplante de neurorretina procedente de

Los pacientes eran todos varo-
nes jévenes con edades compren-
didas entre los 24 y los 32 anos.
Pese a su juventud, todos estaban
afectados de formas muy agresi-
vas de la enfermedad, de manera
que en el momento de la cirugia su
vision se encontraba limitada a la
simple percepcion de luz.

La técnica realizada consistié
en una vitrectomia, un corte en la
retina, seguido de la inyeccion del
tejido trasplantado en el espacio
subretiniano vy, posteriormente, la
aplicacion de laser para volver a
fijar la retina. Desde el punto de
vista técnico, la intervencién fue
satisfactoria en todos los casos. A
pesar de que no se utilizaron
medicamentos inmunosupreso-

res, no se observaron signos de
rechazo en ninguno de los
pacientes. El tejido trasplantado
mostraba en los tres primeros
meses de evolucion un aspecto
estable, sin signos de infeccién ni
inflamacién. Sin embargo, en el
momento de la presentacion del
trabajo, uno de los pacientes
habia desarrollado lo que se deno-
mina macular pucker, que consis-
te en un arrugamiento de la parte
central de la retina.

Exito moderado

Si bien los resultados quirdrgicos
se pueden considerar moderada-
mente satisfactorios, una vez mas
se ha comprobado que dicho éxito
no se acompana de una mejora

tejido fetal humano. El trasplante lo reali-
z6 el equipo del Dr. Sreedharan en la
India, conjuntamente con investigadores
de la Universidad de Rochester (USA).

subjetiva ni objetiva de la funcién
visual. En trabajos previos realiza-
dos en animales de experimenta-
cién, este mismo grupo investiga-
dor habia observado mejorias en el
comportamiento de los animales,
razon por la que se decidié a real-
zar el trabajo en humanos.

El ponente mencioné que el
escaso éxito funcional obtenido
puede estar relacionado con el
avanzado estado de enfermedad
de los pacientes, senalando que,
como toda técnica novedosa, se
habia aplicado en primer lugar en
los casos maés desfavorables. El
estudio continla abierto y se espe-
ra obtener informacion de las con-
diciones en gue esta técnica puede
llegar a ofrecer mejores resultados.

BONO-FONDO DE AYUDAS A LA INVESTIGACION

FONDO PARA LA INVESTIGACION DE LAS ENFERMEDA-
DES DEGENERATIVAS DE LA RETINA (F.I.E.D.R.}

(A QUE ESPERAMOS
SI LA
INVESTIGACION NOS
PIDE AYUDA?

“EL TRANSPLANTE DE RETINA PRETENDE DEVOLVER VISTA PERDIDA,
HACER QUE LOS CIEGOS VEAN". Prof. Dr. P. Gouras

FIEDR

« Las enfermedades degenerativas de la retina (retinopatia diabética,
degeneraciones maculares, retinosis pigmentarias, etc.) afectan, en
mayor o menor grado, a millones de seres humanos en el mundo.

* Unos 7 millones de pacientes en EE.UU.; mds de 500.000 en
Espaiia.

« Patologia hoy incurables que pueden conducir a la incapacidad
laboral y también, a la ceguera.

« Muchas son hereditarias, pero hay bastantes casos esporddicos: el
afectado es el primero que la padece en la familia y puede surgir en
cualquier momento de la vida.

+ Cuando es hedereditaria, genes mutados son los causantes de la
enfermedad.

» Unas veces se transmite de padres a hijos (patrén dominante).

* Pero otras, los padres, incluso los abuelos, son sanos y sin embar-
go nacen hijos afectados: la sorpresa surge por tanto en familias sin
antecedentes de problemas visuales o ceguera (patrén recesivo).

= Si ambos progenitores, sin saberlo, son “portadores” de algin gen
recesivo, aunque ellos no padecen la enfermedad, si pueden trans-
mitirla a sus hijos.

= La investigacién cientifica, por fortuna. estd abriendo hoy una
puerta a la esperanza.

« Es escaso el apoyo oficial que se concede a estas investigaciones,
tanto en Espafia como en el extranjero.

» Para paliar estas carencias y a fin de acelerar la marcha de las
investigaciones con vistas a la prevencidn y curacién de estas reti-
nopatias, FAARPEE ha creado ¢l Fondo de Ayudas a la
Investigacion de las Enfermedades Degenerativas de la Retina
LUCHA CONTRA LA CEGUERA.

+ Un Comité Cientifico Médico Asesor evalia la calidad e interés de
los proyectos de investigacion.

MONTERA, 32 - 5%, Drro. 2 - 28013 MADRID
F.A.A.R.PE.E. - FONDO DE INVESTIGACION
N° pe C/C 6800018535 Casa MADRID
AG. 1000 ALcALA, 1 - MADRID

18/ Visiom

N°9 - Abril, 1996




AREA SOCIAL

El sistema de
informacion Handynet

Handynet es un sistema multilingte de
informacion y comunicacion sobre ayudas
técnicas, creado en el ambito de la Union
Europea. Se trata de una red de intercam-

Handynet, un sistema que en
Espana ya es utilizado por 64 cen-
tros como recurso de informacién
y asesoramiento sobre ayudas
técnicas, es una red internacional
que esta formada por un banco de
datos en CD-ROM, 16 centros
nacionales que recogen vy difun-
den la informacién —los Centros
Nacionales de Recogida de datos
(CRD)— y més de 500 centros de
informacién y asesoramiento. En
nuestro pais, esta funcion de
Centro Nacional de Recogida de
Datos la desempena, desde 1989,
el Centro Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas (CEA-
PAT).

Handynet estd concebido co-
mo una herramienta que permite
la creacion y actualizacién cohe-
rente, en las once lenguas exis-
tentes en la Union Europea, de un
banco de datos que abarca todas
las cuestiones relacionadas con
las ayudas técnicas y su uso. El
objetivo del sistema es facilitar el
intercambio de informacion entre
diferentes puntos de Europa y
fomentar la cooperacién entre ins-
tituciones, organizaciones, asocia-
ciones, agrupaciones profesiona-
les y personas con discapacidad
en el proceso de la integracion
social de los mas de treinta millo-
nes de minusvalidos que viven en
ella.

Un poco de historia

Este sistema informatizado es-
ta formado en la actualidad por el
modulo de ayudas técnicas, dividi-
do en cuatro submadulos:

a) Ayudas Técnicas para disca-
pacitados motoricos.

b) Ayudas Técnicas para disca-
pacitados visuales.

c) Ayudas Técnicas para comu-
nicacion.

d) Software educativo.

Desde el mes de diciembre
de 1991, Handynet esta disponi-
ble en CD-ROM vy se actualiza
cuatrimestralmente. El programa
de recuperacion esta desarrollado
en MS Windows y en DOS. Este
ultimo permite el acceso a las per-
sonas con discapacidad visual
mediante sintesis de voz y linea
Braille.

Objetivo

La disponibilidad y la divulga-
cién rapida, eficaz y poco costosa
de la informacion sobre ayudas
técnicas es la funcion

bio de informaciones multidisciplinarias
entre instituciones, grupos de profesiona-
les, asociaciones, personas con discapaci-
dad, etcétera.

base de datos multilingie y la
posibilidad de consultas en la pro-
pia lengua rentabiliza el sistema,
ya que permite una utilizacién del
servicio mas generalizada y ase-
quible.

