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Editorial

H emos recibido numerosos testimonios de felici-
tacién por la edicién del primer niimero de nuestra
revista. Una emotiva carta del Dr. Rainald von
Gizycki, Presidente de la Asociacién Internacional
de la Retinosis Pigmentaria - IRPA - y otra del
Secretario General de la Sociedad Espaiola de
Oftalmologfa, Dr. Aguilar Bartolomé, nos han
llenado especialmente de satisfaccién; al mismo
tiempo las felicitaciones recibidas suponen un
estimulo y un compromiso por nuestra parte para
seguir trabajando con renovada ilusién. El primer
nimero de VISION, con una tirada de 3.000
ejemplares, se distribuyé entre nuestros asociados,
cientos de oftalmélogos espafioles, Centros sanita-
rios y universitarios con Departamentos de genéti-
ca y oftalmologia de toda Espafa; asimismo se
repartié entre Centros de investigacion internacio-
nales que trabajan en RP y entre las Asociaciones
RP extranjeras.

Este segundo numero tiene una tirada de 4.000
ejemplares al objeto de que VISION llegue a un
circulo méds amplio de lectores interesados en los
temas especificos de la retinosis pigmentaria.
Queremos recordar que VISION no es una revista
de alta especializacién. Por el contrario, en aten-
cién a nuestros Asociados, lectores preferentes de
la revista, nuestros colaboradores cientificos se
esfuerzan en utilizar un lenguaje de divulgacion,
sin perder, en lo posible, el rigor necesario.

FAARPEE tiene el propésito de mantener esta
tirada en lo sucesivo; se editardn 2 nimeros al afio;
aunque todo depende de los recursos disponibles
para cubrir los costos de edicién y distribucién; la
revista se reparte gratuitamente entre nuestros
lectores.

Nuestro mensaje a los oftalmélogos espaiioles,
rogdndoles que faciliten el contacto de sus pacien-
tes de RP con nuestras Asociaciones, ha encontra-
do el eco que esperdbamos. Son muchos los

pacientes RP y familiares que ahora nos conocen,
gracias a su oftalmélogo y a pesar del escaso
tiempo transcurrido, hemos podido constatar un
incremento en la tasa de nuevos asociados. Mu-
chas gracias a todos los oftalmélogos que tan ama-
blemente han respondido a nuestro mensaje, a
nuestra llamada. Muchas gracias también a nues-
tros amigos y colaboradores en las paginas de este
segundo nimero de VISION; en particular, a la
Dr?. Elvira Martin Oftalméloga-Asesora de la
Direccién General de la ONCE y miembro del
Comité Cientifico-Médico Asesor (CCMA), y al
Prof. J. Carlos Pastor, Departamento de Oftalmo-
logia, Universidad de Valladolid, también miem-
bro del CCMA.

La primera Convocatoria de Ayudas, dentro del
"Programa de promocién de la investigacién RP"
Lucha contra la ceguera, - FAARPEE - ha sido
bien acogida por los oftalmélogos y genetistas
espanoles; muchos nos han solicitado las Bases de
la Convocatoria; se han presentado incluso algunos
proyectos de investigacion para su evaluacién por
nuestro Comité Cientifico-Médico Asesor; todo lo
cual es muy positivo porque demuestra un interés
creciente de los investigadores esparfioles por la
problemitica de la RP.

En las pdginas centrales de este 2° niimero encon-
trard el lector noticia sobre dos Reuniones cientifi-
cas del maximo interés; una, el 7° Congreso de la
International Retinitis Pigmentosa Association -
IRPA - que se celebrard en Johannesburgo (Re-
publica de Suréfrica) los dias 14 y 15 del préximo
noviembre; la otra Reunién, las Conferencias-
coloquio sobre Retinosis, organizadas por la
Federacién de Asociaciones de Afectados de Reti-
nosis Pigmentaria del Estado Espaiiol - FAARPEE
- a celebrar en Madrid. Por primera vez en Espa-
na, se dardn cita, como conferenciantes invitados,
cuatro figuras del méximo prestigio internacional,
pioneros en el estudio e investigacién de la RP.
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SUMARIO

PROGRAMA PARA LA PROMOCION DE LA

INVESTIGACION DE LA RETINOSIS PIGMENTARIA

EN ESPANA

LUCHA CONTRA LA CEGUERA

Por estimarlo de interés para nuestros lectores,
publicamos un breve resumen del "Programa
para la promocion de la investigacion RP" que
ha sido preparado y puesto en marcha por la
Federaciéon de Asociaciones de Afectados por
Retinosis Pigmentaria del Estado Espaiiol -
F.A.A.R.P.E.E.:

Las RETINOSIS PIGMENTARIAS (RP) son
enfermedades degenerativas de la retina; conside-
rada incurable y acompanada a veces por sindro-
mes como la sordera y otros, RP conduce progre-
sivamente a la MINUSVALIA por discapacidad
visual profunda y, tarde o temprano, a la ceguera.

Muchos pacientes, -se estima unos 25.000 en
Espafia- conscientes de que la RP es familiar o
hereditaria, estdn preocupados por sus 0jos y por
los ojos de sus hijos y nietos que, aparentemente
sanos al nacer, podrian desarrollar, a lo largo de su
vida, una enfermedad de pronéstico tan sombrio.

La moderna investigacién médico-cientifica
es su linica esperanza.

"La genética molecular -dice P. Humphries,
que ha localizado el primer gen anémalo que causa
RP (Trinity College, 1989)-, contribuird decisi-
vamente al diagndstico de los pacientes y a la
terapia de ese importante grupo de enfermeda-
des degenerativas de la retina que son las retino-
sis pigmentarias".

Por su parte, el Dr. P. Gouras -Universidad de
Columbia, Nueva York-, pionero desde 1980 de
los trasplantes de células y tejido retinianos con
animales de experimentacion, afirma que hay
"indicadores extremadamente esperanzadores
que ofrecen a personas ciegas la posibilidad de
ver en el futuro, si se continia con estas inves-
tigaciones".

El Dr. Peyman -Universidad del Estado de
Louisiana- informa en la reunién de la ARVO,
Sarasota, Florida, Abril 91, de los resultados
esperanzadores obtenidos, por primera vez en la
historia, con 3 personas que padecen "degenera-
cién macular senil", en estadio terminal, tras el
trasplante autélogo de tejido de epitelio pigmen-
tario.

Lineas de investigacién en marcha -Universi-
dad de Montreal-, estdn logrando significativos
avances en la regeneracién del nervio éptico,
todavia a nivel de experimentacién con animales.

Estos avances de la moderna investigacién
hacen concebir fundadas esperanzas de que la
decisiva batalla en la secular LUCHA CONTRA
LA CEGUERA se estd ganando en bastantes fren-
tes.

Pero el camino por recorrer es atin muy largo
y dificil; por eso, la Federacién de Asociaciones de
Afectados por Retinosis Pigmentaria (RP) -
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F.A.A.R.P.E.E.-asumeel reto de colaborar, codo
con codo, con las Asociaciones afines del extran
jero en el programa de investigacién de la RP y
enfermedades oculares afines -LUCHA CONTRA
LA CEGUERA.

Somos conscientes de que la investigacién
médido-cientifica, subvencionada por el sector
publico estd en crisis, a nivel nacional e interna-
cional. Por eso, aceptamos el reto de promover
también en Espafia la investigacién con financia-
cién privada.

A tal fin, FAARPEE crea un Fondo nacional
de investigacién RP -LUCHA CONTRA LA CE-
GUERA, que pretende recaudar fondos de distinta
procedencia para ayudas a proyectos de investiga-
cién y becas de formacién de investigadores cuali-
ficados en el drea de las retinosis pigmentarias y
enfermedades oculares afines.

Un Comité Cientifico-Médico Asesor (CC-
MA), en coordinacién con el Comité Cientifico de
la Asociacién Internacional RP -IRPA- a la que
Espana pertenece, se encargard de evaluar los
proyectos de investigacién, adjudicando ayudas
con cargo al Fondo, en funcién de las disponibili-
dades, de la magnitud, prioridad y méritos del
proyecto y de los propios investigadores.

El CCMA establecerd, afo por afo, las 4reas

prioritarias sobre las cuales deber4n versar necesa-
riamente los proyectos que los investigadores pre-
senten en solicitud de ayuda; éstas 4reas priorita-
rias se dardn a conocer oportunamente con las
Bases de la Convocatoria para la concesién de
ayudas.

FAARPEE, al elaborar y poner en marcha el
presente Programa para la promocién de la
investigacion RP en Espaiia -LUCHA CON-
TRA LA CEGUERA- es consciente de la respon-
sabilidad histérica que asumimos ante nuestros
hijos y futuras generaciones que serén sin duda los
auténticos beneficiarios de nuestros esfuerzos y de
los frutos de la investigacion.

Asimismo, FAARPEE es consciente de que
todo trabajo serio de investigacién es siempre
positivo y fructifero; ya que felizmente los investi-
gadores encuentran, con frecuencia, lo que no
buscaban ni esperaban, -es el caso bien conocido-
del Dr. Fleming y el descubrimiento de la penici-
lina.

Estamos convencidos pues de que la promo-
cién de las investigaciones del amplio grupo de las
retinosis pigmentarias y enfermedades oculares
afines, redundard también en beneficio de otras
patologias del ojo, serd fecunda y abrird posibili-
dades casi insospechadas para personas ciegas y
con discapacidad visual profunda.

RECUERDA:

Esta no es una revista cientifica de alta especializacion. VISION es una publica-
cién monogrdfica sobre retinosis pigmentaria, dirigida preferentemente a nuestros
Asociados, lectores mayoritariamente no especializados en R.P. Pretende tam-
bién divulgar el conocimiento de nuestro movimiento asociativo y sus fines.
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EJEMPLO DE HUMANITARIA SOLIDARIDAD

NUESTRO COMITE CIENTIFICO-MEDICO
ASESOR

Nos complace publicar la lista, por orden alfabético, de las personas integrantes al dia de
hoy del Comité Cientifico-Médico Asesor (CCMA) de la Federacién de Asociaciones de Afectados por
Retinosis Pigmentaria del Estado Espanol (F.A.A.R.P.E.E.). Atodosellos, que no necesitan presentacion,
nuestro profundo agradecimiento por su ayuda, tan inestimable como altruista, y su colaboracion
desinteresada en nuestra "Lucha contra la ceguera".

