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EDITORIAL
FUNDALUCE,

UNA FUNDACION

PARA LA ESPERANZA

La Fundacién de Lucha contra la Ceguera, nuestra
FUNDALUCE, va a cumplir en el ano 2008 sus pri-
meros 10 anos de existencia, con todo lo que ello
supone de trabajo y esfuerzo a favor de la promo-
cién de la investigacion en enfermedades degene-
rativas de retina.

Pero, si el trabajo interno de la Fundacién en lograr
sus objetivos es importante, no lo es menos la
labor necesaria para que FUNDALUCE sea cono-
cida en el sector de las fundaciones sanitarias y de
investigacién y tenga el prestigio social que, sin
duda, merece por su dedicacién constante.

Asi que, como una de las prioridades de FARPE
para los proximos anos, esta la difusién del cono-
cimiento de FUNDALUCE, como una Fundacién
que trabaja para que las personas con enfermeda-
des degenerativas de retina que conducen a la
ceguera mantengan su esperanza en las posibili-
dades que la investigacion nos da para solucionar
las dificultades producidas por aquellas.

Es necesario, pues, que FUNDALUCE aumente
su presencia social tanto en los entornos espe-
cificos del sector de la vision como en otros
genéricos cercanos a la actividad social. En
este sentido, nos vendra muy bien la gira por
diversas ciudades de Espafia de la Exposicion
“La ceguera puede vencerse”, que se ha pues-
to ya en marcha en Pamplona, el pasado mes
de noviembre.

En esta labor necesitamos el apoyo de todas las
personas que forman nuestras Asociaciones, ya
como personas afectadas ya como colaboradoras.
Es positivo imaginar la fuerza que podemos llegar
a tener en la promocién de las investigaciones, si
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tenemos grupos comprometidos en cada una de
las Comunidades en las que desarrollamos nues-
tro trabajo asociativo.

Si queremos que FUNDALUCE sea realmente una
Fundacién para la esperanza, tenemos que estar
convencidos de la necesidad de mantener un com-
promiso con esta causa, en la que nos jugamos
gran parte del futuro a medio plazo.

Por otro lado, es preciso estar en buenas condicio-
nes como Fundacion de Lucha contra la Ceguera
para apoyar la buena situacion que, segun parece,
va a tener la investigacion biomédica en nuestro
pais.

Asi que, desde el compromiso que nos exige la
responsabilidad de dirigir la Fundacién de Lucha
contra la Ceguera, os pedimos, por medio de esta
nuestra revista Vision, el compromiso personal
para hacer una FUNDALUCE fuerte, conocida y
capaz de lograr niveles de excelencia en el logro
de sus objetivos fundacionales.

DECIDETE A DECIR CON
NOSOTROS ESTAS PALABRAS:
“YO CREO EN FUNDALUCE” Y
FORMA TU PROPIO EQUIPO QUE
TRABAJE EN HACER REALIDAD
ESTA FRASE. CADA VEZ SEREMOS
MAS, NO LO DUDES.

José Maria Csado Aguilera, Director de VISION.




CONVOCATORIA DEL | PREMIO
CIUDAD DE ALBACETE DE AYUDAS
A LA INVESTIGACION EN
RETINOSIS PIGMENTARIA 2008

i
B
AYUNTAMIENTO DE ALBACETE

A
Fundaluce

FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

El Ayuntamiento de Albacete junto con La FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUE-
RA (FUNDALUCE) convoca el | Premio Ciudad de Albacete de Ayudas a la
Investigacion en retinosis pigmentaria aiio 2008 para atender a la financiacion de
un unico Proyecto de Investigacion sobre posibles Estrategias Terapéuticas concre-
tas en el Campo de la Retinosis Pigmentaria por un periodo de dos o tres anos y
por un importe de 30.000 Euros (TREINTA MIL EURQS).

Las condiciones generales de la presente convo-
catoria son las siguientes:

En la asignacién del Premio, los proyectos seran
evaluados por la ANEP (Agencia Nacional de
Evaluacion y Prospectiva) y se tendran en cuenta
entre otros los siguientes criterios:

Calidad cientifico-técnica de la propuesta, la activi-
dad investigadora desarrollada previamente, la
cofinanciacion de los proyectos por otras entida-
des publicas y/o privadas de reconocido prestigio,
la colaboracién con otros grupos de investigacion
nacionales y/o internaciones, el caracter multidisci-
plinar del proyecto investigador.

Quedan excluidos de la presente convocatoria
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aquellos proyectos que durante el presente afio
reciben financiacion por parte de Fundaluce.

El plazo de presentacion de solicitudes estara
abierto hasta el 29 de febrero de 2008

Las bases de la Convocatoria estaran a disposi-
cién de todas las personas interesadas en el domi-
cilio social de

Fundaluce, Fundacién Lucha contra la Ceguera
C/ Montera n? 24 42J, 28013 Madrid

Tel/fax: 91 532 07 07.
www.fundaluce.org fundaluce@retinosis.org

Albacete, noviembre de 2007



GENTE
COMPROMETIDA

DONANTE EUROS

ANONIMO (CIUDAD REAL) 10,00 €

ANONIMO (RONDA) 20,00 €

ANONIMO 72,50 €

ANTONIO MOYA MARTINEZ (MURCIA) 4808 € Durante el periodo comprendido entre los
ANTONIO VICO IBANEZ (BARCELONA) 5000€ dias 1 de Abril a 31 de Octubre de 2007,
ASCENSION IBANEZ TORRES (MURCIA) 60,00 € Fundaluce ha recibido donativos particulares
CARLOS VICENTE MULET (CASTELLON) 120,00 € Y algunas de las Asociaciones miembros per-
CRISTINA MARANON (BURGOS) 50,00 € tenecientes a FARPE, ascendiendo a un total
ELISA OLGA LAGUNA GARCIA (LEON) 300,00€ de 26.236,71 euros.

ENRIQUE ALEJANDRE RUIZ (CHIPIONA) 20,00 €

FELIPE PLAZA TENORIO (TOLEDO) 180,30 € Los donativos privados ascienden a un total
FERNANDO CALVO GIL (HUESCA) 150,25 €  de 6.136,71 euros.

GERARDO GARCIA MOYA (TOLEDO) 100,00 €

GIANFRANCO VIGNOLA (BARCELONA) 400,00 € En cuanto a las Asociaciones pertenecientes
IGNACIO GUILLEN GUILLEN (MURCIA) 1500€ a FARPE, los donativos ascendieron a
JESUS RUIZ GAMEZ (VALENCIA) 140,00€  20.100,00 euros, detallando a continuacion
JOAN HURTADO SOTO (BARCELONA) 100,00 € los importes donados cada una de ellas:
JORDI PEREZ TIRADO (BARCELONA) 60,00 €

JOSE ALFREDO PEREZ ARBOLEYA (ASTURIAS) 100,00 €

JOSE MANUEL ONTANON SANCHEZ (TENERIFE) 100,00 €

JOSE PUJOLS MAS (BARCELONA) 120,00 € Retina Comunidad Valenciana
JOSE R. ALONSO DIAZ (OVIEDO) 100,00 € 12.000 €

J. BAUTISTA BALLESTEROS (CIUDAD REAL) 60,10 €

Loli Pérez Ascension (La Rioja) 20,00 €

L. IGNACIO MEDINA MUNOZ (ZARAGOZA) 50,00 € Asoc. Afectats RP. de Catalunya

M. PEREZ (CHICLANA) 20,00 € 6.000 €

M2 CRUZ ESCUDERO ROMERO (ALMERIA) 140,00 €

M2 PILAR MORA 250,00 € .