2. La dimension social de
Handynet es |la base de su exis-
tencia. La cooperacién y la politica
dirigida a la realizacién de un pro-
yecto comun es esencial para la
integracion de los discapacitados.
El sistema Handynet, centrado
ahora en las ayudas técnicas,
compensa la situacion desfavora-
ble de este colectivo, permitién-

doles acceder a aque-

pioell gy [0S SR war e [ Tenurite Iy
e e " CHIS0 de o~ Siienk ped:
de las personas con munlcaCIOH, tos de trabajo, etcéte-
taneparencia  que  INformacién s su dimension
s Eie  yooopera-  SRe

econémicos y socia- Ci(’)n al SerVi" tor del mercado, con-

les y provoca una ver-
dadera europeizacién
del mercado, a la vez
gue fomenta la coo-
peracion. Es pues un
recurso de informa-
cién, comunicacion y
cooperacion al servi-
cio de las personas discapacita-
das y de los profesionales que fa-
vorece la integracion economica y
social.

Este sistema tiene unas carac-
teristicas propias que lo definen
como:

1. Un sistema de dimension
europea, en cuanto engloba los
esfuerzos de los Quince. Handy-
net es un sistema multilingle en
el que cada estado colabora den-
tro de su marco linguistico, cultu-
ral v social. La existencia de una

cio de per-
sonas disca-
pacitadas”

tribuye a su mejor
conocimiento, a una
mayor competencia
sana en dicho merca-
do, a un conocimien-
to mas completo, tec-
nico y eficaz de los
productos vy, tal vez, a
una produccién mas eficaz y a
precios mas bajos.

4, Dentro de su dimension
técnica, el Correo Electronico vy el
Periddico tienen una importancia
vital. El Electronic Mail o Correo
Electronico estd basado en el
correo electronico de la base de
datos sobre empleo EURES de la
D.G. Xlll. Permite a todos los CRD
estar en contacto de forma conti-
nua, evitar costosas duplicaciones
del trabajo y estrechar la coopera-
cion.
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Estructura
Actualmente, el banco de
datos Handynet, centrado en el
moédulo de Ayudas Técnicas, pro-
porciona informacién multilingtie
y normalizada sobre:
1) Ayudas técnicas disponibles
en los estados miembros, los
fabricantes y las redes de distribu-

CIOS}. Un repertorio de “Una red
descentrali-
zada de de la ONCE (UTT)

organizaciones comer-
ciales y no comercia-
les en el campo de las
ayudas técnicas y en

el ambito general de la inform aci(')n
facilita el

discapacidad.
3) La normativa
nacional sobre la finan-

Recoge, ademas, los datos inclui-
dos en los submoddulos de Ayudas
Técnicas para discapacitados mo-
téricos y Ayudas Técnicas para
comunicacion. Ademas, trabaja
con los siguientes centros colabo-
radores:

1. Centro de Desarrollo Curri-
cular (CDC), dependiente del
Ministerio de Edu-
cacién y Ciencia para
el submddulo de
Software Educativo.
2. Unidad Tiflotécnica

para el submaddulo de
Ayudas Técnicas para
discapacitados visua-
les.

ciaciéon existente para acceso a Esta estructura en

la adquisicién, repara- . la recogida de datos

cién y sustitucion de esa Infor-  tine su razon de ser

las distintas ayudas s r 99 en la necesidad de
! macion

técnicas en los paises
miembros de la Co-
munidad, en inglés y en la lengua
nacional.

En Espana, el organismo elegi-
do como Centro Nacional de
Recogida de Datos, el 13 de abril
de 1989, fue el INSERSO, que
lleva a cabo su labor a traves del
CEAPAT. Cada CRD tiene, a su
vez, una red externa de centros —
los CAl— que distribuyen la infor-
macion. Resulta obvio que han de
existir centros de asesoramiento
y distribucion de la informacién,
funcion que también realiza el
CRD, porgue mantienen un con-
tacto mas estrecho con el usua-
rio. una red descentralizada de
informacién trae consigo una
mayor facilidad en el acceso a la
informacion. La red de CAls espa-
nola se puso en marcha en 1992,
gracias a la iniciativa comunitaria
HORIZON, y actualmente cuenta
con 64 centros en todas las
Comunidades Auténomas.

Espana

Como ya se ha dicho en este
articulo, el Centro Estatal de
Autonomia Personal y Ayudas
Técnicas (CEAPAT) es el Centro
Nacional para la Recogida de
Datos, designadopor el Instituto
de Servicios Sociales (INSERSO).
El CEAPAT, como Centro
Nacional, coordina en Espana la
planificacién y control de calidad
de la informacién recogida para el
moédulo de Ayudas Técnicas.

que sean los expertos
en las distintas areas
aquéllos que recojan los datos,
siempre teniendo en cuanta la
calidad de los datos, asi como su
capacidad de actualizacion, juicio
critico y evaluacion.

El paso siguiente a esta estruc-
tura fue el de disenar una red de
organizaciones que distribuyera y
diseminase la informacion. Es
decir, elegir a los intermediarios
de la informacién, a aquellos orga-
nismos oficiales, asociaciones,
fundaciones, centros
de documentacién...
que pondrian la infor-

“Handynet

segunda faceta la mas demanda-
da.

En la creacion de la red Han-
dynet en Espana subyace la idea
de que la extension de la informa-
cion gana en eficacia y proximidad
si corre pareja a la introduccion de
multiples puntos de asesoramien-
to e informacién, tanto a nivel
geografico como a nivel de actua-
cion.

En el folleto de la red se advier-
te la distinta ubicacién que tiene
Handynet en Espana. La hetero-
génea tipologia de los CAl enri-
quece el uso y muestra la versati-
lidad del sistema para satisfacer
las necesidades de informacion
de los variados usuarios finales.
Grosso modo, podemos hablar de
dos tipos de centros, que respon-
den a la interrelaciéon entre infor-
macioén y usuario:

1) Centros que dan solo infor-
macién en bruto a los profesiona-
les o discapacitados que lo solici-
tan —centros de documentacion,
servicios administrativos...—.

2) Centros que asesoran sobre
ayudas técnicas —centros espe-
cializados como las Unidades de
Autonomia Personal en los CRMF
del INSERSO, asociaciones, cen-
tros base..—

Dado el desarrollo actual de la
atencion en el ambito de la auto-
nomia personal en nuestro pais —
el CEAPAT es un cen-
tro de caracter nacio-
nal— la implantacion

macién al servicio del €s enten- de la red Handynet en
usuario final, de la per- . Espana es el inicio de
sona con discapgci— dldo cn la creacion de una red

i -l r aseso-
o heerm Espafia [Tt e e
tes, etcetera. COmo un en cuestion a lo largo

Los Centros de
Asesoramiento e In-
formacion (CAl) sumi-
nistran toda la infor-
macion técnica y fun-
cional incluida en
Handynet —informa-
cion en bruto— y pueden producir
su propio material secundario —
impresion de listados, de regis-
tros, etcétera— o tratan esta
informacién para dar cualquier
tipo de asesoramiento a un caso
puntual. También dentro de esta
faceta, pueden crear sus docu-
mentos secundarios o de referen-
cia, asi como informes tematicos
y consejos practicos. Es esta

servicio y
no como un
producto”

del pais, de modo que
Handynet tiende a
desarrollarse  como
una herramienta mas
de trabajo diario, pues
Handynet es entendi-
do en Espana como
un servicio y no como un produc-
to.