Dr. D. Jorge L. ALIO Y SANZ Dr. D. Federico MAYOR ZARAGOZA (2)

Catedrdtico de Oftalmologia
Facultad de Medicina
ALICANTE

Dr. D. Manuel CALLEJON MOCHON
Doctor en Farmacia y Quimica
Departamento de Quimica Analitica
Universidad

SEVILLA

Dr. D. Santiago GRISOLIA (1)

Doctor en Medicina y Cirugia

Fundacién Valenciana de Estudios Avanzados
VALENCIA

Dra. Diia. Elvira MARTIN
Doctora en Medicina y Cirugia
Oftalméloga

Asesora de la Direccién General de 1a O.N.C.E.

MADRID

(1) En la actualidad, Coordinador del Proyecto
Internacional para el Mapeo del Genoma
Humano.

Catedrdtico de Bioquimica
Facultad de Ciencias
Universidad Auténoma
MADRID

Dr. D. Julio MONTOYA
Departamento de Bioquimica y
Biologia Molecular y Celular
Facultad de Veterinaria
Universidad

ZARAGOZA

Dr. D. J. Carlos PASTOR JIMENO
Catedrético de Oftalmologia
Facultad de Medicina
VALLADOLID

Dr. D. Luis F-VEGA
Catedrético de Oftalmologia
Facultad de Medicina
OVIEDO

(2) En la actualidad, Director
General de UNESCO
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ESTUDIO ELABORADO POR F.A.A.R.P.E.E.

ANALISIS DE COSTE-BENEFICIO DE LA
INVERSION EN INVESTIGACION DE LA R.P.

Publicamos un resumen del Estudio que, con el titulo del epigrafe, ha elaborado un equipo técnico-
econémico por encargo de FAARPEE. (1)

Los resultados del Estudio son concluyentes: los costes socio-econémicos que la RP conlleva son muy
cuantiosos. Merece la pena invertir en investigacién en busca de su prevencién y curacién.

1- INCIDENCIA

La Retinosis Pigmentaria (RP) es una progresi-
va degeneracion retiniana de base genética,
considerada como incurable desde que se diag-
nosticé por primera vez a mediados del siglo
pasado. Entre unas 3.000 enfermedades heredi-
tarias de la especie humana, la RP ocupa, por
incidencia, el 5° lugar. Estamos en presencia de
una familia de afecciones retinianas graves, con
el nombre comiin RP, por lo general, invalidan-
tes y conducentes a la ceguera.

Se sabe que son numerosos los genes implicados
que condicionan los diversos tipos y patrones
genéticos de la enfermedad (autosémico- domi-
nante, recesivo y ligado al sexo). Existen tam-
bién casos esporddicos.

Actualmente la RP es una de las principales
causas productoras de ceguera "legal"; unas
veces en plena juventud; otras, en edad madura.

Incidencia: No existen atin estudios epidemiol4-
gicos en Espana; por comparacion con paises de
nuestro entorno podria haber unos 20.000

nes a nivel mundial. Estas cifras aumentan si se
contabilizan también otras degeneraciones reti-
nianas afines a la RP (coroideremia, atrofia
girada, etc.). Portadores de genes RP que, sin
padecer la enfermedad, podrian transmitirla a su
descendencia: Unas 480.000 personas en Espa-
na; unos 100 millones a nivel mundial; se estima
que 1 de cada 80 personas, sin saberlo, podria
ser portadora de algin gen recesivo RP.

2-ESTIMACION DE COSTES ANUALES

DERIVADOS DE LA RP EN ESPANA.

- Por pensiones de invalidez (incapacidad vi-
sual): 1.386 millones Pts./afio.

- Por beneficios de trabajo no aportados al PIB
a consecuencia de la invalidez laboral; 1.568
millones Pts./ano.

- Por costes sanitarios y otros 4.503 millones
Pts./aio.

pacientes en Espafia; mds de 100.000 en la
Comunidad Europea (CE) y cerca de 4,5 millo-

Total costes anuales de la Retinosis Pigmentaria;
7.457 millones de Pts./afio.
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ESTUDIO ELABORADO POR F.A.A.R.P.E.E.

NOTA:

Las cifras "estimadas" se consideran cifras - Beneficios sociales

minimas. Las cifras "contabilizadas" (por pen-
siones de invalidez, atencion sanitaria, ayudas
Opticas, rehabilitacién, etc.) en la Repiblica
Federal de Alemania ascienden a unos 500
millones de DM; o sea, unos 33.000 millones
de Pts./ano.

Extrapolando estas cifras al caso espaiiol,
resultarian unos 25.500 millones Pts/afo.

3- BENEFICIOS DERIVADOS DE LA INVES-
TIGACION RP

- Beneficios econémicos, al ahorrar los cuan-
tiosos costes que ocasiona la RP una vez que,
fruto de la investigacién, se logre prevenir y
curar la enfermedad.

- Beneficios médico-sanitarios:

Diagnésticos precoz y prenatal, por apli-
cacion de las modernas técnicas de genética
molecular.

Identificacién de portadores de genes RP para
asesoramiento de parejas que, deseando tener
hijos, posean antecedentes familiares o sospe-
chosos de RP.

Decenas de miles de espanoles, cientos de miles
en la CE y millones de pacientes en el mundo,
tienen en la investigacién un rayo de esperanza
para resolver, al fin, la grave problematica que
a pacientes y familiares, de hoy y de manana,
depara la RP, evitando su posible secuela final:
la ceguera.

Beneficios varios:

La promocién de la investigacién espanola de la
RP y su incorporacién a programas interna-
cionales contribuird a:

. Elevar el nivel de competencia y especializa-
cion de nuestros Centros de investigacién a
través de un intercambio constante de infor-
macién y de personal investigador con Centros
extranjeros del mayor prestigio.

. Mejorar el clima interior (tan necesario como
undnimamente sentido), para evitar la sistemati-
ca fuga de nuestros cerebros también en el
campo de las investigaciones en biomedicina.

(1) A peticion del interesado, FAARPEE fa-
cilitard detalles del Estudio.

A LOS OFTALMOLOGOS:

Son muchas las familias y pacientes afectados de R.P. que ignoran nuestro movimiento asociativo y
sus fines. Nuestro problema radica en establecer contacto con dichas familias y pacientes. Por eso,
estaremos muy agradecidos a todo oftalmdlogo que facilite el contacto de sus pacientes con nuestras
Asociaciones, cuyas direcciones y teléfonos figuran en la contraportada.

Muchas gracias a los muchos oftalmélogos que tan amablemente han respondido al mensaje del pri-
mer nimero de VISION (Diciembre 1991); nuestra tasa de nuevos Asociados se ha incrementado.
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ESCRIBE EL PROF. J. CARLOS PASTOR, MIEMBRO DEL CCMA

LA MEDICINA CIENTIFICA Y LA QUE NO LO ES

"Conservar la salud y curar las enferme-
dades, tal es el problema que la Medicina ha plan-
teado desde su origen y cuya solucién cientifica atin
persigue”.

Asi comienza una de las obras fundamenta-
les que mds han influido en el pensamiento y en la
forma de actuacién de los médicos de esta genera-
cién, la "Introduccién al estudio de la medicina
experimental" de Claude Bernard, uno de los pio-
neros en la aplicacién del método cientifico a las
ciencias bioldgicas.

Ese método implica en todas sus fases el ejercicio
continuo de la més desapasionada pero implacable
critica. Y es precisamente esa critica lo que da
valor a ese procedimiento de trabajo intelectual del
que, consciente o inconscientemente, nos benefi-
ciamos todos, dia a dia.

Ante un descubrimiento, realizado incluso
por el cientifico mds prestigioso, el resto de la
comunidad de investigadores se pone en guardia,
comenzando una intensa labor de critica, de anéli-
sis pormenorizado de todos los pasos del proceso.

La Medicina no es ajena a estos procedi-
mientos. Es mds; probablemente por la transcen-
dencia de sus investigaciones, el método cientifico
y con €l la critica se han desarrollado de una forma
muy especial.

Los nuevos tratamientos que mejoran los ya
existentes, o aquellos otros que tratan de curar o
aliviar las enfermedades incurables, los procedi-
mientos de diagnéstico que permiten a los médicos
ser mds precisos, los elementos de control que
hacen que la Medicina sea cada vez mds segura,
todo absolutamente todo, es sometido a la mds

feroz de las criticas por parte del resto de los
profesionales, que actian en ese momento como
los defensores de toda la Humanidad.

Sélo después de un amplio e intenso debate
anivel cientifico, algunas de las ideas, las mejores,
empiezan a abrirse paso hacia la fase siguiente de
desarrollo y aplicacién.

La historia de cualquier nuevo tratamiento
suele ser muy similar. Todo comienza con unaidea
que puede ser fruto de la casualidad o de un trabajo
programado. A partir de entonces se realizan las
primeras comprobaciones. Normalmente sobre
animales en los que se ha reproducido de la forma
mds exacta posible la enfermedad de los seres
humanos.

Tras comprobar que se obtiene algtin bene-
ficio, comienza otra etapa muy laboriosa, encami-
nada a asegurar que no se producen efectos adver-
sos, 0 que si se producen, pueden ser controlados
y desde luego en ningiin caso los riesgos superan a
los posibles beneficios. Esta fase suele consumir
anos de esfuerzos de los investigadores y en ella se
intenta averiguar no sélo las reacciones adversas a
corto y largo plazo sino otros aspectos fundamen-
tales como la capacidad de alterar a los organismos
jévenes, o a los que estdn en proceso de formacién
como los embriones.

Si el resultado final de esta etapa es juzgado
por los cientificos como positivo, se decide plan-
tear un estudio sobre seres humanos.