M2 CARMEN LOPEZ MARTINEZBURGOS) 150,00 € Asoc. Retina Navarra

M2 JESUS SANTAMARIA GOMEZ (BURGOS) 100,00 € 600 €

MARIA LUZ RIVERA PEREZ (TOLEDO) 150,25 €

MERCEDES Fdez. MARTINEZ (SEVILLA) 60,10 € .
MONTSERRAT CABALLOLL ANGRILL (BARCELONA) 300,51 € Asoc. RP. de Canarias

OSCAR MUNOZ PEREZ (TOLEDO) 15,03 € 1.500 €

PEDRO GARCIA VERA (MADRID) 30,00 €

PERE ESPELT VINAS (GIRONA) 50,00 €

PILAR FUSTER CAMPS (ALICANTE) 2.000,00 €

RAFAEL CANTON GARCIA-VIDAL (MADRID) 30,05 €

SECUNDINA SAN MILLAN GARCIA (LEON) 20,00 € Desde aqui animamos al resto de las
SILVIA FERRANDO MARTINEZ (BARCELONA) 30,06€  Asociaciones miembros para que colabo-
TERESA ULLDEMOLINS LLOP (TARRAGONA) 144,24 € ren con Fundaluce con sus donativos.
TOMAS CRIADO BALLESTEROS (OVIEDO) 50,00 €

TOMAS RIPA MEDRANO (MADRID) 150,25 € GRACIAS A TODOS

TOTAL 6.136,71 € POR VUESTRO ESFUERZO




MODELOS EXPERIMENTALES DE
DISTROFIAS RETINIANAS Y
APOPTOSIS INDUCIDA POR EL
RECEPTOR P75NTR

JOSE MARIA FRADE
INSTITUTO CAJAL (CSIC)

El uso de modelos experimentales con anima-
les que reproducen las patologias humanas
facilita el conocimiento de sus causas asi
como el desarrollo de terapias para atajarlas.
Para el estudio de las distrofias de retina los
modelos experimentales mas empleados son
los ratones Rd (que presentan diferentes muta-
ciones en proteinas clave para la funcién de los
fotorreceptores) y las ratas RCS (que presen-
tan un defecto en la capacidad fagocitica del
epitelio pigmentario, lo que se traduce en la
muerte por apoptosis de los fotorreceptores y
la pérdida de la funcidn retiniana). Otro modelo
también empleado para el estudio experimental
de las distrofias de retina se caracteriza por
someter a ratas o ratones a condiciones de luz
intensa. Este tratamiento induce la degenera-
cion de los fotorreceptores al cabo de 24-48
horas, con mayor afeccion en los animales
albinos.

Una constante en todos los modelos animales
mencionados es la presencia del receptor de neu-
rotrofinas p75 (p75NTR) en la retina de los anima-
les afectados (Harada y cols., 2000; Sheedlo y
cols., 2002; Srinivasan y cols., 2004; Nakamura y
cols., 2005) (ver Figura 1). Este receptor suele
expresarse en situaciones de estrés celular y
puede inducir apoptosis cuando es activado por el
factor de crecimiento nervioso NGF o su forma
precursora (proNGF), por lo que es un claro candi-
dato para mediar la degeneracidén de los fotorre-
ceptores en
dichos modelos
experimentales.

Oftra caracteris-
tica invariable
de todos los
modelos anima-
les de distrofia
retiniana anali-

PTSNTR

Rd10

pTSNTR
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zados hasta la fecha es la movilizacién de un tipo
de células no neuronales residentes en el sistema
nervioso central, las denominadas células micro-
gliales (Ver Figura 2). Estas células se encuentran
inactivas en la retina normal, pero durante el des-
arrollo de la distrofia retiniana éstas se desplazan
a las regiones donde se produce la degeneracion
neuronal y se encargan de retirar los restos de las
neuronas muertas. Aunque hasta hace unos afnos
se pensaba que la unica funcién de estas células
era la de eliminar los restos celulares, cada vez
existen mas evidencias de que las células de la
microglia pueden inducir la muerte neuronal por si
mismas. En este contexto, hoy sabemos que las
células microgliales son capaces de expresar
proNGF, de manera que estas células podrian
estar involucradas en la induccion de apoptosis
mediada por el receptor p75NTR en los modelos
experimentales de distrofia retiniana. La cuestion
es determinar el grado de participacion de proNGF
y p75NTR en la muerte de los fotorreceptores
observada en estos modelos animales.

En este punto existen diferencias segun se trate
de un modelo experimental u otro. En las ratas
RCS vy en los ratones y ratas sometidos a luz inten-
sa existen evidencias que sugieren la participacion
de p75NTR y de proNGF en la degeneracion de
los fotorreceptores. Asi, el bloqueo del receptor
p75NTR tras la inyeccién de anticuerpos especifi-
cos de esta molécula en el cuerpo vitreo reduce
significativamente el proceso degenerativo retinia-

FIGURA 2
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no en las ratas RCS (Harada y cols., 2000).
Asimismo, la presencia de mutaciones en el gen
de p75NTR supone la reduccién de la apoptosis en
los fotorreceptores de una cepa de ratones albinos
sometidos a luz intensa (Rohrer y cols., 2003).
Tanto NGF como su forma precursora proNGF se
detectan en estos modelos animales de distrofia
retiniana. Asi, el tratamiento con luz intensa provo-
ca la produccion de NGF por parte de las células
de microglia en ratas albinas sometidas a luz inten-
sa (Harada y cols., 2002) y la retina de las ratas
RCS muestran elevados niveles de proNGF
(Srinivasan y cols., 2004). Aunque aun no se dis-
pone de evidencias probatorias de que proNGF
pueda causar la muerte de los fotorreceptores en
estos modelos experimentales in vivo, los datos
obtenidos in vitro por Srinivasan y cols. (2004)
demuestran que una linea celular con caracteristi-
cas de fotorreceptor muere por apoptosis al ser tra-
tada con proNGF.