Otras actividades

A instancias del Parlamento
Europeo y el Consejo de la UE se
ha debatido largamente el tema
de la comercializacion del banco
de datos Handynet como una
posibilidad para lograr cierta auto-
financiacion del sistema. Tras mas
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de un ano de discusiones, se ha
establecido la siguiente situacion:

Cada pais recibe un numero de
copias gratuitas de acuerdo con el
numero de Parlamentarios Eu-
ropeos —a Espana le
han  correspondido
320 copias—. Cada
pals esta disenando la
manera de distribuir
estas copias y rentabi-
lizar las posibilidades
de Handynet a nivel

“La Aso-
ciacion de
Afectados
de RP de

do la licitacién para encargarse de
la fabricacion, distribucién y mar-
keting del CD-ROM Handynet.
Este consorcio esta formado por
tres socios: Imexpert —Francia—
, que se encarga de
los procesos técnicos
de fabricacion del CD-

ROM:; Uple —
Universidad de
Postmouth, Reino

Unido— gue se encar-
ga del marketing; vy

nacional. Los centros . Promi —Espana—
y organizaciones que Madrld es que se encarga de la
reciban el CD-ROM distribucion.

gratuito deben sumi-  UNA de las El INSERSO ests
nistrar a la Comision - distribuyendo las co-
datos estadisticos de beneﬁCIa- pias gratuitas no sélo
utilizacion del sistema, rias de a su red de centros

lo que permitira una
evaluacion de Han-
dynet solicitada por el
Parlamento: se trata
de saber quién lo utiliza, con qué
frecuencia y con qué resultados.
En cuanto a la comercializacion,
el consorcio Handycom ha gana-

Handynet”

(CAl), sino también a
otros organismos para
los que Handynet es
una herramienta atil
en su trabajo diario —investiga-
cion, docencia, asesoramien-
to...—. Asi, estan recibiendo
estas copias departamentos uni-

versitarios, cursos de postgrado,
departamentos de rehabilitacion
de hospitales publicos, centros de
investigacion, asociaciones de
personas con discapacidad, cen-
tros especiales de empleo...

La Asociacion de Afectados de
Retinosis Pigmentaria de la Co-
munidad de Madrid es una de las
asociaciones destinatarias de es-
tas copias gratuitas, tanto en la
versién para Windows como en la
versién para DOS. Sus socios y
todos los socios de la federacion
nacional de asociaciones pueden
dirigirse alli para conocer qué ayu-
das técnicas estan contempladas
en la base —por ejemplo, para
conocer los udltimos filtros, las
telelupas, los sistemas de magni-
ficacién...— y para saber quién las
distribuye o qué otras asociacio-
nes a nivel europeo comparten
sSus intereses y preocupaciones.

CELIA GARCIA GAITAN
CEAPAT
Madrid

I o ]

Magni-Cam: telelupa portatil

Al utilizar Handynet para buscar informacion sobre circuitos cerrados de television —lo que habitual-

mente se denominan relelupas— que se comercializan en Espaiia, nos encontramos con un producto muy inte-
resante del que la red aporta, de manera resumida, la siguiente informacion:

Magni-Cam es una lupa electronica manual de poco peso —el sistema completo pesa 1350 gramos; la
camara pesa sélo 200 gramos y se coge facilmente con la mano—, que se conecta en pocos minutos a cual-
quier televisor permitiendo la lectura a aquellas personas que tienen problemas de baja vision.

Introducida en el mercado estadounidense en 1990, Magni-Cam ha demostrado su eficacia como ayuda
visual mediante ampliacion electronica para personas con Degeneracion Macular, Retinosis Pigmentaria y
otros problemas de baja vision.

La ampliacion es variable y depende del tamario del televisor: la maxima es dos veces el tamano de la
pantalla en pulgadas, y la minima es la mitad. Mediante una tecnologia patentada, Magni-Cam mantiene la
nitidez aunque cambie la ampliacion y el campo de vision. No se necesitan lupas adicionales, ni ajustes de
la lente, ni enfoque para variar los aumentos. Separadores adosados a la parte inferior de la camara le dan
estabilidad durante la lectura y permiten cambiar facilmente los aumentos o el campo de vision para ajus-
tarse a los diferentes tamaiios de letra.

Una electronica especial con refuerzo del contraste crea la mejor imagen posible de periddicos, foto-
grafias u otros materiales en color, y generan una vision confortable para personas sensibles al deslumbra-
miento. Un wunico boton controla el brillo para adaptarse al gusto del usuario; la unica luz requerida la gene-
ran lamparas fluorescentes no reflectantes.

Para mas informacion, los interesados deben dirigirse a:

COMERCIAL OPTRON(E)
Avda. Cardenal Herrera Oria, 381
28035 Madrid
Tel./Fax: (91) 386.69.88.

Si ahora buscamos informacion sobre Comercial OPTRON(E) como distribuidora de ayudas técnicas
a la baja vision, comprobaremos que esta empresa comercializa en Espaiia todos los productos de la casa Coil,
asi como gran numero de dispositivos Opticos y electronicos utiles para afectados de RP o cualquier otra dege-
neracion de la retina, entre los que destaca por su originalidad un sistema de visién virtual inico en Europa.
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Hablar con propiedad

Es muy frecuente que quienes nos rode-
an no sepan como dirigirse a las personas
que tienen RP, ni como catalogar su pro-
blema. Esta cuestion es muy importante

Lo mejor es clarificar la termi-
nologia, y para ello existe la
Clasificacion Internacional de
Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias, que ofrece una serie
de definiciones que habra que
aceptar como oficiales por cuanto
la publicacién de dicha obra cuen-
ta con el respaldo del Ministerio
de Asuntos Sociales.

Discapacidad

Definicion: Dentro de la expe-
riencia de la Salud, una discapaci-
dad es toda restriccion o ausencia
—debida a una deficiencia— de la
capacidad de realizar una activi-
dad en la forma o dentro del mar-
gen que se considera normal para
un ser humano.

Caracteristicas: La discapaci-
dad se caracteriza por excesos o
insuficiencias en el desemperfio y
comportamiento en una normal
actividad rutinaria, los cuales pue-
den ser temporales o permanen-
tes, reversibles o irreversibles y
progresivos o regresivos. Las dis-
capacidades pueden surgir como
consecuencia directa de la defi-
ciencia o como una respuesta del
propio individuo, sobre todo la psi-
colégica, a deficiencias fisicas,
sensoriales o de otro tipo. La dis-
capacidad representa la objetiva-
cion de una deficiencia y, en cuan-
to tal, refleja alteraciones a nivel
de la persona.

La discapacidad esta relaciona-
da con aquellas habilidades, en
forma de actividades y comporta-
mientos compuestos, que son
aceptados por lo general como
elementos esenciales de la vida
cotidiana. Son ejemplos de ello
las alteraciones de las formas
apropiadas del comportamiento
personal —tales como el control
de esfinteres y la destreza para
lavarse y alimentarse con autono-
mia—, del desempeno de otras
actividades de la vida cotidiana y
de las actividades locomotrices —

como puede ser la capacidad de
caminar—.