Tras varias fases de investigaciéon humana,
las autoridades sanitarias permiten su utilizacién
por parte de los médicos segtin su criterio, que no
lo olvidemos, también debe estar basado en el
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ESCRIBE EL PROFESOR J. CARLOS PASTOR, MIEMBRO DEL CCMA

método cientifico. Pero ni atin entonces se baja la
guardia.

Las unidades de Farmacovigilancia inten-
tan detectar cualquier anomalia que hubiese podido
pasar desapercibida durante la fase de investiga-
cién anterior.

Asfi se produce, bdsicamente, la incorpora-
cién de los nuevos farmacos encaminados a tratar
cualquier tipo de enfermedad.

Un proceso largo, que implica no menos de
10 afos y que intenta garantizar , en la medida de
lo posible , que no sea peor el remedio que la
enfermedad.

Desgraciadamente no todo es asi en la
Medicina. Algunos médicos, movidos por su igno-
rancia, y otros por una falta absoluta de ética,
deciden jugar con la esperanza de los enfermos,
sobre todo de aquellos que padecen enfermedades
para las que la Medicina Cientifica ain busca una
solucién, ofreciéndoles remedios "maravillosos"
fruto de sus "geniales" investigaciones.

Por suerte, sus métodos son siempre muy
parecidos y por lo tanto es fdcil identificarlos.

Sueler ser unos incomprendidos de la
Medicina, denominada por ellos "oficial".

Como sus trabajos no son aceptados en la
revista especializadas, recurren a la prensa del

corazén para ofrecer sus increibles descubrimien-
tos. Son tremendamente aficionados a elaborar va-
cunas, cuyos efectos el resto de los médicos nunca
hemos alcanzado a entender. Y ademds sus dotes
de persuasién suelen ser, y eso si es verdad, mucho
mds destacadas de lo normal.

Para la Comunidad Cientifica Internacio-
nal suponen algo asi como los bufones de la
Ciencia, pero el drama estd en su capacidad de
hacer dafio a muchos pacientes. La ilusion, eso que
nos hace vivir cada dia, es presa fdcil de sus
procedimientos.

Tras el impacto que supone el diagndstico
de una enfermedad incurable. muchas veces se
impone, como mecanismo de defensa muy huma-
no, un rechazo de la realidad. La idea de que el
médico estd equivocado permanece en nosotros
hasta que una serie de diagnésticos similares nos
hacen aceptar lo inevitable.

Luego comienza otra fase, la bisqueda de
un remedio milagroso, cuya existencia desconocen
los profesionales de la medicina oficial, probable-
mente, asi piensa el paciente, porque no estdn al
dia.

No serd hasta mucho después, desengana-
dos, abatidos y por supuesto sin haber encontrado
ninguna mejoria, cuando algunos de los pacientes
se enfrenten a la verdad y acepten que la Medicina
Cientifica, que no descansa, tiene ain muchos
retos por resolver.

Prof. J. C. Pastor Jimeno
Departamento de Oftalmologfa
Universidad de Valladolid.
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REHABILITACION VISUAL

En 1as dltimas estadisticas realizadas entre
los afiliados a la ONCE se ha podido detectar que
en un porcentaje superior al 50%, los pacientes
tenian un resto visual superior a la percepcion y
proyeccion de luz 6 la ceguera total.

Este dato es indicativo de la necesidad de la

aplicacién de programas de Rehabilitacion Visual
sobre las deficientes visuales.

El programa de Rehabilitacién Visual comprende
varias fases:

1? Redaccién de un historial previo para valorar
diferentes pardmetros como son:

- Edad: la préctica y entrenamiento requie
ren mds sesiones de trabajo en un paciente
anciano que un individuo joven.

Comprensién del problema: Es muy im
portante que el paciente de baja vision
comprenda las caracteristicas funcionales
de su patologia, su repercusion y las posi-
bilidades a obtener de la rehabilitacién
visual. Muchas veces, los pacientes mal in-
formados, temen utilizar las ayudas dpticas

creyendo que el esfuerzo que esto supone
podria disminuir su visién residual.

Actitud del enfermo hacia su deficiencia
(deprimido, apdtico, motivado hacia la re-
habilitacion visual ...).

Intentos o experiencias previas en el uso de
ayudas dpticas.

Individualizacién de campos de interés
(personales, profesionales, de ocio...).
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- Caracteristicas del entorno (grado de apoyo
familiar, etc).

Una vez terminada la redaccién de ese
historial previo, el profesional de baja visién ha
podido hacerse una idea del grado de aceptacion
del problema, de las necesidadesy prioridades del
paciente y de los recursos a recomendar.

o Evaluacién clinica de la funcionalidad del
resto visual que estard centrada principalmente en

dos pardmetros:

- Agudeza visual.
- Campo visual.

32 Prescripcion de ayudas a la baja visién:

- Telescopios: Ayuda Gptica para vision leja-
na. Sirven para realizar visualizaciones es-
porddicas (ver el rétulo de una calle, el
nimero de un autobus...).

- Microscopios: Son lentes de alta gradua-
cién positiva suelen ser monoculares.

- Lupas: Son lentes positivas que se utilizan
mds de cerca del texto que el ojo obteniendo
mayor distancia de trabajo que con los
microscopios. Existe una gran variedad de

lupas pudiendo seleccionar la que mds se
adectie a cada paciente, dependiendo de la
tarea a realizar y de las necesidades de
aumentos.

- Lupa televisién: Es un sistema de aumento
electrénico. Se compone de una pantalla,
una cdmara con componentes Opticos de
ampliacién y una mesa donde se coloca el
material (libro, cuaderno, fotografia, etc.).

- Ayudas no dpticas: Son ayudas a la baja
visién que no utilizan lentes de aumento.
Mejoran la funcién visual con o sin ayuda
de instrumentos Opticos: Ej.: ldmparas,
filtros, atriles...

En nuestra experiencia personal considera-
mos que la prescripcién definitiva de todas las
ayudas anteriormente mencionadas, debe ir siem-
pre precedida de un periodo de entrenamiento
durante el cual el profesional en baja visién ensefia
a los pacientes su correcta utilizacién para asi
obtener el mdximo rendimiento y aprovechamiento
del resto visual.

Dra. Elvira Martin
Oftalméloga-Asesora

de la Direccién General

de la O.N.C.E. y miembro
del CCMA de F.A.AR.P.E.E.
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RP FOUNDATION - BALTIMORE - MA - USA, RECOMIENDA LA PROTECCION

SOLAR DE LOS 0JOS

UNA AYUDA A LA RETINOSIS PIGMENTARIA:
LENTES OFTALMICAS. C.P.F.

Existe evidencia para apoyar la teoria de
que las degeneraciones de la retina humana en los
pacientes de Retinosis Pigmentaria resultan acele-
radas por la exposicién a la luz. Se ha tomado en
consideracion la teoria de que la proteccién del ojo
puede hacer mds lenta la degeneracién de la retina.

La Corning Glass Works, importante em-
presa norteamericana fabricante de vidrio oftdlmi-
Co, se propuso crear una lente con filtro protector
que resguardara a la retina de los posibles dafios
originados por la iluminacién. Ello fue por suge-
rencia del Dr. Adrian W. y colaboradores, que
propusieron a la Corning Glass desarrollar una
lente especial para tal efecto. El resultado fue las
lentes C.P.F. 550 que hace referencia a Corning
Photochromatic Filter (filtro fotocromdtico Cor-
ning) y el nimero 550 nos indica en que lugar del
espectro visible nos corta la luz, no dejando pasar
las longitudes de onda por debajo de 550 nm.

Numerosos estudios han demostrado que Ia
luz azul (de gran energfa), que domina el espectro
luminoso, es el principal factor de deslumbramien-
to y de escasa percepcién de los contrastes.

La evolucion de las células debido al enve-
Jecimiento, asi como cierta cantidad de patologfas,
hacen frecuentemente a los ojos hipersensibles a lo
que un ojo normal considera como un deslumbra-
miento débil.

Esta evolucién de las células aumenta de
forma dramitica la difusién de la luz azul en el ojo
Yy provoca una visién borrosa. El deslumbramiento

y la pérdida de contraste provocados por un control
insuficiente de la luz, ocasionan una reduccién de
la agudeza visual.

También en algunos casos, los pacientes
pueden tener necesidad de un tiempo de adaptacién
prolongado y sufrir una fuerte fotofobia.

OUENENOIO!

Desde hace varios afios, Corning ha puesto
a punto una gama de cristales minerales fotocroma-
ticos especiales: los C.P.F. La estructura de estos
vidrios estd modificada en la cara interna de la
lente, gracias a un procedimiento exclusivo. Este
permite obtener caracteristicas precisas de la filtra-
cién del espectro, que se mantienen constantes en
toda la lente independientemente de la correccién.

Las lentes C.P.F. permiten filtrar al menos
el 98% de la luz azul a 3 niveles diferentes.

Corte en nm

e | 527 550

Filtracién

Moderada Media Fuerte
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Ademds estas lentes cortan el 98% de las
longitudes de onda ultravioleta A y el 100% de
ultravioleta B, lo que les hace particularmente
eficaces para proteger los ojos que sufren trastor-
nos como la catarata.

Todas las lentes C.P.F. son fotocromati-

cas. Se aclaran en el interior y se oscurecen en el
exterior, aiin mds intensamente cuando brilla el
sol. Esta caracteristica es muy apreciada por pa-
cientes que sufren de degeneracién macular y que
por tanto se adaptan mal a los cambios de intensi-
dad luminosa.

CURVAS DE TRANSMISION DE
LOS C.P.F STANDARD AL ESTADO OSCURO

Sensibilidad /
Escotopica |

% Transmision

315 380 480
Longitud de onda
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Las lentes C.P.F. DESIGN 511 y 527 pre-
sentan el mismo corte espectral que las C.P.F.
STANDARD 511 y 527, pero filtran la luz visible
de una manera mds intensa y llevan un tratamiento
en superficie, multicapa, dando un aspecto estético
muy apreciado; estd recomendado especialmente
para pacientes que tienen una actividad exterior
importante.