A diferencia de lo observado en las ratas RCS y en
los ratones y ratas sometidas a luz intensa, la
degeneracion de los fotorreceptores en los ratones
Rd no parece estar mediada por proNGF/p75NTR.
En primer lugar, pese a detectarse la presencia de
p75NTR en la retina de los ratones Rd, la mutacién
del gen codificante de p75NTR no es capaz de
inhibir el proceso degenerativo de los fotorecepto-
res en estos ratones (Nakamura y cols., 2005). Por
otro lado, en nuestro laboratorio no hemos podido
detectar la presencia de proNGF en las retinas de
ratones Rd10, lo cual indicaria que la degenera-
cion de los fotorreceptores en estos modelos expe-
rimentales seria independiente de la ruta de sena-
lizacién inducida por esta molécula a través de
p75NTR.

¢ Qué mecanismo podria inducir la muerte de
los fotorreceptores en los ratones Rd en ausen-
cia de proNGF? Obviamente, esta pregunta hoy
por hoy es de dificil respuesta. No obstante, es
posible encontrar evidencias en la literatura cienti-
fica de la existencia de mecanismos alternativos
implicados en la degeneracion de los fotorrecepto-
res de los ratones Rd en los que la microglia
podria jugar también un papel importante. Por
ejemplo, algunos autores han mostrado que la
molécula inductora de apoptosis denominada fac-
tor de necrosis tumoral-a, producida por las células
microgliales, podria participar en la degeneracién
retiniana observada en los ratones Rd (Zeng y
cols., 2005).

Llegados a este punto, una cuestion importan-
te es como trasladar la informacion obtenida en
los modelos experimentales animales a la
degeneracion de los fotorreceptores en las dis-
trofias retinianas humanas. Aunque estamos
lejos aun de entender los mecanismos Uultimos
involucrados en la degeneracién retiniana obser-
vada en estas patologias, es importante destacar
que la retina humana normal expresa también el
receptor p75NTR (Dimaras y cols, 2006). Hoy por
hoy no podemos mas que especular si p75NTR
podria jugar un papel similar al observado en algu-
nos modelos animales, pero obviamente cabe la
posibilidad de que esto sea asi al menos en algu-
nas de las multiples situaciones patolégicas que
conducen a la distrofia de retina en humanos.
Merece la pena investigarlo cuanto antes.

Agradecimientos: Estos trabajos han sido
financiados por FUNDALUCE y la Fundacién
“La Caixa” (BM05-71-0).
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BERNAT SORIA; MINISTRO DE
SANIDAD Y CONSUMO,
PRESENTA Y PROLOGA EL LIBRO
“RETINOSIS PIGMENTARIA:
PREGUNTAS Y RESPUESTAS”

Eduardo Fernandez, Director de la catedra de
investigacion en Retinosis Pigmentaria en la
Universidad Miguel Hernandez de Elche, pre-
sento el pasado 29 de octubre en el Ateneo de
Madrid, el libro “Retinosis Pigmentaria: pre-
guntas y respuestas”, manual que recopila,
como su nombre indica, las preguntas y res-
puestas mas frecuentes sobre las enfermeda-
des degenerativas de la retina.

La retinosis pigmentaria, a pesar de que afecta a
mas de quince mil personas en Espana, estiman-
dose en 60.000 los portadores de mutaciones y
por tanto, posibles transmisores, es una enferme-
dad desconocida en nuestra sociedad, incluso
para muchos pacientes que comienzan a tener los
primeros sintomas. Asi lo indicd en la presentacion
Bernat Soria, Ministro de Sanidad y Consumo,
quien aseguro que para intentar paliar este desco-
nocimiento son determinantes publicaciones como
ésta para tener un mayor conocimiento de la
enfermedad y un diagnédstico precoz.

Eduardo Fernandez, Director de la catedra de
investigacion en Retinosis Pigmentaria “Bidons
Egara”, en la Universidad Miguel Hernandez de
Elche, coordinador del proyecto, anadié que es
importante la edicién de este manual, que va diri-
gido principalmente a los afectados y también a
familiares, cuidadores y profesionales de la salud,
a los que agradeci6 la colaboracién prestada para
la consecucién del proyecto. En especial cit6é a la
Federacion de Asociaciones de Retinosis
Pigmentaria (FARPE), asi como otras organizacio-
nes que trabajan en la divulgacion de la enferme-
dad y apoyo a los afectados y sus familias.

El objetivo, como indicdé en la presentacion, es
ayudarles a comprender este diagndstico, a convi-
vir con él y a utilizar todos los recursos que existen
para tener una mejor calidad de vida y la autono-
mia de los afectados.

LA ONCE, General Optica y la Fundacién
Vodafone Espafna, colaboran en el texto que se
distribuird de forma gratuita.

De izquierda a derecha, D. Joaquin Lépez, Presidente de la Catedra de Investigacion en Retinosis Pigmentaria, D. Benito del
Castillo, Decano de la Facultad de Farmacia. Universidad Complutense de Madrid, D. Bernat Soria, Ministro de Sanidad y
Consumo, D. Angel R. Sanchez, Director General de la ONCE, D. Alberto Garcia Romero, Presidente del Colegio de

Farmacéuticos de Madrid.
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GALA DE ENTREGA
DE AYUDAS A LA INVESTIGACION
FUNDALUCE 2007

FUNDALUCE RINDE HOMENAJE A ANTONIO GOMEZ IBANEZ
POR SU TRAYECTORIA EN PRO
DE LA LUCHA CONTRA LA RETINOSIS

La ciudad de Valencia y la Asociacion Retina
Comunidad Valenciana acogié el 15 de junio de
2007 la Gala de Entrega de Ayudas a la
Investigacion FUNDALUCE 2007 donde se hizo
entrega de las ayudas de investigacion a la Dra.
Roser Glez.-Duarte, Catedratica de Genética de la
Universidad de Barcelona ganadora de la convo-
catoria correspondiente por valor de 30.000,00
euros.

El acontecimiento nos permitié también reconocer
la labor que desde su tierra natal, La Mancha, D.
Antonio Gémez Ibafez lleva haciendo en pro de la
lucha contra la retinosis y contra la ceguera.

José Maria Casado Aguilera, presidente de FUN-
DALUCE le entregd una placa conmemorativa y
agradecio publicamente el trabajo y dedicacion de
toda una vida a la lucha contra la retinosis como ha
sido y es la de Antonio Gémez Ibanez.

Contamos con la presencia de miembros del
Comité de Expertos de FARPE (Federacién de
Asociaciones de Retina de Epana) y otros investi-
gadores como la Dra. Elena Vecino Cordero,
Isabel Pinilla Lozano y el Dr. José Maria Millan, los
cuales junto a la premiada no pusieron al dia de
las investigaciones sobre retinosis pigmentaria.

Por parte de la Conselleria de Sanidad del
Gobierno Valenciano nos acompané D. Daniel
Pablo, Director Territorial de Sanidad mostrando su
apoyo al trabajo que las asociaciones hacen a
favor de la calidad de vida de los pacientes.