Minusvalia

Definicion: Dentro de la expe-
riencia de la salud, una minusvalia
es una situacion desventajosa
para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o
de una discapacidad, que limita o
impide el desempeno de un rol
gue es normal en su caso —en
funcién de la edad, sexo y facto-
res sociales y culturales—.

Caracteristicas: La minusvalia
estd en relacion con el valor atri-
buido a la situacién o experiencia
de un individuo cuando se aparta
de la norma. Se caracteriza por la
discordancia entre el rendimiento
o status del individuo v las expec-
tativas del individuo mismo o del
grupo en concreto al que esa per-
sona pertenece. La minusvalia
representa, pues, la socializacidn
de una deficiencia o discapacidad
y en cuanto tal refleja las conse-
cuencias —culturales, sociales,
econémicas y ambientales— que
para el individuo se derivan de la
presencia de la deficiencia y la dis-
capacidad.

La desventaja surge del fracaso
o incapacidad para satisfacer las
expectativas o normas del univer-
so del individuo. Asi pues, la
minusvalia sobreviene cuando se
produce un entorpecimiento en la
capacidad de mantener lo que
podria designarse como roles de
supervivencia.

Deficiencia

Definicion: Dentro de la expe-
riencia de la salud, se denomina
deficiencia a toda pérdida o anor-
malidad de una estructura o fun-
cion psicoldgica, fisioldgica o ana-
tomica.

Nota: Deficiencia es un término
mas geneérico que trastorno en
cuanto que cubre también las pér-
didas; por ejemplo, la pérdida de

porque muchas veces, al no saber qué
palabra usar, la persona afectada puede
sentirse ofendida, y su interlocutor puede
caer en una situacion embarazosa.

una pierna es una deficiencia, no
un trastorno.

Caracteristicas: La deficiencia
se caracteriza por pérdidas o anor-
malidades que pueden ser tempo-
rales o permanentes, entre las
que se incluye la existencia o apa-
ricién de una anomalia, defecto o
pérdida producida en un miem-
bro, en un érgano, en un tejido o
en otra estructura del cuerpo,
incluidos los sistemas propios de
la funcién mental. La deficiencia
representa la exteriorizacion de
un estado patoldgico y, en princi-
pio, refleja perturbaciones a nivel
del dérgano.

Pacientes de RP
Segun las definiciones arriba
expresadas, podemos decir que
los pacientes afectados de RP:

a) Semos deficientes visuales
por cuanto padecemos una pato-
logia que implica un defecto en el
organo de la vision.

b) Somos discapacitados por
cuanto el desarrollo de la enfer-
medad nos produce una restric-
cién de la capacidad de realizar
determinadas actividades —con-
ducir, leer...— bajo ciertas condi-
ciones en la forma que se consi-
dera normal para un ser humano.

c) Y somos minusvalidos si vivi-
mos la enfermedad como una
situacién desventajosa, que limita
o impide el desempeno de un rol
que es normal en el caso de cada
cual —en funcion de la edad, sexo
y factores sociales y culturales—.

Todos los afectados de RP
somos deficientes visuales vy
todos estamos mas o menos dis-
capacitados para realizar segun
qué actividades, pero sélo es
minusvalido quien quiere sentirse
asi.

VICENTA GALLART
Asociacion de Afectados
de RP de Valencia
Valencia
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HBPerfil humano: Vicenta Gallart

Las nuevas manos de FAARPEE

En el dltimo numero inauguramos esta
seccion dando a conocer a nuestros lecto-
res la personalidad de la Doctora Vilela,
presidenta del Comité Cientifico Médico

Vicenta Gallart Giménez, casa-
da, ama de casa y con dos hi-
jos. El mayor de ellos, Juan, afec-
tado, vive en Valencia, aunque
nacié en Sagunto, a pocos kiléme-
tros de la capital valenciana.

La emisién de un progra-
ma divulgativo sobre la RP en
television la llevé a ponerse en
contacto con la Asociacion de
Afectados en Valencia, y asi fue
como la conoci hace ya mas de
cinco anos.

En un principio, su informacion
acerca de la enfermedad de su
hijo —como en la inmensa mayo-
ria de casos— era escasa pero,
una vez conocio los avatares de
esta dolencia, se puso de inme-
diato a trabajar con nosotros,
incorporandose en 1991 a la junta
directiva de la Asociacion.

Decidida

Vicenta es una mujer de ideas
muy claras y decidida, como de-
muestra cada dia, sobre todo en
aquellas situaciones delicadas
donde con corazén y energia ha
llamado a una serena reflexion
para que se haga aquello que mas
nos pueda beneficiar a todos los
afectados de RP.

Su actividad desde el ano 1991
es incesante:

A finales de 1991, la elegimos
presidenta de nuestra Asociacion,
de la gue ha sido portavoz en la
Federacion de Asociaciones de
RP desde 1994.

En 1993, nos embarcd en una
empresa tan apasionante como
es participar en el Programa
Europeo HELIOS Il de accién con-
certada, dedicado a la elaboracion
de la futura politica europea sobre
personas discapacitadas. El ano
pasado organizd en Valencia un
encuentro internacional de este

Vicenta Gallart.

programa y los que la ayudamos
pudimos ver el carino y la admira-
cion que despierta entre sus cole-
gas europeos venidos de Irlanda,
Escocia, Bélgica, Luxemburgo y
Grecia. Gracias al empuje de
Vicenta, la reunion fue un éxito
rotundo de organizacién, pero
esta no es la seccibn mas apro-
piada para hablar detalladamente
del programa HELIOS .

Entrega

No tiene ningun problema en
organizar una charla en el pueblo
mas remoto en cuanto se lo pida
bien un afectado, bien un grupo
de profesionales. Actualmente
tiene montado un programa de
convivencia y cooperacion social,
sobre todo para los mas jovenes,
con el que, a través de reuniones
periddicas, trata de ayudar a los
afectados en aquellos temas que
tienen que ver con las distintas
formas de superar las consecuen-
cias de la enfermedad en la vida
cotidiana.

También en 1993, organizé en
el Colegio de Médicos de Valen-
cia, la Primera Jornada Multidisci-
plinaria sobre Retinonis Pigmenta-

Asesor. Hoy es el turno de la flamante pre-
sidenta de FAARPEE, dona Vicenta Ga-
llart, en cuyas manos estara el timon de la
Federacion en los proximos tres anos.

ria en la Comunidad Valenciana.
Alli se trataron fundamentalmente
dos aspectos: uno puramente
cientifico y otro social, corrobo-
randose avances importantes en
ambos ambitos, gracias a la cola-
boracién de afectados y profesio-
nales. En su dia, ya public¢ la Aso-
ciacion un libro con los resultados
de aquella jornada, a cuyo éxito
contribuyo, una vez mas, la entu-
siasta actitud de nuestra presi-
denta.

Entidad de Utilidad Publica

El Consejo de Ministros del 27
de enero de 1995 declard
Entidad de Utilidad Publica a la
Asociacién de Afectados de RP
de la Comu-nidad Valenciana, en
reconocimiento a la gran activi-
dad cientifica y social que desa-
rrolla la asociacién que Vicenta
representa.