Para escoger la lente idonea dentro de la
gama C.P.F., la eleccion estd en funcién de los

sintomas, del diagndstico y de una prueba por parte
del paciente.

Los sintomas mds caracteristicos son los
siguientes:

- Sensibilidad a la luz fuerte y al deslumbramiento.
- Agudeza visual reducida por pérdida de contras
te.
- Vision borrosa debido a la difusién de la luz
en el ojo.
- Tiempo de adaptacién anormalmente largo.

DIAGNOSTICO

Catarata evolutiva
Implantes intraoculares
Afaquia

Sensibilidad al deslumbramiento
Fotofobia
Degeneracién macular
Retinopatia Diabética
Glaucoma

Retinosis Pigmentaria
Distrofia de la Cérnea
Atrofia éptica
Albinismo

Aniridia

12 eleccién 22 eleccién
CPF 511 CPF 527
CPF 511 CPF 527
CPF 511 CPF 527
CPF 511 CPF 527
CPF 527 CPF 511
CPF 527 CPF 511
CPF 527 CPF 511
CPF 511 CPF 527
CPF 550 CPF 527
CPF 527 CPF 511
CPF 511 CPF 527
CPF 527 CPF 550
CPF 550 CPF 527

Esta tabla de DIAGNOSTICO estd establecida por un estudio de 3000 pacientes, que llevan C.P.F.
STANDARD, pero que igualmente es extrapolable a las lentes DESIGN ya que tienen el mismo
corte en el espectro y filtran la luz azul de manera idéntica.

Departamento Técnico
GENERAL OPTICA, S.A.
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EVALUACION DE USUARIOS Y NO USUARIOS
ACERCA DE LAS LENTES CPF 550

(Estudio realizado por: DIANE L. MO-
RRISETE , doctora en fisiologia del Centro Médi-
co de la Universidad de Stanford; EDWIN B.
MEHR y CURTIS W. KESWICK Optometristas
de la Escuela de Optometria de la Universidad de
California; y PALMER N. LEE del Centro de Ser-
vicios Visuales de Sacramento (California).

Treinta y seis sujetos rellenaron unos
cuestionarios sobre sus experiencias en el
uso de las lentes C.P.F. 550. Veintiséis su-
jetos eran usuarios de las lentes C.P.F. (21
de ellos con retinosis pigmentaria). De los
10 no usuarios que habfan rechazado las
lentes después de un periodo de prueba, 6
de ellos tenian retinosis pigmentaria.

Los sujetos fueron preguntados acerca de
factores tales como: Efectos sobre el tiem
po de adaptacién. Comodidad ocular. Fun
cionamiento visual. Aceptabilidad de la

intensidad del tintado en diversas condicio-
nes de iluminacién. Aspecto estético.

Los usuarios informaron acerca de un tiem-
po de adaptacién reducido en los cambios de ilumi-
nacién, aumento de la comodidad ocular, un fun-
cionamiento visual mejorado con la excepcion de
una mala diferenciacién de los colores y aceptabi-
lidad desde el punto de vista estético. La satisfac-
cién con respecto a la intensidad del tintado variaba
segiin el grado de iluminacién; la utilidad en
diferentes tipos de tiempo atmosférico variaba
también dependiendo de la situacién. Las respues-
tas de los no usuarios fueron mezcladas; era menos
probable que los mismos informaran acerca de
mejoras con las lentes CPF 550 en comparacion
con el grupo de los usuarios.

Los resultados vamos a exponerlos en unas tablas,
resumiendo asf toda la encuesta realizada a los 26
usuarios del estudio.

TABLA 1. Efectos sobre los tiempos de adaptacién de los usuarios (N -26)

Respuestas
Situacién Disminuido No disminuido No estd seguro
Tiempo de adaptacion desde
luz débil a luz brillante 23 1 2
Tiempo de adaptacién desde
luz brillante a luz débil 15 7 4
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TABLA 2. Factores de comodidad y efectos oculares indicados por los usuarios.

Respuestas

Situacién Mis Menos Igual No estd seguro No aplicable

Fatiga

durante la lectura
Dolores de cabeza
Cansancio ocular
Inflamacién ocular
Sensacion de arena
en los 0jos. 0 15
Comodidad ocular. 26 0 0 0 0

14
23
19

= Oh W

(=il = i == I =]
— e O
N O WO

o
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TABLA 3. Efecto sobre el funcionamiento visual de los usuarios.

Respuestas

Funcionamiento visual Mejor Peor Igual No estd seguro No aplicable

Reconocimiento de los
detalles 18 0 6 0 2
Discriminacién del

contraste 23 0 2 1 0
Intensificacién de

los colores 8
Visi6én general 22

o o
NS
o w
o N

TABLA 4. Calificaciones de los usuarios respecto al tintado en condiciones diversas de iluminacién.

Respuestas
Condicién Demasiado Demasiado Aproximad. No estd No
0SCuro claro correcto Seguro aplicable

Dentro de casa 13 0 9 4 0
Tienda brillante

iluminada 4 1 18 3 1
Dia nublado 4 0 19 2 1
Sol brillante 0 0 26 0
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TABLA 5. Calificaciones de los usuarios acerca del aspecto estético.

Calificacion Respuestas
Excelente 7
Buena 13
Correcta 4
Pobre 1
No satisfactorio 1

TABLA 6. Informe de los usuarios sobre los efectos con respecto al tiempo atmosférico.

Respuestas
Estado del tiempo No son No estd
Utiles dtiles seguro No aplicable
Sol brillante 26 0 0 0
Nublado 16 6 - 0
Lluvioso 7 6 8 5
Con nieve - 0 0 22

TABLA 7. Intenciones de los usuarios acerca de reemplazar las lentes CPF 550 a sus propias expensas

Intencién de reponerlas Respuestas
SI 15
NO 5
NO ESTA SEGURO 6
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Como podemos apreciar por el estudio, la
mayoria de los pacientes encontraron una serie de
mejorias con las lentes C.P.F. 550 como: una
mejor visién, un tiempo de adaptacién mds redu-
cido a los cambios de iluminacién, un incremento
en la sensacién de comodidad en los ojos. El incon-
veniente mds significativo es que disminuia la ca-
pacidad de diferenciar los colores.

Hemos de advertir que cuando se realizé
este estudio no estaban disponibles las lentes 511 y
527, por lo que no podemos saber si alglin sujeto
del estudio hubiera preferido alguna de estas len-
tes.

GAFASDE PRUEBA

Ademds de la funcién especifica para ciertas enfer-
medades de la retina, las lentes filtro C.P.F. estdn
especialmente recomendadas para ser usadas en

Es de vital importancia que, antes de encar-
gar unas lentes C.P.F. para sus gafas haga unas
pruebas con el filtro que va a utilizar; para ello se
dispone de un suplemento que se adaptard sobre sus
gafas y una vez asegurados que es la idénea, se
procederd a encargar definitivamente sus lentes.

Las lentes filtro C.P.F. estdn disponibles
en neutro, monofocales, bifocales y dltimamente,
como novedad, se fabrican también en Progresi-
vos, asi como graduaciones especiales: lenticula-
res para afaquias y reductores de espesor para
miopias altas.

CPF 511-8

condiciones extremas de luz, como deportes de alta
montana, esqui, nieve y mar. Debido a la facultad
de absorber las radiaciones ultravioleta y azules.

Departamento Técnico
GENERAL OPTICA, S.A.

(1) Todos los articulos se publican bajo la responsabilidad de sus autores

VISION/19




A PESAR DE LIMITACIONES ECONOMICAS MUY SERIAS

LA INVESTIGACION AVANZA

Mutaciones del gen de la periferina, causan RP
en determinadas familias con patrén hereditario
autosémico dominante. Estudiando una familia
irlandesa con numerosos pacientes de RP, el Dr.
Peter Humphries y sus colegas del Trinity College
en Dublin han localizado un gen defectuoso en el
cromosoma 6. Este equipo y el grupo que dirigen
el Dr. Thaddeus Dryja y el Dr. Eliot Berson de la
Escuela de Medicina, Universidad de Harvard, en
Boston, han descubierto que el gen mutado es el
que codifica la periferina, una proteina integrante
de la estructura de las células fotorreceptoras. A
pesar de trabajar independientemente, ambos equi-
pos de investigacién han descubierto al mismo
tiempo las mutaciones del gen de la periferina.
Desde hacfa anos se venia estudiando la degenera-
cién retiniana hereditaria que padece la linea de
ratones "rds", descubriendo, al fin, que el fallo
genético reside en la periferina, lo que conduce a
la degeneracion y muerte de los fotorreceptores de
esta linea de ratones. Y este hallazgo les di6 una
pista a los investigadores de Dublin y Boston; ya
que el gen de la periferina en la especie humana se
habia identificado y aislado en el cromosoma 6,
precisamente en la misma regién especifica que P.
Humphries acababa de localizar estudiando la
familia irlandesa, se sospeché que un gen "candi-
dato" podria ser el de la periferina; esta sospecha
se ha visto confirmada. Una magnifica oportuni-
dad para ensayar ahora posibles terapias, experi-
meniando con estos roedores que comparten la
misma RP que determinadas familias con patrén
autosémico dominante.

Nuevo gen en el cromosoma 8; localizado por los
Drs. Stephen Daiger y Susan Blanton y colabora-
dores del Health Science Center de la Universidad
de Texas, Houston; para llegar a este nuevo hallaz-
go, los investigadores han analizado el DNA a
partir de muestras de sangre de 192 miembros de
una familia muy numerosa de Kentucky (600pa-
rientes!!), que padece RP del tipo dominante; la

familia habia sido identificada y estudiada desde el
punto de vista oftalmolégico por el Dr. John
Heckenlively del Jules Stein Eye Institute -Univer-
sidad de California en los Angeles, el cual ha
colaborado con el grupo de Houston.