El esfuerzo de la Asociacion Retina Comunidad
Valenciana por conseguir fondos para investi-
gacion se materializé en la entrega de 12000,00
euros a la tesoreria de FUNDALUCE, animando

su presidenta, Diia. Alimudena Amaya Rubio a
todos los presentes a seguir colaborando con
la asociacion y superar en 2008 los logros con-
seguidos.

También hay que destacar la estupenda acogi-
da de nuestros anfitriones, la Delegacion
Territorial de la ONCE en la Comunidad
Valenciana con su Delegado al frente D. José
Manuel Pichel y acompaihado por D. Emilio
Silvestre del Consejo Territorial y Diha. Yolanda
Martin, Directora General de relaciones con las
asociaciones del Consejo General de la ONCE.

MANCHEGO

Dice que nadie se la da con queso
y al pan le llama pan y vino al vino.
Con andalias y alforja hace el camino
garrota, mano recia y tente tieso.

Para cada refran guarda un suceso.
Su ley, la Providencia y el destino.
Se expresa en castellano y en ladino
y habla de amores con caricia y beso.

Trata de igual al noble y al mendigo
y hace del dia un paso y una meta
para el hombre que a solas va consigo.

La extensa Mancha es su pasion secreta
y, alma fiel a los suyos y al amigo,
por Aldonza y Conchita fue poeta.

Fausto Torio Garcia
Homenaje a Antonio Gomez Ibanez,

siempre amigo.
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CONSORCIO DE ENFERMEDADES
RARAS EN CANARIAS

CERCA

El Consorcio de Enfermedades
Raras en Canarias (CERCA) pre-
tende ser una red de cooperacion
ublica-privada muldisciplinar en
a que participan instituciones
financieras, empresas de biotec-
nologia, investigadores clinicos y
basicos del Servicio Canario de
Salud y organizaciones regionales
y nacionales de pacientes cuya
estructura de colaboracion estara
disenada para acelerar la investi-
gacion clinica y mejorar la aten-
cion sanitaria a los individuos
afectados por enfermedades raras.

CERCA

Nace como respuesta al interés por explorar un
abordaje publico-privado para el tratamiento de
enfermedades raras con relevancia social y con
capacidad cientifico-tecnolégica a nivel regional
para impulsar este proyecto.

MISION

CERCA facilitara la investigacién clinica traslacio-
nal en enfermedades raras a traves de:

la realizacion de ensayos clinicos en pacientes
afectos;

descubrimiento de nuevas dianas terapéuticas;
formacion de investigadores clinicos en investiga-
cién de enfermedades raras;

facilitar el acceso a la informacidén sobre enferme-
dades raras a investigadores clinicos y basicos, a
médicos, a pacientes y a la sociedad en general.

OBJETIVOS

CERCA servira de diferente e impartes maneras a
la poblacién:

desarrollando y mejorando el acceso a servicios
diagnésticos especializados;

realizando estudios observacionales en los indivi-
duos afectados por determinadas enfermedades
raras y a sus familiares a través de la red de hos-
pitales publicos y centros de salud del SCS;
realizando estudios de investigacidn celular, mole-
cular y genética dirigidos a la busqueda de solucio-
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nes terapéuticas curativas o reparadoras;
realizando un registro y almacenamiento de datos
clinicos de los pacientes de Canarias en una gran
base de datos centralizada;

coleccionando y almacenando de forma confiden-
cial muestras sanguineas y de ADN de pacientes
afectos con enfermedades raras para su continua
valoracion dependiendo de las investigaciones
que se realizan a nivel mundial en este tipo de
enfermedades;

realizacion de ensayos clinicos en fase | y fase |l
para comprobar la eficacia de agentes terapéuti-
Ccos nuevos en el tratamiento de individuos con
enfermedades raras;

proporcionando entrenamiento especializado para
investigadores clinicos en el cuidado de pacientes
con enfermedades raras;

proporcionando material educativo e informacién
especializada relacionada con enfermedades
raras a investigadores, clinicos, pacientes y al
publico en general.

EL CONSORCIO DE ENFERMEDADES RARAS
EN CANARIAS Y LA RETINOSIS
PIGMENTARIA

La Retinosis Pigmentaria (RP) no se trata de una
enfermedad Unica, sino que es un conjunto de
enfermedades oculares de caracter degenerativo,
genético y hereditario cuya consecuencia es una
gran disminucién de la vision debido a la muerte
progresiva de las células oculares de la retina
denominadas "fotorreceptores", produciendo
ceguera parcial o total. El fotorreceptor es la célu-
la responsable de captar la luz y es la primera neu-
rona de la via visual y la célula mas abundante de
la retina. Se estima que cada ojo contiene alrede-
dor de 125 millones de fotorreceptores, que basi-
camente se subdividen en bastones y conos, célu-
las nerviosas finas, alargadas y con una funcién
especifica: la fototransduccién.

En la retina humana existen alrededor de 120
millones de bastones encargados de la visidon
nocturna y en blanco y negro. En la retina periféri-
ca, el baston es el fotorreceptor predominante.
Gracias a los bastones, por ejemplo, podemos ver
como un objeto se nos acerca cuando se nos ha
lanzado desde un lado.

Los conos son los encargados de la vision diurna



y en color. Tenemos entre 3 y 10 millones de conos
por 0jo, y se subdividen de acuerdo con el fotopig-
mento que portan, en rojos, verdes y azules. Los
conos son los que determinan la agudeza visual.
Como enfermedad degenerativa, la pérdida de la
capacidad visual es progresiva, reduciéndose
tanto el campo visual como la agudeza visual vy,
aunque el proceso degenerativo puede ralentizar-
se, esta pérdida de vision suele ser continua, aun-
que no todas las formas de RP conducen a la
misma pérdida visual.

ESTADO ACTUAL DEL TRATAMIENTO DE LA
RP Y PERSPECTIVAS DE FUTURO

En la actualidad, no existe ningun tratamiento que
remedie la RP. La mayoria de las investigaciones
actuales siguen estando dirigidas a solucionar el
problema de la pérdida de visidbn y de campo
visual. Dada la relevancia del factor hereditario en
la transmision de la RP, se recomienda cuando se
detecta que todos los miembros de la familia se
sometan a un estudio oftalmoldgico, electro fisiol6-
gico y genético a fin de determinar las posibilida-
des de transmision y el tipo de herencia si se diera
el caso.

La esperanza de curacion de los enfermos que
sufren retinosis pigmentaria esta en la investi-
gacion. El abordaje publico-privado impulsado
por Genetrix, aprovechando la experiencia
piloto de CERCA y con el apoyo del colectivo
de pacientes y familiares que sufren dicha
enfermedad, pretende que la Retinosis
Pigmentaria deje de ser una enfermedad "dege-
nerativa” e "incurable".