Ahora, la Asamblea General de
la Federacion la ha nombrado pre-
sidenta de FAARPEE. Para ejercer
esta nueva responsabilidad conta-
ba de antemano con el respaldo
de la Asociacién Valenciana vy, a
tenor de los resultados de la vota-
cién, también tiene el apoyo
mayoritario de las restantes aso-
ciaciones del Estado. Sin desme-
recer a sus predecesores —que
tuvieron que superar muchas vy
graves dificultades— auguro para
Vicenta un periodo de presidencia
lleno de éxitos.

Estoy segura de que al elegir a
Vicenta Gallart, gracias a su ener-
gia y, eso si, arrimando todos el
hombro, seguiremos, como a ella
le gusta decir, abriendo puertas a
la esperanza, para ganar la lucha
contra la ceguera.

LOLA SANCHEZ
Valencia
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Un libro sobre
Retinosis Pigmentaria

El pasado diciembre tuvo lugar en Oviedo
la presentacion del libro Retinosis Pig-
mentaria: clasificacion y tratamiento. El
acto estuvo organizado por la Asociacion

El acto contd con la presencia
del profesor Fernandez-Vega
Sanz, catedratico de Oftalmologia
de la Universidad de Oviedo y
miembro del Comité Cientifico-
Médico Asesor de la FAARPEE,
qgue hizo una resena de la trayec-
toria de la autora, la doctora Sara
Maria Gutiérrez Torre. Como to-
dos sabemos, la doctora Gutiérrez
lleva mas de cinco anos investi-
gando sobre RP.

Acerca de su libro y de la RP, la
doctora comenta que “hemos ha-
blado muchas veces, pero no sufi-
cientemente, sobre la Retinosis
Pigmentaria: qué es, por que y co-
mo se produce, como podemos
combatirla... A pesar del esfuerzo,
continuamos sin respuestas cla-
ras y contundentes. Con este libro
queremos poner al alcance de
todos lo mas destacado de nues-
tros conocimientos acerca de
este tema y, sobre todo, hacer
una llamada de atencion: no tene-
mos respuestas claras porque
no hemos estudiado suficiente-
mente a fondo esta enferme-
dad, no porque sea la Retinosis
Pigmentaria algo imposible de
llegar a conocer y atajar.

El Unico camino para salir de
este atolladero, de este cajon de
sastre denominado enfermedad
incurable es, sin duda, la investi-
gacion:

- Investigacion cli-
nica que nos permi-
ta llevar a cabo una
clasificacion mas
exhaustiva, mas cer-
tera. En este cam-
po, vuestra colabo-
raciéon es imprescin-
dible ya que sois la
fuente de informa-
cion por excelencia.

Investigacion
genética para tratar
de esclarecer los pa-
trones de herencia e
incluso las alteracio-
nes concretas que
provocan la degene-
racion, lo cual permi-
tiria cortar el mal de raiz.

- Investigacion en el campo de
los trasplantes, tanto de epitelio
pigmentario como de fotorrecep-
tores, que podrian llegar a ser un
importante tratamiento paliativo,
no solo para las retinosis pigmen-
tarias, sino también para muchos

Sara Maria Gutiérrez Torre

Asturiana de RP, que, junto con el Servicio
de Publicaciones de la Universidad de
Oviedo, ha hecho posible que este intere-
sante trabajo viese la luz.

otros trastornos retinianos.

En resumen, con el libro Reti-
nosis Pigmentaria: clasificacion y
tratamiento os ofrezco una amplia
revision bibliografica sobre todos
los aspectos de
esta enfermedad vy
la wvaloracion que
durante mas de
cuatro anos he reali-
zado de los trata-
mientos que se apli-
can en este mo-
mento. Pero, sobre
todo, quisiera trans-
mitiros mi convenci-
miento de que
hallar una solucion
es posible, solo hay
que buscarla activa-
mente.”.

Como informacion
complementaria,
podemaos afnadir
que el libro estad a disposicion de
cualguier persona interesada en &l
teléfono de la Asociacion Astu-
riana al precio de 1.400 pesetas.

ANDRES MAYOR
Asociacion Asturiana de RP
Oviedo

ASOCIACION DE AFECTADOS DE RETINOSIS

PIGMENTARIA DE EUSKADI “A.A.R.P.E.”

C/ ITURRIBIDE 26, Entreplanta dpto. 6
48006 Bilbao - VIZCAYA

Caja Laboral - Arenal 2, Bilbao.
N° C/C 0830033573 - Cod. Entidad 3035 - Cod.
Sucursal 0083.
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BActividad asociativa

Euskadi: premios
de investigacion

El pasado dia 12 de ene-
ro se hizo entrega del Pre-
mio de Investigacion Reti-
nosis Pigmentaria 1995,
concedido por la Asocia-

El premio consistio en la entre-
ga de una placa y diploma al
Instituto Cientifico Multidisciplinar
Jovellanos, de Bilbao, por su tra-
bajo de investigacion
Estudio caso-control

Hubo inter-

cion de Afectados de
Retinosis Pigmentaria de
Euskadi y el Fondo Vasco
de Investigacion —Euskal
Ikerketa Fondoa RP—.

Vasco de Salud); don Francisco
Dehesa —director del Area de
Salud del Ayuntamiento de
Bilbao—; y don Francisco Javier
Goiriena de Gandarias
—decano de la Facul-

de aminoacidemia en . tad de Medicina de la
sangre, equilibrio elec- Cal’l’lbl() de Universidad del Pais
trolitico y disbacterio- Vasco—.
sis Jco,oyrofo’gr'f:a! en galardones Con po_ster_iortdad al
T ran T  emireel  aoey el b
Sl p
Instituto mismo, el presidente
La entrega del Instituto Jovella-
El acto se realizé en JOVEllaﬂOS nos, doctor Arranz, y

Casa Vasca de Bilbao,
y al mismo asistieron,
entre otras personali-
dades, dona Gloria
Urtiaga —esposa del
Lehendakari—, quien hizo entrega
del premio; don Josu Ortuondo —
alcalde de Bilbao— y su esposa;
el doctor Fernando Astorki (direc-
tor general de Osakidetza-Servicio

y la
AARPE

tras unas emotivas
palabras, hizo entre-
ga, a su vez, de un
premio a dona Bego-
na Urchaga, responsa-
ble de investigacién de la Asocia-
cion de Afectados de Retinosis
Pigmentaria de Euskadi, por su
gran dedicacion a los afectados
de RP.

Un momento del acto de entrega de los premios.

Ssssssssssssasssnas

R

Programa ‘Helios II’

Desde 1993, la Asociacion de
Valencia participa en el Progra-
ma Europeo de ayuda a minus-
validos Helios Il, dentro del
Area sobre Integracion Social y
Vida Autonoma, encuadrada en
el Grupo Tematico n® 7.

En 1995, este Grupo Tematico
ha desarrollado sus trabajos cen-
trandose en el tema Formas de
reducir las barreras socio-psicolo-
gicas experimentadas por per-
sonas con discapacidad sensorial.