Ahora bien, en el cromosoma 8, no se
conoce, al dia de hoy, ningiin gen que codifique
proteinas o enzimas que intervengan en los proce-
sos de la visién; no hay por tanto, ningin gen
"candidato" o "sospechoso", que facilite alguna
pista a los investigadores; estos lo tienen mucho
mds dificil que en el caso de la periferina; no les
queda mds remedio que seguir trabajando duro
paraidentificar y aislar el gen que, hasta el momen-
to, estd sélo localizado en determinada regién del
cromosoma 8.

Ei gen mutado de la rodopsina. en el cromosoma
3, causa de RP en familias con patrén hereditario
autosomico-dominante; en 1990 se hallaba la pri-
mera mutacién en una familia americana; hoy se
conocen mds de 30 mutaciones puntuales y peque-
fias delecciones en la secuencia de este gen, que
afectan al 30 % aproximadamente de pacientes-tipo
dominante (en familias espariolas estudiadas hasta
el momento por los Grupos de investigacién que
participan en el Proyecto CE, no se ha encontrado
sin embargo, ninguna mutacién de la rodopsina).

Genes RP autosémico-recesivos, serdn investi-
gados también de ahora en adelante; la bisqueda,
localizacién, identificacién y aislamiento de genes
avanzan a buen paso, cuando los investigadores
estudian familias con extenso pedigree y con
numerosos miembros afectados; este es el caso, en
general, de las familias con patrén hereditario
autosoémico-dominante.

Por su propia naturaleza, es mucho mds dificil
localizar pedigrees extensos en las familias que
padecen RP autosémico-recesiva; no es extrao,
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por tanto, que la genética molecular de la RP
recesiva vaya retrasada respecto de la RP domi-
nante. Pero ahora, se han localizado, por fortuna,
algunas familias numerosas con RP autosémico-
recesiva, dispuestas a colaborar con los investi ga-
dores en busca del primer gen mutado, causante de
RP recesiva (no sindrémica). Tipica es la existen-
cia de consanguinidad en el caso de familias
recesivas; tal es el caso de paises como la India,
cuyas ancestrales costumbres, favorecen el matri-
monio entre individuos de la misma casta, incluso
de la misma familia.

Stndrome de Usher tipo I, caracterizado porque
el paciente sufre RP, asociada a una sordera muy
profunda (sordomudez); Investigadores de la Cli-
nica de Genética Médica, Hospital Necker, Parfs,
anuncian la localizacién del gen en el cromosoma
14, después de estudiar algunas familias francesas,
emparentadas entre si. Sin embargo, hasta el
momento, no se ha podido confirmar esta localiza-
cién, después de estudiar muchas familias america-
nas; este hecho sugiere que, en el mismo sindrome
Usher, tipo I, puede haber mds de un gen implica-
do. Por otra parte, en el nimero anterior de
VISION inform4bamos ya sobre la localizacién en
el cromosoma 1 por el Dr. Kimberling y colabora-
dores (Boys Town Hospital - Omaha -Nebraska)
del gen causante del Usher tipo II; pues bien, ahora
el Dr. Frans Cremers, Universidad de Nimega,
Holanda, acaba de anunciar el descubrimiento de
un nuevo gen en el cromosoma 1, que podria ser
gen "candidato" o "sospechoso"” para el localizado
por el Dr. Kimberling; este gen "candidato" es
muy similar al gen de la coroideremia, una variante
de la RP, ligada al sexo; gen descubierto, identifi-
cadoy aislado precisamente por el Dr. Cremers. Se
trata ahora de detectar posibles mutaciones del gen
"candidato” en familias afectadas del Usher II; si se
encontraran tales mutaciones, el gen "localizado"
por Kimberling en determinada regién del cromo-
soma 1, habrfa sido definitivamente "identificado"
por el Dr. Cremers. Un buen ejemplo de coopera-
cién y complementariedad del trabajo de los gran-
des investigadores.

Estudios clinicos confirman la gran variabilidad
que presenta la RP entre los pacientes, en cuanto a

los pardmetros que definen la edad de inicio,
progresion de la pérdida de visién y su pronéstico
final. Los clinicos intentan ahora correlacionar
estos pardmetros con los resultados de la investi-
gacion genético-molecular. Por ejemplo, entre las
familias que presentan alguna mutacién en el gen
de larodopsina, los primeros resultados del estudio
sugieren que la edad de inicio y la pérdida de visién
dependen de la mutacién especifica que presente la
familia. Se ha demostrado ya que algunas mutacio-
nes del gen de la rodopsina no son tan perjudiciales
para la visién, como lo son otras. Esto explica en
buena medida por qué la RP es diferente de uno a
otro paciente. Sinembargo, no lo explica todo. Se
ha visto que la severidad de la afeccién es diferen-
te, incluso entre miembros de la misma familia que
comparten obviamente la misma mutacién génica;
este hecho comprobado indica que puede haber
factores ambientales, todavia desconocidos, que
pueden influir también sobre la evolucién y seve-
ridad de la RP; tal vez, otros genes pueden modular
el desarrollo de la afeccién.

Se estd investigando, desde hace tiempo, la exis-
tencia e identificacién de tales factores.

Animales con degeneracién retiniana heredita-
ria estdn ayudando muchisimo a los investigadores
a descubrir nuevos genes causantes de la RP en el
ser humano; tal es el caso de la linea de ratones
"rds" (gen de la periferina); hay otra linea de
ratones, la "rd", que también se quedan ciegos;
esta vez, porque el fallo génico afecta a una
enzima, la cGMP fosfodiesterasa, que participa,
en el 0jo normal, en la cascada de reacciones
bioquimicas, llamada "transduccién visual"; este
proceso permite amplificar la fnfima energia de los
fotones luminosos, al transformarla en impulsos
eléctricos de intensidad suficiente para que puedan
llegar hasta el cerebro. Gracias a la transduccién
y por tanto, a la amplificacién de la energfa
luminosa, el ojo normal es capaz de ver hasta en
ambientes de muy escasa iluminacién.

En la especie humana, el gen homélogo del "rd""
de los ratones esté en el cromosoma 4. Hacia este
gen "candidato" se orientan ahora las investi-
gaciones, buscando posibles mutaciones en pacien-
tes humanos.
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UN CUARTO GEN ADRP

H asta ahora se habian localizado 3 genes, causan-
tes de R.P. en distintas familias con patrén heredi-
tario autosémico dominante (adRP); en cromoso-
mas 3q, 6p y 8, respectivamente; el primero,
"identificado" como gen que codifica la rodopsina,
el pigmento visual de los bastones (fotorrecepto-
res); el segundo, "identificado” como gen que
codifica la periferina, una glucoproteina asociada
a la membrana de los discos fotorreceptores; este
gen es el homélogo en la especie humana del gen
de la periferina en la linea de ratones rds (retinal de-
generation slow), cuyas mutaciones producen una
degeneracion hereditaria de la retina que conduce
a estos roedores a la ceguera. En el cromosoma 8,
sin embargo, el gen adrp no ha sido todavia
"identificado"; solamente "localizado", es decir se
conoce solo el locus o regién especifica del cromo-
soma donde el gen se encuentra (en este caso, en la
zona pericéntrica del cromosoma 8).

Analizando muestras de sangre ADN de
una familia espafiola, numerosa, afectada de RP
autosémico-dominante (adRP), los investigadores
han demostrado que el gen que causa RP en esta
familia espafiola no es ninguno de los 3 genes,
previamente localizados entre 1989 y 1991. Esta-
mos por tanto en presencia de un cuarto gen adRP,
lo que evidencia, una vez mds, la heterogeneidad
génica no-alelica de la RP, al menos en su forma
dominante.

Este nuevo avance es el fruto de un paciente
trabajo de investigacién, en el que han participado
especialistas pluridisciplinares. El andlisis mole-
cular de las muestras de sangre se ha hecho por
técnicas muy sofisticadas y la metodologia mds
moderna (andlisis de "ligaduras", utilizando mar-
cadores microsatélites intragénicos para la exclu-
sién del locus de la rodopsina y de la periferina).
Este trabajo lo ha llevado a cabo un equipo hispa-
no-irlandés compuesto por: Dr. Peter Humphries,
P. Kenna, Siobhan A. Jordan. (Departamento de
Genética, Trinity College Dublin).

Drs. C. Ayuso, J Benitez y N. Soriano (Departa-
mento de Genética, Fundacién Jiménez Diaz ,
Madrid)

Dras. B. Garcia-Sandoval y T. del Rio (Departa-
mento de oftalmologia, Fundacién Jiménez Diaz
Madrid).

Nos congratulamos con el éxito de nuestros com-
patriotas, que no necesitan presentacién, todos
ellos son bien conocidos por su trabajo en el
"Estudio multicéntrico de la retinosis pigmentaria
en Espafia", un proyecto cooperativo del Programa
de Accién Concertada de la Comunidad Europea.
Este valioso trabajo de investigacién se publicard
préximamente en la revista HUMAN MOLECULAR
GENETICS.

En ella se hace constar que en su co-finan-
ciacién han participado las siguientes Entidades
publlcas y privadas: RP Foundation (USA), Aso-
ciacién RP-Irlanda, Sociedad Brit4nica de la RP,
Comité de Investigaciones Sanitarias de Irlanda;
Welcome Trust; Programa de Accién Concertada-
CE; Bioresear de Irlanda; Fondo de Investigacio-
nes Sanitarias (FIS)-Espaiia; Fundacion ONCE/
F.A.A.R.P.E.E. y Fundacién "Conchita Raba-

go".