CAPACIDADES REGIONALES PARA LA
INVESTIGACION EN RETINOSIS
PIGMENTARIA

Instituciones Cientifico-Sanitarias e
Investigadores Clinicos y Basicos

Hospital Universitario Dr. Negrin de Las Palmas
de Gran Canaria
Servicio de Oftalmologia (Dr. Carlos Pifiana)

Hospital Universitario Materno-Insular de Las
Palmas de Gran Canaria

Servicio de Oftalmologia (Dr. Pedro Vals de
Quintana). Cuenta con un registro y estudio
genético de 40 familias con RP.

Servicio de Genética (Dr. Alfredo Santana)

Hospital Universitario NS de Candelaria de
Santa Cruz de Tenerife
Servicio de Oftalmologia (Dr. Pedro Abreu)

Divisién de Epidemiologia Clinica y Genética de la
Unidad de Investigacion (Dra. Lina Pérez Méndez)
Hospital Universitario de Canarias

Servicio de Oftalmologia (Dr. Miguel A. Serrano)
Instalaciones Cientifico-Tecnolégicas

Unidad de Investigacion, Hospital Universitario
Dr. Negrin

Unidad de Investigacion, Hospital Universitario
Materno-Insular

Unidad de Investigacion, Hospital Universitario
NS de Candelaria

Centros de Apoyo

Centros de Salud, Servicio Canario de Salud

Organizaciones de Apoyo

Asociacion de Afectados de Retinosis
Pigmentaria de la Comunidad de Canarias
(Primero de Mayo, 10; 35002 Las Palmas de
GC: tifno. 928-431411)

Federacion de Asociaciones de Afectados por
Retinosis Pigmentaria del Estado Espanol (e-
mail: farpe@retinosis.orq) vy Fundacion Lucha
contra la Cequera (e-mail: fundaluce@retino-
sis.org), ambas en C/ Montera, 24, 4° J, 28013
Madrid, con teléfono y fax 915320707.

DESDE EL CONSORCIO DE
ENFERMEDADES RARAS DE CANARIAS
SE PROPONE LA RETINOSIS ,
PIGMENTARIA COMO UNA PATOLOGIA
DE ABORDAJE DESDE LA MISION Y
OBJETIVOS DEL CONSORCIO Y CON EL
APQYO DE LA ASOCIACION DE
AFECTADOS DE CANARIAS Y EL
GOBIERNO CANARIO SERA UNA REALI-
DAD DE LOS PROXIMOS TIEMPOS.
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LA RETINOPATIA DIABETICA

DR. JORDI MONES
CENTRO MEDICO TEKNON, BARCELONA

La diabetes es una enfermedad que puede afectar
a muchos érganos del cuerpo debido a una altera-
cidon de la capacidad de regular los niveles de azu-
car en sangre. A la larga se puede producir un
dafno en los vasos sanguineos mas pequenos de
diferentes 6rganos del cuerpo, como los ojos, los
rinones, el corazén, etc. La retina es particular-
mente sensible a este proceso.

Existen dos causas principales de pérdida de
vision por la retinopatia diabética: el edema macu-
lar diabético y las complicaciones de la retinopatia
diabética proliferativa, como los desprendimientos
de retina traccionales, las hemorragias masivas,
etc.

EDEMA MACULAR DIABETICO

Los pequefnos vasos (que en circunstancias nor-
males son estancos y sirven para el intercambio de
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nutrientes y oxigeno) cuando se afectan por la
enfermedad y sufren deformidades y microaneuris-
mas pueden dejar escapar fluido, acumulandose
en la parte mas central de la retina, la macula,
como si fuera una esponja, encharcandola vy
engrosandola, causando emborronamiento y pér-
dida de vision central. A esta afectacidn se le deno-
mina edema macular diabético, y es una causa
muy frecuente de pérdida de vision.

El edema diabético no conlleva el riesgo de pérdi-
da total de la visién pero si puede acabar en una
disminucion muy importante e irreversible de la
vision central, la visién fina, la que permite leer,
reconocer las caras, ver los detalles de las cosas.
Si se deja sin tratamiento, el edema macular dia-
bético puede con el tiempo dafar las capas de la
retina permanentemente. Para detener el escape
de fluido y el encharcamiento de la retina se puede
aplicar de forma muy precisa impactos de fotocoa-



gulacion con laser en los microaneurismas. En
muchas ocasiones el tratamiento con fotocoagula-
cién laser puede no ser suficiente o eficaz y en
este caso la inyeccidn intravitrea de corticoides se
ha demostrado muy beneficiosa para reducir el
engrosamiento macular y en muchos casos conse-
guirse una cierta recuperacion de la vision.
Recientemente, la aparicion de los farmacos
antiangiogénicos, también mediante inyeccién
intravitrea, han aportado efectos beneficiosos en
algunas formas de edema macular diabético.
Normalmente estos tratamientos tienen que reali-
zarse repetidamente en el tiempo ya que la enfer-
medad tiende a la recurrencia. Durante el segui-
miento se realizan pruebas complementarias para
evaluar la eficacia y la duracién del efecto de los
tratamientos. Destaca ultimamente el uso de la
tomografia éptica de coherencia, especialmente
con la ultima tecnologia en tres dimensiones, que
nos permiten visualizar la retina en “cortes” micros-
copicos y analizar los cambios de volumen del
encharcamiento. De esta forma se puede precisar
mas precozmente los primeros cambios patoldgi-
cos, que de otra forma nos pasarian inadvertidos.

Edema macular diabético traccional

Existen variantes del edema diabético en las que
se producen engrosamientos y adherencias en
superficie de la retina, produciéndose una especie
de celofan que se contrae y puede arrugar y defor-
mar la fina arquitectura de la misma, con la consi-
guiente pérdida de visién. Estos casos son candi-
datos a cirugia intraocular con vitrectomia y libera-
cién de estas tracciones y adherencias, ya que los
farmacos por si solos no serian capaces de restau-
rar la forma y grosor normal de la retina.

RETINOPATIA DIABETICA PROLIFERATIVA

En los estadios precoces de la enfermedad de la
retinopatia diabética se producen deformidades en
forma de dilataciones microscépicas en los vasos
sanguineos de la retina, denominados microaneu-
rismas, y aparecen pequefas hemorragias.
Llamamos a esta fase como “no proliferativa”. Hay
varios estadios desde la retinopatia NO proliferati-
va leve hasta la retinopatia proliferativa de alto
riesgo. Esta ultima es la que conlleva un riesgo alto
de pérdida muy grave de la vision, en muchas oca-
siones irreversible sobretodo si no se actua a tiem-
po. Es muy importante vigilar la evolucién de los

cambios de la retina para evitar que la retinopatia
progrese hasta las formas graves proliferativas.
Los hallazgos en fondo de ojo en los diferentes
estadios de la enfermedad permiten hacer una
estimacién del riesgo y poder programar la periodi-
cidad de los controles y en que momento deben
empezar los tratamientos para prevenir el riesgo
de pérdida visual.