Tras celebrarse en enero un
seminario en Londres para reco-
ger los resultados del trabajo del
ano anterior, el Grupo Teméatico n®
7 se reunid en mayo en Bélgica,
en septiembre en Grecia y en
noviembre fue la propia Asocia-
cién Valenciana la que organizo el
encuentro. En diciembre se ha
celebré en Atenas el Seminario
Final de Ano donde cada grupo
expuso sus conclusiones.

En cuanto a la visita de estudio
celebrada en Valencia, ésta tuvo
lugar del 15 al 18 de noviembre.
Aparte de celebrarse tres sesio-
nes de trabajo, el grupo visitoé ins-
talaciones de la ONCE en Valen-
cia y Alicante, asi como el Institu-
to Valenciano de Audiofonologia y
el hospital La Fe, al tiempo que
recibio la visita de varios miem-
bros de la Federacidon Valenciana
de Sordos. A la Cena de Gala que
ofrecié la Asociacién con este
motivo asistio la doctora Vilela
como presidenta del FIEDR vy la
doctora Beneyto.

La impresion general es que
nuestros colegas europeos se
marcharon de Valencia muy satis-
fechos del trabajo realizado, asi
como de la organizacién del
encuentro.

En cuanto a los resultados de
este programa, hasta el momento
se han venido desarrollando visi-
tas de estudio en las que se inter-
cambian experiencias y conoci-
mientos sobre el mundo de la dis-
capacidad sensorial. Habra que
esperar a la finalizacion del pro-
grama para poder hablar de resul-
tados palpables.
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| Dia Internacional de

la Retinosis

Al margen de conferencias, jornadas de
convivencia y otras actividades divulgati-
la celebracion
del | Dia Internacional de la Retinosis

vas de indudable interés,

La calurosa acogida en Espana
de la iniciativa internacional hace
presuponer que en proximas edi-
ciones de esta festividad se alcan-
zaran grandes éxitos de repercu-
sion social que redundaran, a su
vez, en beneficio de todos los
afectados.

En las Canarias, la Asociacion
de Afectados organizé una jorna-
da cuyo principal objetivo era la re-
caudacion de fondos des-
tinados a los proyectos
de investigacion existen-
tes en la actualidad y que
estudian los aspectos
genéticos de la enferme-
dad y sus posibles vias de
tratamiento. Muchas per-
sonas contribuyeron con
su colaboracion desinte-
resada a la realizacién de
los distintos actos a lo
largo de mas de doce
horas. El Paseo de Las
Canteras y la Avenida de
Mesa y Lopez —en Las

por un miembro de la Casa
Regional de Asturias, que quiso
aportar su granito de arena y con-
tribuir con un generoso gesto al
éxito de este evento internacio-
nal.

Famosos

Durante la manana, hicieron
acto de presencia algunas autori-
dades y personalidades vincula-

Pigmentaria

Pigmentaria el pasado 23 de septiembre
ha constituido la principal actividad de
todas las asociaciones de RP en Espana
durante el segundo semestre de 1995.

conocer, se recaudaron 100.000
pesetas para el Fondo de Inves-
tigacion de FAARPEE.

En Castilla-La Mancha, no sélo
se organizd una sesion informati-
va en la que se visualizé el video
de investigacion, sino que tam-
bién se convocd a los medios de
comunicacion para informarles
sobre la Asociacion, los proble-
mas de los afectados, la inciden-

Palmas de Gran Canaria—  psj también puede llegar nuestro dinero.

fueron los puntos neurél-

gicos donde se establecieron sen-
das mesas petitorias y por donde
un nutrido grupo de voluntarios
pasearon las huchas de cuesta-
cién. Un aspecto original de la
colecta fue el mapa gigante apos-
tado en el suelo de la plaza Saulo
Tordn, de Las Palmas, con el logo-
tipo de FAARPEE, sobre el que el
publico lanzaba monedas de 100,
200 y 500 pesetas hasta que se
llegaron a completar las iniciales
RP.

Musica

También tuvieron lugar actua-
ciones de diversos grupos fokléri-
cos tipicos de las islas, asi como
un breve recital de gaita ofrecido

das a la vida politica de la capital,
que mostraron su interés por los
fines de una asociaciéon como la
nuestra y que estuvieron recaban-
do informacion a través de los
tripticos y cuadernillos que se
entregaban gratuitamente.

En Aragén, por su parte, la
Asociacidon de Afectados ofrecid
un vino de honor para los socios,
amigos y colaboradores. También
hubo intervenciones en radio y la
prensa local se hizo eco del even-
to.

La Asociacién Valenciana cele-
bré el Dia Internacional de la RP
saliendo a la calle para informar
directamente al publico y pedir su
colaboraciéon. Aparte de darse a

cia e importancia del Dia
Mundial de RP... Parte de
las entrevistas radioféni-
cas de la COPE fueron
escuchadas por afectados
de Granada que llamaron
para pedir un teléfono de
contacto en su Comuni-
dad Autéonoma.

Ademas, en el trans-
curso de esta jornada se
celebrd una comida de
confraternizacion a la que
asistieron afectados de la
Comunidad, miembros
del Consejo Territorial de
la ONCE y destacadas
personalidades. La Aso-
ciacion de Castilla-La Mancha se
encarg6 de traducir la documenta-
cién internacional sobre esta cele-
braciéon, asi como de elaborar el
cartel anunciador del acto para
FAARPEE, y tiene a disposicion
de los interesados una cinta de
cassette con las declaraciones de
la presidenta de FAARPEE, de
don Luis Palacios, de nuestro pre-
sidente regional y de especialis-
tas. El precio de la cinta es de
1.000 pesetas, que van destina-
das integramente al Fondo de
Investigacién.

Mas actividades
La Asociacion de Madrid opina
gue el 23 de septiembre no es la

Visién /26
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fecha mas idonea para celebrar
este Dia Internacional por estar
muy proximo al final del periodo
vacacional del verano. De todas
formas, organizé una recepcion
oficial a la que asistie-
ron mas de 100 perso-
nas y que contd con la

La

La Asociaciéon Balear, por otro
lado, celebré una comida de her-
mandad en el Restaurante Son
Berga, de Palma de Mallorca, a la
que asistieron varios oftalmélo-
gos, afectados, fami-
liares y amigos. Se
contdé con la inestima-

presencia de diversas CClEbraCién ble presencia del
osomicies 1 g0 amplia- 370 B,
SoETIS mente i D
Sor o reience o Secundada 58 SR 5 00
dooe Mo o POT 18 280~ o lecnlee Loks
s del INSaLUD, y N e
nuestra entraﬁa’ble naCIOHaleS te recogida en los me-

amiga la doctora Ayu-

so. En torno a la fecha

del 23 de septiembre, se intervino
desde Madrid en diversos progra-
mas de radio para divulgar los
objetivos de la Asociacion.

dios de comunicacion
de Mallorca.

La Asociacion de Extremadura
también celebro el Dia Mundial de
la RP el 23 de septiembre. En la
Plaza de Espana, de Meérida,

desde las 10 de la manana hasta
las 11 de la noche, tuvieron lugar
diferentes actos a los que asistie-
ron diversos personajes tanto de
la vida politica extremena, como
del mundo deportivo —Pepe
Fouto, presidente del C.F. Mérida,
dono camisetas, pins... para con-
tribuir al acto—. El mundo del arte
también participd en este evento:
Rafael Ortega, ceramista extre-
meno, dond algunas de sus obras,
en tanto que Antolin Benitez, can-
tautor emeritense, deleitd a los
asistentes con sus canciones. La
actividad fue ampliamente recogi-
da y difundida a través de los
medios de comunicacion de la
region.