En fin, todo un ejemplo de estrecha colabo-
racién internacional, sin fronteras, por parte de es-
pecialistas e investigadores y por parte de Entida-
des que subvencionan los proyectos de investiga-
cién, sin cuya ayuda no serfan posibles los avances
que, dfa a dfa, estd logrando la investigacion dela
RP, avances que significan un paso adelante en el
camino -todavia largo y penoso- que conduce a la
prevencién y curacion de la compleja patologia de
las retinosis pigmentarias. Y también un ejemplo
palpable del servicio que, por el bien de todos,
estdn prestando aquellos pacientes RP y pacientes
que, como en el caso de esta familia espaiiola, estdn
dispuestos a colaborar y a someterse voluntaria-
mente al estudio. Enhorabuena, a todos.
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CONFERENCIAS Y
CONGRESOS

Conferencias—coloquio sobre retinosis pigmen-
taria en Madrid; organizadas por la Federacién
de Asociaciones de Afectados por Retinosis Pig-
mentaria del Estado Espaiiol - FAARPEE,- con la
colaboracion y respaldo de su Comité Cientifico-
Médico Asesor (CCMA)

Por primera vez en Espana, se dardn cita, como
conferenciantes invitados, prestigiosas figuras
mundiales de la especialidad y de la investigacién
en RP; algunos aun sin confirmar, contamos con:

Dr. Elliot L. Berson (1); uno de los oftalmdlogos
de mayor prestigio en el campo de las retinosis
pigmentarias; sus trabajos, desde la década de los
60, son internacionalmente conocidos; dirige el
Laboratorio Berman-Gund, especializado en el
estudio e investigacién de las degeneraciones reti-
nianas; ha recibido numerosas ayudas y subvencio-
nes para sus proyectos de investigacién del Natio-
nal Eye Institute y de la RP Foundation- USA.

Dr. Taddeus Dryja (1); su equipo ha descubierto
las primeras mutaciones en el gen de la rodopsina
como causa de un tipo de RP, con patrén heredita-
rio autosomico-dominante; asimismo ha descu-
bierto que el gen mutado de la periferina (proteina
estructural de la membrana de los fotorreceptores)
condiciona otro tipo de RP, también autosémico
dominante.

(1) LosDrs. E. Berson y T. Dryja Universidad de
Harvard son conferenciantes invitados por media-
cién del Departamento de Oftalmologia de la Uni-
versidad de Valladolid que dirige el Profesor J.
Carlos Pastor, miembro de nuestro Comité Cienti-
fico-Médico Asesor.

Dr. Peter Gouras, Profesor de oftalmologia desde
1978 en la Universidad de Columbia, Nueva York;
es reconocido como pionero de los trasplantes
experimentales de células de epitelio pigmentario;
comenzé sus trabajos con las ratas RCS, que
padecen una degeneracién retiniana hereditaria
(muerte de las células fotorreceptoras) por fallo del
epitelio pigmentario; con células procedentes de
ratas sanas implantadas en el espacio subretiniano
de ratas RCS, afectadas, consiguié, por primera
vez en la historia, detener el proceso degenerativo
de la retina de estos roedores. Trabaja también en
el trasplante de fotorreceptores, con diversas espe-
cies animales, incluyendo los primates, para poner
a punto su técnica microquirtrgica y resolver
problemas atn pendientes, con vistas a futuras
aplicaciones al paciente humano.

Dr. John Marshall, Profesor de Oftalmologia, St.
Thomas "Hospital, Londres; ha publicado numero-
sos trabajos sobre RP; especializado en el estudio
de las relaciones entre la luz y los fendmenos de
envejecimiento de las células retinianas, trabaja en
el revolucionario Scanning Laser Ophthalmoscope
(S.L.O.) que permita al especialista observar y
estudiar el fondo del ojo, con minucioso detalle,
aunque el paciente padezca cataratas. Hasta hace
poco, en el Institute of Oftalmology, donde colabo-
ré en el desarrollo de otros sofisticados aparatos. El
Profesor J. Marshall es el Presidente del Comité
Cientifico-Médico Asesor de la Asociacién Inter-
nacional - IRPA.

Las Conferencias se celebrardn en dos semi-
jornadas, en fechas atn por determinar, dentro de
la primera quincena del préximo diciembre y en la
primavera del 93. La importancia de esta Reunién
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cientifica serd realzada por un Comité de Honor del
que forman parte relevantes personalidades de la
vida social, politica, econémica, profesional y
cientifica. Las conferencias serdn seguidas de
coloquios; desde aqui, invitamos a los oftalmé-
logos y genetistas espafioles, interesados en el
tema, a participar activamente en estos coloquios.
El programa definitivo se dard a conocer oportu-
namente.

Congreso Internacional IRPA en Johannes-
burgo. La International Retinitis Pigmentosa
Association - IRPA - ha convocado su 7° Congre-
so bianual en Johannesburgo (Repiiblica de Suri-
frica) los dias 14 y 15 de noviembre préximo. Se
espera una participacién numerosa de especialistas
e investigadores procedentes de todas partes del
mundo; entre ellos, las figuras mds relevantes de la
investigacion en las dreas de la genética molecular
y de la oftalmologia de la RP y técnicas del
trasplante experimental de células y tejido retinia-
nos. Seria de nuestro agrado ver a oftalmélogos y
genetistas espafioles aportando los resultados de
sus trabajos y experiencia profesional. La Asocia-
cién RP de Suréfrica, anfitriona y organizadora del
Congreso, ha seleccionado a siete de los mds
prestigiosos especialistas e investigadores para
pronunciar las conferencias temdticas de las sesio-
nes cientificas; en paralelo, se celebrardn sesiones
no-cientificas, con charlas-coloquio a cargo de los
mismos conferenciantes seleccionados, para pa-
cientes y familiares; se espera una concurrida
audiencia de miembros de la Asociacién RP suda-
fricana, asf como de representantes de las numero-
sas Asociaciones RP nacionales, integradas en la
IRPA, que acudirdn a Johannesburgo.

La sesién no-cientifica del primer dia, se desa-
rrollard bajo el epigrafe: "Degeneraciones retinia-
nas"; la del segundo dia, bajo el lema: "Investiga-
cién, camino hacia el tratamiento de la RP".

Se tratardn temas como: tipos, sindromes y sinto-

mas de la RP; diagndstico y prondstico; patrones
de transmisién hereditaria; sindrome de Usher y
otros; degeneraciones maculares; trasplante expe-
rimental de retina; avances y perspectivas de la
investigacién en genética molecular.

Para los lectores no familiarizados con esta temd-
tica, nos permitimos presentar un breve perfil de
los 7 especialistas e investigadores seleccionados:

Dr. S. Battacharya: Universidad de Newcastle
upon Tyne (Reino Unido); notable genetista
molecular; su equipo ha trabajado con éxito en la
busqueda de loci en el cromosoma X, estudiando
familias afectadas por las formas de RP ligadas al
sexo; ha recibido numerosas ayudas oficiales y
privadas a proyectos de investigacion RP. Actual-
mente se preocupa por el andlisis molecular de
familias con patrén autosémico-recesivo. Su técni-
cadel "Hydrolink", de gran sencillez y eficacia, se
utiliza recientemente para el estudio de mutaciones
puntuales y pequenas delecciones génicas.

Profesor Alan Bird: Profesor de Oftalmologia
clinica en el Institute of Ophthalmology-Univer-
sidad de Londres; es Consultor Honorario del
renombrado Hospital Oftalmoldgico Moorfields
de Londres; es uno de los mejores clinicos de RP
y enfermedades oculares afines; resultaria prolijo
enumerar las becas y ayudas de investigacion
recibidas de Gran Bretafia, Canadd, USA, Irlanda,
Suréfrica, Dinamarca, Suecia y Brasil. Ha publi-
cado mucho; es miembro del Comité Cientifico-
Médico Asesor de la Sociedad Britdnica de la RP,
de la Royal Navy y de la Organizacién Mundial de
la Salud (O.M.S.)

Dr. Peter Gouras: Profesor de Oftalmologia desde
1978 en el Instituto Oftdlmico "Eduard S. Hark-
ness" Colegio de Médicos y Cirujanos - Universi-
dad de Columbia - Nueva York; contamos con €l
para las Conferencias-coloquio de Madrid; antes
hemos dado un breve perfil del Dr. P. Gouras.
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Profesor Michael Hall: Profesor de Oftalmologia
en el Instituto Ocular "J. Stein" en la Escuela de
Medicina de la Universidad de California; Los
Angeles - U.S.A. Aunque nacido en Suréfrica, se
doctor6 en quimica fisiolégica por la Universidad
de California; desde 1963 estd ligado a esta Uni-
versidad. Ha publicado més de 50 trabajos cienti-
ficos, todos relativos a su especialidad: los proce-
sos bioquimicos en la degeneracion retiniana. Forma
parte del Comité Cientifico de la Asociacién RP en
Los Angeles.

Prof. Richard Lewis: Profesor de genética mole-
cular y oftalmologia pediétrica en el Baylor Colle-
ge of Medicine en Houston-Texas. Consultor de
numerosas organizaciones, hospitales e institutos,
es miembro del Comité Cientifico-Médico Asesor
de la Asociacién RP de la Costa del Golfo (USA).
Estd en posesién de numerosas distinciones hono-
rificas y se le han concedido ayudas a numerosos
proyectos de investigacion, que €l dirige desde su
doble especialidad de genetista molecular y oftal-
mélogo, dos de las mds importantes dreas de
investigacién de la RP.

Profesor Berndt Ehinger: Profesor y Jefe del
Departamento de Oftalmologia de la Universidad
de Lund (Suecia). Conferenciante invitado en la
Harvard Medical School, miembro de varios Comités
Cientificos Médicos. Ha publicado mds de 230
trabajos cientificos sobre histologia ocular, inclu-
yendo neurotransmisores retinianos, degeneracio-
nes y trasplantes experimentales de células de la
retina; a destacar, la experiencia del Profesor
Ehinger en trasplantes retinianos, en particular el
de células fotorreceptoras.

Profesor John Marshall: Serd también uno de los
cuatro conferenciantes invitados a la Reunién cien-
tifica de Madrid; hemos mostrado un breve perfil
del Profesor J. Marshall en el capitulo relativo a las
"Conferencias-coloquio sobre retinosis pigmenta-
ria en Madrid".

Los interesados en asistir al 7° Congreso IRPA en
Johannesburgo, pueden solicitar detalles y el Pro-
grama definitivo, a través de FAARPEE - ¢/
Montera, 32-3°, Dpt°. 6-28013 MADRID (Tfn°.
91/ 521 60 84) o bien directamente a: RP Founda-
tion; PO Box 2395; Primrose 1416 (Suréfrica);
FAX (011) 8256662.

yecto en Espana.