A medida que la retinopatia progresa unos vasos
anormales sanguineos pueden crecer por fuera y
por encima de la superficie de la retina. Por ello se
denomina a esta fase, retinopatia proliferativa, por
la aparicién de estos vasos anormales diferentes a
los propios de la retina. Estos vasos anormales
son anarquicos, inmaduros, y tienen un alto riesgo
de provocar la ceguera a través de hemorragias
intraoculares severas y desprendimientos de retina
complicados, asociadas a proliferaciones anorma-
les de tejido fibroso que se adhiere a la retina, la
tracciona, y finalmente la desprende. Para evitar
llegar a estos extremos se requieren tratamientos
preventivos con fotocoagulacion laser intensa y
amplia en las zonas de la retina periférica y zonas
mas enfermas. Este tratamiento es preciso reali-
zarlo antes de llegar a las fase de retinopatia pro-
liferativa, pero cuando ya se prevé que su llegada
es muy probable.

En la enfermedad avanzada va a ser necesario en
muchos casos la intervencidn quirurgica mediante
vitrectomia para eliminar la sangre intraocular,
reparar un desprendimiento de retina o liberar las
tracciones producidas por el tejido aberrante que
crece en la superficie de la retina y la desprende.
En la vitrectomia se utilizan instrumentos quirdrgi-
cos microscopicos intraoculares como microtijeras,
micropinzas, microaspiradores, microiluminadores,
microfotocoaguladores, etc. que se introducen en
el ojo por unas entradas muy pequefias. De esta
forma pueden repararse desprendimientos traccio-
nales de la retina, eliminar hemorragias densas y
organizadas, hacer micropelado de las membra-
nas superficiales que deforman la macula y reali-
zar la fotocoagulacion necesaria para romper el
circulo vicioso.

ULTIMOS AVANCES

Recientemente los avances en los instrumentales
quirdrgicos no permiten realizar estas cirugias con



instrumentos aun muchos mas finos y mediante
entradas aun mas pequenas, disminuyendo la
inflamacion y las molestias postoperatorias, siendo
lo que se conoce vitrectomia 25 o0 23 g (gauges),
haciendo referencia al calibre de los instrumentos,
mas delgados que los convencionales de 20 gau-
ges.

Estas cirugias, muchas de ellas complicadas, se
asocian frecuentemente a sangrados dificiles de
controlar durante la cirugia y que pueden dificultar
y comprometer incluso el éxito de la misma. La
aparicion de los recientes farmacos antiangiogéni-
cos, bevacizumab y ranibizumab, ha supuesto una
mejora radical de este riesgo. La inyeccion de los
mismos una semana antes de la cirugia provoca
una regresion temporal muy marcada de los vasos
sanguineos anormales, facilitando de forma muy
marcada la realizacién de la cirugia y proporcio-
nando tiempo para que el efecto de la fotocoagula-
cién tenga lugar. También han aparecido nuevos
instrumentos para fotocoagulacion semiautomati-
cos, donde al paciente le reducimos el dolor, las
molestias y la duracion de las sesiones de laser,
consiguiendo los mismos beneficios que con las
sesiones largas, fatigantes y dolorosas en muchos
casos.

Actualmente existe una investigacidén muy intensa
en el desarrollo de nuevos farmacos para un
mayor control de la enfermedad ocular. Estamos
muy a punto, por ejemplo, de poder disponer de
corticoides mas refinados y mas potentes para uso
intraocular. Algunos de ellos se inyectaran asocia-
dos a pequeios polimeros de degradacion lenta,
con lo que se conseguiran efectos més duraderos.
Se inyectaran pequenisimos fragmentos de mate-
rial, como por ejemplo un pequenio cilindro del cali-
bre de la luz de una aguja muy fina, que se depo-
sitard en la periferia de la retina e ir4 degradando-
se lentamente, liberando de esta manera farmaco
de forma continua y sostenida.

Afortunadamente el prondstico de los pacientes
diabéticos ha cambiado radicalmente al que era
hace unos anos. La retinopatia diabética sin con-
trol puede ser una enfermedad terrible, y si bien
actualmente podemos rescatar casos muy extre-
mos, es preciso evitar llegar a estadios avanzados.
Con control metabdlico por parte del endocrindlogo
de la diabetes y de factores de riesgo asociados
como la hipertension, las alteraciones del coleste-
rol y triglicéridos, el tabaquismo, el sedentarismo, y
con seguimiento periddico y actuaciones terapéuti-
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cas a tiempo el riesgo disminuye de forma radical.
La diabetes es generosa y responde favorable-
mente si durante afos la enfermedad se ha cuida-
do, pero no perdona si no ha sido el caso.

Por ello no solamente es importante el diagndstico
precoz de la retinopatia diabética sino la constan-
cia de seguir una vigilancia periodica con el oftal-
mologo retindlogo, que sera mas o menos frecuen-
te segun la severidad y estadio de la enfermedad,
y no abandonar el control estricto de todos los
parametros metabdlicos generales. La constancia,
mas que nunca, tiene recompensa.

Fig 1: Retinografia del fondo de ojo: Desapariciéon de los
exudados duros amarillentos en edema macular diabético
tras fotocoagulacion focal de los microaneurismas

Fig 2: Retinopatia diabética proliferativa de alto riesgo. En
nervio éptico se aprecia la proliferacion de una red muy
extensa de neovasos anormales, con alto riesgo de sangra-
do y desprendimiento de la retina. Comparese con el
aspecto de un ojo normal.

Fig 3: Tomografia 6ptica
de coherencia que mues-
tra un engrosamiento mar-
cado y presencia de quis-
tes intrarretinianos en
paciente diabético juvenil.
Dos meses después de la
inyeccion intravitrea de
triammcinolona, y tras
mas panfotocoagulacion
periférica complementaria,
se ha resuelto el edema y
la visiéon ha mejorado
notablemente de 20/125 a
20/32.




CAMPANA DE AYUDA EN NAVIDAD

ESTAS NAVIDADES LUCHA CONTRA LA CEGUERA
FELICITANDO CON NUESTRA POSTALES
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ESTAS NAVIDADES TU TAMBIEN PUEDES LUCHAR CONTRA LA RETINOSIS

PIDE YA TUS POSTALES Y CON CADA FELICITACION QUE ENVIES A TUS SERES QUERIDOS
ESTARAS AYUDANDO A QUE PODAMOS VOLVER A VER, NO PERDAMOS DEL TODO LA
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www.fundaluce.org
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PLASTICIDAD CEREBRAL
Y RETINOSIS PIGMENTARIA

DRA. M. DOLORES LOPEZ-JUSTICIA / HELENA CHACON LOPEZ
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA EVOLUTIVA'Y EDUCACION
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA EDUCACION. UNIVERSIDAD DE GRANADA.