En lo que se refiere a la cues-
tion econdmica, para recaudar
dinero a beneficio del FIEDR, la
Asociaciéon Extremena dispuso
una serie de cintas adhesivas
donde el publico aportaba sus
donativos.

-------------------------------------------------------------------------------------------------- SEssssEssEREERARRRRRERRRR RSN

A beneficio del FIEDR

Ya se han recogido en el repor-
taje anterior algunas iniciativas
para recaudar dinero a beneficio
del FIEDR por parte de varias aso-
ciaciones, aprovechando el | Dia
Internacional de la RP. Sin embar-
go, dichas actividades no han sido
las Unicas desarrolladas en 1995.

Combinando los aspectos so-
cial, ludico y benéfico, practica-
mente todas las asociaciones han
organizado jornadas, comidas o
cenas de convivencia en las que
se aprovecha para hacer tombo-
las, sorteos o rifas cuyos bene-
ficios van a parar al FIEDR. Asi,
por ejemplo, la Asociaciéon Anda-
luza celebré en noviembre una
cena-tombola siguiendo una tradi-
cion de varios anos; también la de
Madrid organizé una jornada el 19
de noviembre a la que asistieron
el director general de la Fundacién
ONCE vy la doctora Ayuso, entre
mas de 175 personas; en Zara-
goza, fue en diciembre cuando se
organizd una cena benéfica. Fue
una velada muy agradable y dis-
tendida, con la especial colabora-
cion del Salon de Peluqueria Joseée
Antonio y de don Carlos Forcén.

La venta de participaciones
para el Sorteo de Navidad de la
Loteria Nacional, con recargo a
beneficio del FIEDR, es una activi-
dad que han llevado a cabo varias
asociaciones como las de Anda-
lucia, Asturias, Baleares, Madrid y
Valencia, entre otras. A la Asocia-
cion de Valencia le ha tocado una
pedrea en el numero que jubagan.

En Navarra, desde finales de
noviembre hasta el 22 de diciem-
bre, la Asociacion de Afectados
desarrollé la campana Cinco Ces-
tas en Busca de la Luz, cuyos bue-
nos resultados supusieron un
aumento en los recursos del
Fondo de casi 800.000 pesetas.
Habra que pedirles a nuestros
amigos navarros que nos expli-
quen cémo lo hicieron.

Musica

Una iniciativa para 1996 es la
realizacion de un concierto a
cargo del insigne compositor y
gran musico albacetense don
Arturo Moya, quien ha puesto a
nuestra disposicion la labor de sus
alumnos. Esta actividad, patro-
cinada por la Asociacion de

Castilla-La Mancha, se traducira
en un concierto en el Auditorio
Municipal de Albacete, el préximo
mes de junio.

En el ano 1995, el total del
dinero aportado al Fondo de
Investigacién de las Enferme-
dades Degenerativas de la Retina
(FIEDR) asciende a 2.484.500
pesetas, segun el siguiente deta-
lle aportado por el senor Berrocal,
tesorero de la Federacién hasta
este ano:

A) Aportacion de las asociacio-
nes de RP, 2.037.500.

B) Aportacion de empresas pri-
vadas:

-Canon Espana S.A., 50.000.

-Opticos-Optometristas de Ca-
taluna, 105.000.

C) Aportaciones
292.000.

Nuestro mas sincero agradeci-
miento a todos los que han parti-
cipado en el trabajo de recauda-
cién y a todas las personas fisicas
y juridicas que, con sus donativos,
colaboran activamente en nuestra
busqueda de una solucién a nues-
tra enfermedad.

iiMUCHAS GRACIAS!!

privadas,
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Festival en pro de la RP. £l
17 de noviembre se celebré en el
Hotel Vetonia de Almendralejo —
Badajoz—, el | Festival en pro de
la RP en Extremadura. Organizado
por Antolin Benitez y patrocinado
por la Asociacién de RP de
Extremadura (ARPEX), contd con
la actuacién desinteresada de
Conchi Baez, Duo Maria Luisa y
Pepe, Sami, José Villar, Miguel
Vargas y su cuadro flamenco, y
Antolin Benitez. El dueno del
Vetonia facilité el local, en tanto
que Bodegas Indiosa y Ia
Bodeguilla de Almendralejo rega-
laron el cava que se ofrecid al
publico.

Convivencia y Coopera-
cion Social. En febrero de
1995, la Asociacién de Valencia
presenté a la Conselleria de
Treball y Afers Socials de la Co-
munidad Valenciana un ambicioso
Programa de Convivencia vy
Cooperacion Scocial, que merecié
la concesién en junio de una
ayuda de 275.000 pesetas para su
desarrollo en 1995,

En abril y mayo se celebraron
varias reuniones de trabajo entre
la trabajadora social, la pedagoga
y la psicdloga con la presidenta de
la Asociacién para preparar el
material y el desarrollo de las con-
ferencias, y en mayo se estable-
cieron los contactos pertinentes
con los distintos ayuntamientos
donde habia que realizar las con-
ferencias. En junio, la Asociacion
organizd6 un encuentro con los
afectados de RP por grupos de
distintas edades para organizar el
trabajo del programa. Las confe-
rencias empezaron a pronunciarse
tras el verano y, en 1995, han teni-
do lugar en Morella y Castellon —
agosto—, Requena, Gandia, Cas-
tellén y Valencia —octubre—. El
éxito ha sido importante, y ha
supuesto un gran estimulo para
seqguir en esta lucha contra la RP
en su flanco social.

Otras actividades.

*En Andalucia se celebré en
junio una entrevista con el doctor
don Javier Lavid, colaborador del
doctor Peter Gouras en trabajos
sobre trasplantes de epitelio pig-
mentario. En dicha reunién se
solicitd informacion sobre los tra-

bajos realizados y se concretaron
fechas para proximas conferen-
cias a nuestros asociados.

Ya en septiembre, componen-
tes de la junta directiva de la
Asociacion Andaluza se entrevis-
taron con los doctores Antinolo y
borrego, de la Unidad Genética
del H. U. Virgen del Rocio, de
Sevilla, estableciendo contacto
con el doctor Laza. En el mes de
febrero de este ano, se han orga-
nizado una serie de conferencias
médicas donde disertaran los doc-
totes Antifolo, Ruiz Laza y Javier
Lavid.

el a Asociacion de Aragon orga-
nizé un acto de presentacion del
video elaborado por la Asociacion
de Asturias, que causo grata
impresion a los asociados. Por
otro lado, la presidenta de la
Asociaciéon asistio como invitada
al seminario sobre contactologia y
nuevas tecnologias, organizado
por el doctor Brito.

*En el 95, la Asociacién Balear
(ABARP) ha obtenido importantes
logros, destacando la puesta en
funcionamiento de la Unidad de
Control y Seguimiento, que tiene
su sede en el Hospital de Son
Dureta, bajo la direccién del doc-
tor Olea y su equipo de colabora-
dores. Por otra parte, las conver-
saciones mantenidas con la
Coordinadora de Minusvélidos
han hecho posible que, desde
enero del 96, ABARP disponga de
un despacho en su sede, los
lunes de 10 a 13 horas.