DE INTERES PARA LOS OFTALMOLOGOS:

El Proyecto europeo de investigacién de la R.P. que lidera el Profesor Dr. Pawlowitzki
- Universidad de Miinster, - ha establecido un servicio de informacién (banco de datos)
al que tienen acceso todos los oftalmélogos de la C.E.; en particular los espafioles. Asi-
mismo existe un Comité de Especialistas que asesoran en el diagndstico correcto (dife-
rencial) de "casos raros y atipicos de R.P."; en especial, los sindrémicos. Para utilizar
estos servicios, contactar con F.A.A.R.P.E.E. o con la Dra. Carmen Ayuso - Fundacién
Jimenez Diaz - Madrid - (Tel: (91) 544 16 00 Ext. 338); ella es la coordinadora del Pro-
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Fondo vasco de investigacién; recién creado por
la Asociacion RP de Euskadi, su finalidad es la
concesion de ayudas econdmicas para becas, pre-
mios y proyectos de investigacion de la RP, una
enfermedad, como reza el articulo 1°. del Regla-
mento del Fondo, "poco conocida y analizada,
pero de importante alcance".

La provisién de recursos econdmicos para el des-
arrollo de la finalidad del Fondo se hard mediante:

- Subvenciones que pudieran otorgar las Admi-
nistraciones y otras Entidades publicas y privadas.

- Donativos.

- Un porcentaje sobre las cuotas que los Asocia-
dos aportan a la Asociacion y que serd determinado
por la Asamblea General.

- Ingresos derivados de cualquier actividad licita.

Nos congratulamos con la iniciativa que ha toma-
do la Asociacién de Euskadi y felicitamos a su
Responsable del Area de Investigacién, Begona
Urchaga, verdadera " alma mater'' de esta inicia-
tiva, que no tiene precedentes entre nosotros.
Esperamos no obstante, que el ejemplo cunda
pronto entre las restantes Asociaciones y Federa-
cién. Segin manifiesta Begoia, este afio se han
propuesto recaudar 10 millones de pesetas con
destino al Fondo de Investigacién; adelante con tan
noble como dificil empefio, y tengamos presentes
los ejemplos de nuestros colegas extranjeros. La
Asociacién RP Irlanda, por citar s6lo un caso, ha
subvencionado en gran medida los trabajos de
investigacién que condujeron a la localizacién del
primer gen anémalo RP (Trinity College, Dublin,
1989). Pues bien, el dinero se recaudé mayormen
te postulando en las calles, iglesias y grandes
almacenes de Irlanda, con el voluntariado de aso-
ciados y colegiales.

La retinosis pigmentaria, declarada enferme-
dad de interés sanitario. En su reunién ordinaria

del 19-2-92, el Pleno de la Asamblea de la Comu-
nidad de Madrid debatia la Proposicién no de Ley
20/91 "111" R. 4188, "Declaracion de la Retino-
sis Pigmentaria como enfermedad de interés sani-
tario y creacion en el Instituto Oftalmolégico de
Madrid de una unidad de diagndstico, seguimien-
to, tratamiento e investigacion de este proceso
patolégico”; aprobando la siguiente resolucion:

"La Asamblea de Madrid insta al Consejo de Go-
bierno a declarar, en el dmbito de la Comunidad de
Madrid, la Retinosis Pigmentaria como enferme-
dad de interés sanitario y a crear en el Instituto
Oftalmolégico de Madrid una consulta de diagnds-
tico, seguimiento, tratamiento e investigacion de
este proceso patolégico”. Este importante logro se
debe sobre todo a las gestiones personales del
Presidente de la Asociacién RP de la Comunidad
de Madrid, José Luis Campo, que merece nuestra
cordial felicitacién. El mismo se ha ocupado de
remitir un dossier muy ilustrativo a las restantes
Asociaciones con vistas a obtener igualmente la
"Declaracién de la RP como enfermedad de interés
sanitario”, en el dmbito de sus respectivas Comu-
nidades Auténomas.

Conferencias sobre retinosis pigmentaria, or-
ganizadas por la Asociacién RP Aragonesa y con el
patrocinio del Consejero de Sanidad y Bienestar
Social de la Diputacion General de Aragén. Las
conferencias se celebraron el 21 de febrero pasado
en el Salén de Actos de la Caja de Ahorros de la
Inmaculada (C.A.l.) en Zaragoza; asistié una
concurrida audiencia, en su mayorfa, pacientes y
familiares; el acto habfa despertado también gran
expectacién entre profesionales e investigadores
interesados por esta patologia retiniana.

Tras unas breves palabras de salutacién e introduc-
cién por parte de la Presidenta de la Asociacion,
Concha de Miguel y del Presidente de nuestra
Federacion, A. Cebollada, tomaron la palabra los
siguientes conferenciantes: Dr?. F. Ballesta, Uni-
dad de Genética del Hospital Clinico de Barcelona;

26/ VISION



NOTICIARIO

Dr. A. Muinos, Jefe de la Seccién de retina de la
Clinica Barraquer y D. Miguel Durdn, Director
General de la ONCE. Los dos primeros disertaron
respectivamente sobre los aspectos genéticos y

clinico-oftalmoldgicos de la retinosis pigmentaria.
La charla del Sr. Durédn versé sobre "La ONCE y
la prevencién de la ceguera”. Las conferencias
fueron seguidas de un animado coloquio, modera-
do por el Dr. A. Palomar, Catedrdtico de Oftal-
mologia de la Universidad de Zaragoza. Todos los
conferenciantes fueron muy aplaudidos.

Merecen destacarse, por su interés, algunos pasa-
jes de la disertacién del Sr. Durdn.

Se refirié primeramente al trauma humano, que
conlleva una minusvalia tan grave como la cegue-
ra, tanto para el paciente como para sus familiares.
La ONCE que, "de no existir habria que inventar
la, en palabras de su Director General, ha contri-
buido a paliar notablemente las secuelas de todo
orden que la cegueracomporta”. "Pero estamos se-
guros que, a pesar de todo, - continia Durdn - es
voluntad de todos los ciegos que algiin dia la
ONCE desaparezca; pero no, no piensen Vds. que
me estoy refiriendo a la autodisolucién de la
ONCE; me estoy refiriendo a algo tan simple como

que la ceguera no existiera y por tanto tampoco
hubiera necesidad de que existiera una Institucién
como la nuestra"

Al abordar el tema central de su charla, -la ONCE
y la prevencién de la ceguera-, el Sr. Durdn se
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manifesté decididamente por ayudar en todos los
érdenes a los cientificos que investigan para preve-
nir y curar patologias oculares que, como la
retinosis pigmentaria y afecciones afines, condu-
cen a la minusvalia y a la ceguera a miles de
ciudadanos en Espaina y millones en el mundo.

El Sr. Durédn invité cortesmente a la Adminis-
traciéon competente a subvencionar conjuntamente
proyectos en estas dreas de investigacién. Las
palabras de clausura corrieron a cargo del Conse-
jero de Sanidad del Gobierno Auténomo Arago-

nés.

Reunién de Presidentes de Asociaciones RP
europeas; tuvo lugar en Londres del 24 al 26 de
Abril, con asistencia del Presidente A. Cebollada
y del Secretario de la Federaciéon L. Palacios.
Estas reuniones se celebran una vez al ano; en 1991
en Bonn; al afio que viene en Helsinki; en ellas, los
representantes de cada pais intercambian opiniones
y experiencias sobre temas del mdximo interés,
como son la promocién de la investigacién y los
medios para recaudar los fondos necesarios; se
estudian y discuten iniciativas en comiin; pro-
gramacién de Congresos, Simposios, etc. Cada
pais informa ademds sobre las actividades desarro-
lladas durante el afio y previstas para el futuro
inmediato.

La Asociacién de Andalucia nos remite una lista
de subvenciones y ayudas econémicas recibidas
desde 1990 y gestionadas por su Tesorero; por falta
de datos, estas subvenciones y ayudas no fueron
consignadas en la seccion de " Actividades de nues-
tras Asociaciones" en el nimero 1, diciembre 91,
de nuestra revista, a excepcién de una, recibida del
Monte de Piedad y otra de Cervezas Cruz Campo.

1990 Monte de Piedad 25.000 Pts.

1990 Consejeria de Salud-Junta de Andalucia
100.000 Pts.

1991 Direccion General-Ordenacion Sanitaria
334.430 Pts.

1991  Ayuntamiento de Sevilla (Teniente de
Alcalde Sr. Moreno) 250.000 Pts.

1992  Direccion General-Ordenacion Sanitaria
385.000 Pts.

1992  Consejeria de Asuntos Sociales (para adqui-
sicién del recuperador INDIBA)
390.800 Pts.

También ha recibido un préstamo de la Federacion
de 200.000 Pts.

Constituidas tres nuevas Asociaciones RP; una
en Cantabria; otra en La Rioja y la tercera en
Extremadura con éstas son ya 13 las Asociaciones
de Afectados de Retinosis Pigmentaria, legalmen-
te constituidas en otras tantas Comunidades Auté-
nomas, de mutua ayuda y no lucrativas. La Fede-
racién, por un Convenio de colaboracién, suscrito
con ONCE y Fundacién ONCE, ha recibido una
subvencién por importe de 4 millones de pesetas
para el ejercicio de 1992; esta aportacién va
destinada, entre otros fines, al mantenimiento y
ampliacién de nuestro movimiento asociativo;
gracias a ella, ha sido posible también cubrir los
costes de edicion y distribucién del presente niime-
ro de VISION; para tal fin hemos contado también
con una subvencién del INSERSO. Vaya nuestra
gratitud para estas Entidades benefactoras y nues-
tra mds cordial bienvenida para las tres Asociacio-
nes, recién llegadas, a las que deseamos una vida
muy activa para colaborar con las demds en la lucha
contra la RP en la "LUCHA CONTRA LA
CEGUERA".
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Hazaia de un atleta francés, paciente de RP;
Antoine Garrigues, 36 afios, corredor de fondo,
recorrerd los pafses de la Comunidad Europea, in-
cluyendo Suiza y Austria a razén de 50 Km.
diarios. En esta insélita hazafia invertird un afio
aproximadamente para cubrir unos 12.000 Kms.
La iniciativa de la Asociacién RP francesa cuenta
con el apoyo de las Embajadas de Francia en los
paises del recorrido y la ayuda de las Asociaciones
RP. Los medios de comunicacién locales se hardn
eco del paso del corredor supermaratoniano que,
con ocasion de los Juegos Olimpicos de Barcelona,
se erige en representante portaestandarte de cinco
millones de pacientes de retinosis pigmentaria del
mundo entero. También él sueiia con el triunfo;

confia en batir un record de recaudacién de dinero
para el Fondo de ayudasa la investigacién de laRP;

consciente de que la investigacién médico-cientifi-
ca es la dnica esperanza y el camino seguro para la
prevencion y curacién de esta patologia, "la gran
desconocida de la sociedad", a pesar de su inciden-
ciay gravedad. El conoce cuales son sus enemigos:
la indiferencia, la incomprensién y la dureza de
corazén de no pocos. Pero también conoce sus
posibilidades para alzarse con el triunfo; la solida-
ridad y generosidad de muchos.