DESDE HACE ALGUNOS ANOS, DISTINTAS
INVESTIGACIONES ESTAN PONIENDO DE
RELIEVE QUE LA PLASTICIDAD DEL CERE-
BRO HUMANO ES UN PROCESO GRADUAL
PRESENTE A LO LARGO DE TODO EL CICLO
VITAL (AGUILAR, 2005). ESTE PUNTO DE
VISTA CONTRADICE LAS AFIRMACIONES
MANTENIDAS A LO LARGO DE LOS ULTIMOS
CIEN ANOS. CIERTAMENTE, PARECE QUE LA
PLASTICIDAD ES MAYOR Y MAS EFICIENTE
EN LA INFANCIA, PERO TAMBIEN SE PRODU-
CE A LO LARGO DE TODA LA VIDA, DE
HECHO, EN DIFERENTES ESTUDIOS APARE-
CEN DATOS QUE SENALAN QUE ES POSIBLE
QUE DISTINTAS ESTRUCTURAS CEREBRA-
LES AFECTADAS POR LESIONES O ACCIDEN-
TES CEREBRALES SE RESTAUREN, GRACIAS
A LA PLASTICIDAD GUIADA POR ESTIMULA-
CION SISTEMATICA.

Introduccion

La plasticidad (aunque el término mas adecuado
en este caso es el de neuroplasticidad) se define
como la capacidad del sistema nervioso de modifi-
car sus conexiones, con base en la experiencia
sensorio-motora derivada de su interaccion con el
medio ambiente (Gispen, 1993); lo que apoya la
hipotesis de que la plasticidad depende del uso vy,
por tanto, de la actividad (Redolat y Carrasco,
1998). Al igual que un ambiente rico en estimulos
y el entrenamiento mejoran la plasticidad, el
estrés, por el contrario, parece que la disminuye o
contribuye a déficit de la capacidad funcional en
determinadas estructuras cerebrales, como el
hipocampo.
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Los procesos de plasticidad se dividen en dos
grandes categorias: 1) la plasticidad a espera de la
experiencia y 2) la plasticidad dependiente de la
experiencia. En la primera categoria, los procesos
de plasticidad se limitan a periodos de maxima
susceptibilidad durante el desarrollo, a diversas
variables ambientales que determinan la seleccién
del patrén de organizacién del sistema nervioso.
Por otro lado, la segunda categoria se refiere a
cambios plasticos que pueden ocurrir durante toda
la vida y que son responsables del aprendizaje y
de la memoria, asi como de la reorganizacion indu-
cida por lesiones, o pérdida de receptores senso-
riales.

Los fendbmenos plasticos se han observado practi-
camente en todos los sistemas sensoriales de los
mamiferos, incluido el ser humano. De los diferen-
tes sistemas sensoriales uno de los mas estudia-
dos ha sido el sistema visual y en éste se ha
demostrado ampliamente la existencia de proce-
sos correspondientes a las dos categorias de plas-
ticidad; es mas, diversos estudios han mostrado la
existencia de plasticidad en la retina, en contra de
la opinién mantenida inicialmente.

Percepcion visual y retinosis pigmentaria

La percepcion visual es la habilidad del cerebro
para comprender e interpretar la informacion que
llega desde los ojos. Es un proceso complejo, de
una gran envergadura, que se podria resumir
diciendo que consiste en transformar la energia
luminosa en representaciones mentales de los
objetos y sus formas; depende, por tanto, de datos
sensoriales y de otros procesos de conocimiento



(la memoria, el razonamiento, el conocimientos
espacial, etc.), pudiéndose afirmar que se trata de
un proceso de reconocimiento que requiere de la
accion sensorial y conceptual (Sheridan, 1997).

Conocer cdomo se lleva a cabo este proceso ha
motivado un gran numero de estudios, aunque la
investigacién ha sido muy complicada y no exenta
de dificultades; gracias a los avances que se han
producido en disciplinas como la Fisiologia, la
Oftalmologia o la Psicologia en cuanto a conoci-
mientos, metodologia investigadora, instrumentos
de medida, etc., ha sido posible la investigacién
empirica en el estudio de la percepcion visual. Ello
ha permitido conocer el proceso de desarrollo de la
percepcion visual desde el nacimiento, asi como el
rol que desempena la propia evolucién internay la
ayuda proporcionada por la experiencia.

El papel que tiene la percepcién visual en la mayo-
ria de las actividades que realiza el ser humano
esta fuera de toda duda, pues su desarrollo facilita
el aprendizaje y favorece los procesos mas eleva-
dos del pensamiento, de modo que cualquier alte-
racién en la misma conlleva serios trastornos en la
evolucién del ser humano (Frostig, Horne y Miller,
1984). Un ejemplo de cdmo la percepcién visual
puede verse alterada por la presencia de dificulta-
des visuales lo tenemos en la retinosis pigmenta-
ria, pues la situacion progresiva de esta enferme-
dad lleva asociados problemas perceptivo-visua-
les, psicoldgicos y sociales.

Hasta el momento no existen soluciones médicas
o tratamientos farmacoldgicos para la retinosis pig-
mentaria, si bien, con el fin de paliar sus efectos en
las personas afectadas se han aplicado técnicas
psicologicas o reeducadoras; de hecho hace ya
algunos anos desde que se empezaran a aplicar
procedimientos de entrenamiento perceptivo-
visual en adultos con limitaciones visuales, entre
ellos retinosis pigmentaria. A pesar de que la
poblacion con la que trabajaban en estos estudios
era diversa en cuanto a patologias y grado de
afectacion se refiere, concluian que la practica y el
entrenamiento podia mejorar el uso de su resto
visual (Overbury y Bross, 1978; Trudeau, Overbury
y Conrod, 1990), aunque también observaban que
el aprovechamiento era mayor en el caso de per-
sonas que se implicaban mas activamente en el
entrenamiento (Conrod, Bross y White, 1986), de
modo que tanto la practica como la motivacion
parecen ser determinantes en la mejora. Estos
resultados coinciden con puntos de vista que apo-

yan la hipotesis de que la plasticidad depende del
uso y, por tanto, de la actividad fisica, mental y
social (Redolat y Carrasco, 1998).

Como puede deducirse de los parrafos anteriores,
el punto de vista que se defiende en este trabajo
se apoya en las aportaciones de disciplinas diver-
sas como la Fisiologia, la Oftalmologia o la
Psicologia, que han avalado la hipotesis de que la
plasticidad depende del uso. Sera necesario, por
ello, acudir a los métodos y procedimientos que
sugieren estas areas y entrenar a los afectados
para que desarrollen al maximo su potencial
visual, su personalidad y sus relaciones sociales.
Estamos seguros de que ello les permitirda hacer
un mejor uso de los restos visuales que poseen y
optimizar todos los recursos disponibles.
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FARPE FORMA PARTE DE TU VIDA

VISITAA LA FUNDACION CIENCIA Y
TECNOLOGIA

El 18 de julio de 2007, José Maria Casado, Andrés
Mayor e Inés Romero fueron a visitar a dofa
Eulalia Pérez Sedeno, Directora de la Fundacion
Ciencia y Tecnologia, quien les recibié en su des-
pacho de Madrid. El objetivo de esta visita era pre-
sentarnos como FARPE y hacerle entrega de los
ultimos numeros de la revista Vision, a la vez que
acreditamos nuestra labor en la difusién de los
avances cientificos en el campo de las enfermeda-
des degenerativas de la retina.