Ademas, el pasado 7 de octu-
bre ABARP celebré en Palma de
Mallorca una conferencia-cologuic
sobre RP, a cargo del oftalmdlogo
e investigador doctor Lavid.

e|gualmente, a primeros de
octubre empezd a funcionar la
Unidad de Control y Seguimiento
para los afectados de RP en
Castilla y Leon, ubicada en el
Hospital Pio del Rio Hortega, de
Valladolid. Confiemos en que esta
vez sea la definitiva y no vuelvan a
surgir problemas de control vy
seguimiento en la comunidad cas-
tellano-leonesa.

Ademads, la Asociacién de
Castilla-Leén organizé una jornada
de convivencia en Ledn, el dia 28
de noviembre, con conferencias a
cargo de los doctores Garcia
Estébanez y Gonzalez Caméu.

Este acto tuvo lugar en el Salén
de Actos de la ONCE en Leodn.

¢|_a Asociacion de Madrid viene
desarrollando una campana de
concienciacion ciudadana sobre
los problemas de la discapacidad
visual causada por la RP. Esta
campana se lleva a cabo a traves
de los institutos de bachillerato,
por ser los adelescentes el tramo
de poblacion mas permeable a
este tipo de mensaje; en el Ultimo
trimestre del 95 se visitaron tres
centros educativos. La voluntad
de concienciar a la sociedad sobre
los problemas derivados de la RP
ha llevado a esta Asociacion a
intervenir varias veces en medios
de comunicacién local y regional,
e incluso se han trasladado a la
Fundacién Jiménez Diaz para par-
ticipar en una charla-coloquio con
oftalmélogos, genetistas y perso-
nal no facultativo sobre el com-
portamiento ante la discapacidad
visual.

*En el mes de septiembre,
aprovechando la llegada a
Pamplona de la carpa de la
Fundacion ONCE en la que se
exponian aparatos y tecnologia
para las distintas discapacidades,
la Asociacion Navarra desarrollo
una gran campana en los medios
de comunicacion y entre los ciu-
dadanos, repartiendo 10.000 trip-
ticos de informacion acerca de la
Asociacion y del Fondo de
Investigacion de la RP.

A mediados de noviembre, la
Asociacion Navarra tuvo la oportu-
nidad de que el doctor Garcia
Layana ofreciese una charla-colo-
quio sobre la ultima actualidad
conocida sobre RP, después de
haber asistido al 722 Congreso Na-
cional de Oftalmologia, celebrado
en Salamanca, y a la Conferencia
Internacional denominada JER-
MOV, celebrada en Montpellier —
Francia—. Fue un éxito.

*En marzo, la Asociacién Valen-
ciana organizé un ciclo de confe-
rencias a cargo del grupo de
investigadores sobre RP de esa
comunidad, en el Salén de Actos
de ONCE en Valencia.

Ya en junio, la AARPCV celebro
una reuniéon informativa con los
afectados del Sindrome de Usher,
y en diciembre se organizé una
conferencia informativa sobre RP
en Elche —Alicante—.
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Visiones: 1996

Estimado/a amigo/a:

Es para nosotros un privilegio invitarle a asistir a Visiones: 1996, presentado por la Fundacion
Lucha contra la Ceguera juntamente con el 92 Congreso Mundial de la Asociacién Internacional de
Retinosis Pigmentaria (IRPA), que se celebrara el préximo mes de agosto en Washington, DC.

1996 marca un hito principal para la Fundacion y para IRPA. A lo largo de los pasados 25 afos, la
cooperacion internacional ha proporcionado drasticos avances en la busqueda de una solucién para
curar las enfermedades degenerativas de la retina. Por esa razon hemos elegido Commitment to a Cure
—Objetivo: la curacion— como tema para esta conferencia.

Juntos, la Fundacién e IRPA acogeran a méas de 1.000 invitados nacionales e internacionales en
representacion de 32 paises. Podemos asegurarle que seré la mayor y mejor conferencia hasta la fecha.
La Junta Nacional de Patronos de la Fundacién y los dirigentes de IRPA han organizado un programa
informativo con interesantes actos sociales y excursiones. Durante los seis dias que dura esta confe-
rencia, usted obtendra un extraordinario beneficio de las sesiones de trabajo sobre investigacion y
lucha, tendra la oportunidad de trabajar en grupo y disfrutar del drea de exposiciones.

Esperamos que vaya haciendo ya los planes para reunirse con nosotros en Washington, DC, y que
anime a otras personas de su entorno a asistir. Todo lo que usted necesita para inscribirse podréa encon-
trarlo en los folletos que se encuentran a disposicion de los interesados en todas las asociaciones de
Afectados de RP. En cuanto recibamos su inscripcién, le remitiremos un paquete de informacion com-
plementaria que le ayudara a planificar su viaje.

Esta conferencia va a resultar una de las reuniones sobre enfermedades oculares mas compren-
siva del mundo. jNos hard mucha ilusién darle la bienvenida a los Estados Unidos en 1996!

CHRISTINA FASSER

Presidenta IRPA

BOB GRAY

Director Ejecutivo

Fundacion Lucha contra la Ceguera

/FAARPEE precisa de su ayuda!

Para cubrir los fines sociales previstos, incluida la publica-
cion de esta Revista, FAARPEE precisa del apoyo economi-
co de todo aquél que pueda hacer un donativo, con inde-
pendencia de su cuantia.

FAARPEE agradecera la transferencia de donativos en este
sentido a su Cuenta Corriente del Banco Central-Hispano,
cuyos datos son los siguientes:

Entidad: Barnco Ceritral-F1ispcarto
Agericia Surcursal »2° 7

Pl. Canalejas, I - 28071 <4 MADRIID
S C 12° OO<4£9 0007 1 1271228 7




DIRECTORIO DE LA FEDERACION DE ASOCIACIONES DE AFECTADOS
DE R.P. DEL ESTDO ESPANOL - FA.A.R.P.E.E.

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 Mufioz

. AARRPRC
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

, A e
Yo gy 1AV

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 Vigon, 19 Bajo, Edif. ONCE
26003 LOGRONO

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

ASOCIACION ARAGOMNISA

£l
AIMNONS PIOMENTARIA

ASOCIACION DE ARAGON
P.? de Echegaray y Caballero, 76

Edif. ONCE - 50003 ZARAGOZA
Telf. (976) 28 24 77. Fax 28 38 87
Presidenta: Concepcion Miguel Marzo

\ <,
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 Gomez Ibfez

ASOCIACION DE EUSKADI
¢/ Iturribide, 26, Ent., Dpto. 6!
48006 BILBAO

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

8

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

07013 PALMA DE MALLORCA

Telf. (971) 79 31 48. Fax 71 12 57
Presidente: Juan Verger Gomila

ASOCIACION DE MURCIA
¢/ Juan Ferndndez, 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 380 03 11
Presidenta: Vicenta Gallart Jiménez

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 Regano Sanz

Z8
VK
(L~ ¢
ra U
ASOCIACION DE EXTREMADURA
¢/ Luis Braille, 10
06800 MERIDA (Badajoz)

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

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: Germén Lopez Fuentes

3(9)

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

19-7 &l 9.5
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