H i Im ivo:

- Semi-marathon de Mauriac-Cantal (3 veces).

- 20 Kms. de Clermont (1h. 28m.)

- 25 Kms. de Saigne (2 veces) (1h. 56m. y 1h.
46m.)

- 15 Kms. de Mios (2 veces) (1h. 10m. y 1h.
03m.)

- 20 Kms. de Hendaya (1h. 24m.)

- 50 Kms. de los Domes (4h. 36m.)

- Marathon de Rioms (3h. 10m.)

- Marathon de los lagos de Auvergne (2 veces)
(175 Kms. en 16h. 55m. y 185 Kms. en 17h.
55m.)

- Marathon de los Sables (Marruecos) (220 Kms.
en 28h. 10m.)

- Las 24 horas de los Telethons (afios 1990 y

1991).

Etapas del recorrido - "Tour de Europa" -

- Salida de Andernos (Francia): 15 junio

- Entrada en Espana, frontera de Irin: 20 junio

- Recorrerd toda la cornisa cantédbrica y Galicia.

- Entrada en Portugal, frontera de Tuy: 15 julio.

- Reaparece en Espaia, por Ayamonte: 4 de agos
to.

- Sube por Huelva, Sevilla, Cérdoba, Ciudad
Real Toledo; llega a Madrid en 20 de agosto; sigue
por Albacete, Alicante, Valencia, Castellén, Ta-
rragona; llegada y permanencia en Barcelona del
13 al 15 septiembre, estard presente en el Estadio
Olimpico con motivo de los Juegos Paraolimpicos
para Minusvilidos; salida por La Junquera en 19-
septiembre.

Continuard por la Costa Azul, penetrando el 6 de
octubre en Italia que recorrerd de Norte a Sur;
embarcard el 5-noviembre para cubrir las etapas de
Grecia, y asi sucesivamente, hasta cubrir los 12.000
Kms. del "Tour de la Europa comunitaria".

No mires la hazafia de este atleta con ojos indife-
rentes; piensa, querido lector, que los admirados
recordmans olimpicos compiten por el honor de
conseguir una medalla (en la Grecia cldsica, una
corona de laurel); el atleta francés de nuestra epo-
peya va a competir por unos fines que van mucho
mds alld. Ayudale con tu aportacién econémica a
conseguir esos fines, aytidanos en nuestra LUCHA
CONTRA LA CEGUERA.

Mucha suerte, Antoine en tu "Tour de Europa" y
muchas gracias en nombre de todos los que pade-
cemos retinosis pigmentaria en Espana.

NOTA:

Se han introducido algunos cambios de tiltima hora
en las etapas del recorrido, cuyo detalle descono-
cemos en el momento de editar la revista.
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ESTADO DE CUENTAS DE F.A.A.R.P.E.E. EJERCICIO 1991

GASTOS INGRESOS
DIETAS POR DESPLAZAMIENTO 1.633.027 Ptas.
PROMOCION Y DESARROLLO ASOCIACIONES 2.581.271 Ptas.
GESTION Y ADMINISTRACION 385.462 Ptas.
REPRESENTACION 189.320 Ptas.
INVERSION INVESTIGACION 48.000.000 Ptas.
PUBLICACIONES Y DIFUSION 590.608 Ptas.
VARIOS 434.622 Ptas.
CUOTAS ASOCIACIONES 100.000 Ptas.
SUBVENCION O.N.C.E. (CONVENIO
ONCE-FEDERACION) 3.000.000 Ptas.
SUBVENCION M. ASUNT. SOCIALES 1.790.000 Ptas.
FUNDACION O.N.C.E. (SUBVENCION PRO-
YECTO EUROPEO INVESTIGACION SOBRE R.P.) 50.000.000 Ptas.
RENDIMIENTO CAPITAL MOBILIARIO
(INTERESES CUENTA FEDERACION) 1.126.471 Ptas.
53.814.310 Ptas. 56.016.471 Ptas.
RESUMEN INGRESOS - GASTOS 1991
TOTAL INGRESOS 1991............ S TSy 56.016.471 Ptas.
TOTAL GASTOS 1991  ..cviiiiiiiiiiiiiitiniiitesasissasnssessnsssssees 53.814.310 Ptas.
DIFERENCIA A N/F ..covviiiinennninnnennns 2.202.161 Ptas.
SALDO A N/F AL 31-12-90  ...... cresasesassesesrsusseresnesseteRILS 720.475 Ptas.
SALDO A N/F AL 31-12-91 2.922.636 Ptas.

--------------------

..........................
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INVERSIONES EN INVESTIGACION

Proyecto cooperativo del Programa de
Accion Concertada CE; trienio 1991 - 1993
(Desglose del capitulo 5)

SUBPROYECTO 1 SUBPROYECTO 4

CENTRO: FUNDACION JIMENEZ DIAZ (MADRID) CENTRO: HOSPITAL DE LA SANTA CRUZ Y
INVESTIGADOR PRINCIPAL: DRA. C. AYUSO SAN PABLO (BARCELONA)
IMPORTE CONCEDIDO: 15.000.000 PTAS. INVESTIGADOR PRINCIPAL: DR. F. DUCH

IMPORTE CONCEDIDO: 6.000.000 PTAS.

SUBPROYECTO 2
SUBPROYECTO 5
CENTRO: HOSPITAL LA FE (VALENCIA)
INVESTIGADOR PRINCIPAL: DRA. M. BENEYTO CENTRO: HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO
IMPORTE CONCEDIDO: 9.000.000 PTAS. (SEVILLA)

INVESTIGADOR PRINCIPAL: DR. G. ANTINOLO
IMPORTE CONCEDIDO: 9.000.000 PTAS.

SUBPROYECTO 3

CENTROS: HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS (BARCELONA)
HOSPITAL DEL VALLE HEBRON (BARCELONA)
CENTRO DE INVESTIGACION Y DESARROLLO
(BARCELONA)

INVESTIGADOR PRINCIPAL: DR. J. ANTICH

IMPORTE CONCEDIDO: 9.000.000 PTAS.

La publicacién y distribucién del presente nimero de la revista VISION ha sido
posible gracias a la ayuda de:

MINISTERIO DE ASUNTOS SOCIALES J

Instituto Nacional de Servicios Sociales

@[!]E Y FUNDACION O.N.C.E.
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ASOCIACION ARAGONISA
RETINOSIS PIGMENTARLA

ol Seivel, 34-38 - Teldlona 41 26 00
50008 ZARAGOZA

A.AR.P.C.

Asociacién Afectados
deRetinosis Pigmentaria
de Cantabria.

¢/ Ruamayor, 13

39008 SANTANDER
Teléf, 942/ 22 34 00

Asociacién Andaluza
Retinosis Pigmentaria
¢/ Resolana, 30

41009 SEVILLA

Teléf: 490 16 16
Ext.384 - (D.T. ONCE)

Asociacién Aragonesa
Retinosis Pigmentaria
¢/ Ecce Homo, 3
50008 ZARAGOZA
Teléf: 41 26 00

Asociacién Asturiana de
Retinosis Pigmentaria
¢/ Ama de Villa, 35 -1°D
33820 GRADO
(ASTURIAS)

Teléf: 985/ 75 06 42

Ext. 156

Asociacién Castellano-
Leonesa de Afectados
Retinosis Pigmentaria
¢/ Dos de Mayo, 16
Edificio ONCE

47004 VALLADOLID
Teléf. 39 40 88

Asociacié d'Afectats de
Retinosis Pigmentaria

a Catalunya

¢/ Calabria, 66 -Dpcho. 5
080151 BARCELONA
Teléf: 325 92 00

Asociacién Afectados de
Retinosis Pigmentaria de
Extremadura

¢/ Luis Bralli, 10

06800 MERIDA (Badajoz)
Teléf: 924/ 31 15 61

Asociacién Afectados
De R.P. de Euskadi
A.A.R.P.E.

¢/ Iturribide, 26 entrep.
Departamento 6

48006 BILBAO

Teléf: 415 64 76

Asociacién Afectados de
Retinosis Pigmentaria
de Galicia

¢/ Tabernas, 22

LA CORUNA

Teléf: 20 69 00

Asociacién Afectados de
Retinosis Pigmentaria
de la Comunidad de
Madrid

¢/ Montera, 32-3°D. 6
28013 MADRID

Teléf: 521 60 84

Asociacién Afectados de
Retinosis Pigmentaria
de Murcia

¢/ Juan Ferndndez, 28 -8°
30204 CARTAGENA
(MURCIA)

Teléf: 968/ 52 62 10

Asociacién de Afectados
de R.P.de la Comuni-
dad Valenciana

¢/ Marqués de Zenete, 18
Delegacién ONCE
46007 VALENCIA
Teléf: 96/ 357 11 00

Asociacién Afectados de
Retinosis Pigmentaria de
la Rioja

c/ Jorge Vigon, 19

26003 LA RIOJA

Teléf: 941/ 24 35 55
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