La visita fue cordial y sirvi6 al objetivo inicial plan-
teado, aunque vimos con relativa claridad que una
relacion de colaboracion entre nuestras Entidades
era complicada, por el momento, dada la compleji-
dad de campos de la Fundacion Ciencia y
Tecnologia.

CHIPS DE DIAGNOSTICO DE LA
UNIVERSIDAD DE BARCELONA

Desde finales del mes de junio José Maria Casado
y Andrés Mayor, principalmente, han mantenido
conversaciones con la Dra. Roser Gonzalez con el
fin de tener mas conocimientos de la manera de
aplicaciéon del chips de diagnéstico promovido por
la Universidad de Barcelona para las patologias
recesivas, dominantes y ligadas al X que se cono-
cen sobre la retinosis pigmentaria. Fruto de estas
conversaciones es un documento en el que se
explica la bondad de este recurso que pone la
Univeresidad de Barcelona y el procedimiento para
SU USO.

Por otro lado, el 13 de septiembre José Maria
Casado, Andrés Mayor e Inés Romero se reunie-
ron con don Xavier Grau y dona Concepcién
Cuevas para conocer cual iba a ser la postura de
la ONCE en relacién a la utilizacion de este méto-
do de diagnéstico de la retinosis pigmentaria y de
otras enfermedades de retina, en relacion a las
personas afiliadas a su organizacion. En esta reu-
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nion se acordd profundizar en el andlisis de este
tema y trabajr en el conocimiento de la cartera de
servicios sanitarios que pone el Ministerio de
Sanidad como minimo para toda la ciudadania,
COMO paso previo para pensar en un contacto con
el Gabinete del Sr. Ministro.

CONGRESO DE LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE OFTALMOLOGIA

Desde el 26 de septiembre y hasta el 29 del mismo
mes del presente afio se ha celebrado en Las
Palmas deGran Canaria el 83 Congreso de la
SEQO. En este Congreso FARPE conté con una
Delegacion que apoy6 el trabajo en dicho
Congreso de la Asociacion Canaria de Afectados
por Retinosis Pigmentaria. Estuvieron José Maria
Casado, Audifacio Reyes, Andrés Mayor e Inés
Romero.

Nuestra labor se puede resumir en tres apartados:
la atencion al publico en el punto de informacion
que teniamos; la presentacion del simposio sobre
“Diagnéstico de las enfermedades degenerativas
de retina y las posibilidades de las ayudas 6pticas
en estos casos”, a cargo de la Dra. Rosa Coco y la
Dra. Elvira Martin; y la relacion con las empresas
que exponian sus productos en el sector de la
vision.

Como dato para la estadistica, podemos decir que
en el punto de informacion se entregaron 1.500
ejemplares del libro “Retinosis pigmentaria: estu-
dio en Espana”.

Aprovechando nuestra estancia en Las Palmas
tuvimos reuniones con don Jesus Villar, director
del Instituto Canario para la Investigacién
Biomédica, y con don Gabriel Lizoain, Delegado
Territorial de la ONCE, asi como con don Javier
Suarez, Vicepresidente del Consejo Territorial de
la ONCE en las Islas Canarias. Destacamos, asi
mismo, una recepcién que tuvimos con gran parte
de la Junta Directiva de la Asociacién autonémica
de retinosis pigmentaria, a cuyo Presidente
German Lépez se debe la mayor parte del éxito de
FARPE en este Congreso.



NUEVO LIBRO PARA LA DIVULGACION DE
LA RETINOSIS PIGMENTARIA

El 29 de octubre, en el Ateneo madrilefio fue pre-
sentado por el Excelentisimo sefor Ministro de
sanidad y Consumo, don Bernard Soria el libro
“Retinosis pigmentaria, preguntas y respuestas”,
coordinado por el doctor Eduardo Fernandez. A
este acto asistieron representando a FARPE José
Maria Casado, Andrés Mayor, Inés Romero y
Marisa Dominguez, quienes saludaron a los nume-
rosos doctores invitados y a otros representantes
de Instituciones madrilenas, teniendo la oportuni-
dad de charlar unos momentos con el sefior
Ministro.

Esta presentacién se complementd con una cena
presidida por don Joaquin Lépez, patrocinador de
la catedra “Bidons egara” de retinosis pigmentaria,
en la Universidad Miguel Hernandez, de Elche,
entidad editora del mencionado libro.

COMIENZA LA GIRA DE LA EXPOSICION
“LA CEGUERA PUEDE VENCERSE”

En Pamplona se ofrece la Exposicion “La ceguera
puede vencerse” desde el 8 de noviembre al 9 de

Vuelva
a
sonreir.

diciembre, en la Sala de Armas de la Ciudadela.
Esta Exposicion se inaugurd con presencia de la
Excelentisima Alcaldesa, dofia Yolanda Barcina y
del llustrisimo Consejero de educacién, don Carlos
Pérez-Nievas. La representacion de FARPE vy
FUNDALUCE estuvo formada por José Maria
Casado, Audifacio Reyes e Inés Romero.

Esta exposicidbn cuenta con cuatro actividades
paralelas: una proyeccion de cine sin imagenes,
con adaptacion de audiodescripcion que las susti-
tuye; una cena a oscuras, donde se experimenta la
condicién de no ver en esta situacién de la vida
diaria; una charla coloquio sobre la baja vision y
las posibilidades de las ayudas épticas; y un con-
curso de redaccion bajo la técnica de la descrip-
cion.

Hemos contado con la colaboracién de la
Fundacién Caja Navarra, Ulloa Optico, General
Optica, ONCE Navarra y la empresa Kukuxumusu.

Esta es la primera ciudad que acoge la Exposicion
que hara gira por otras ciudades durante el afo
2008, promoviendo el conocimiento de la FUNDA-
LUCE por todo el territorio de Espana.

Llevar una vida

Ver la television,
visualmente

leer, escribir, coser
o muchas otras
tareas.

activa es
posible.
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EXPOSICION ITINERANTE

“LA CEGUERA PUEDE VENCERSE”
COMIENZA LA GIRA DE PROMOCION DE FUNDALUCE

Fundaluce
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LA CEGUERA
PUEDE VENCERSE

Este es el titulo de la Exposicidn que se ofrece en
Pamplona desde el 8 de noviembre al 9 de diciem-
bre del presente afo, en la Sala de Armas de la
Ciudadela, un magnifico espacio historico habilita-
do como zona de exposiciones importantes en
esta ciudad. Exposiciéon que se llevara a lo largo
del afno 2008 por otras ciudades de Espana.

INAUGURACION

El acto de inauguracion tuvo lugar el pasado 8 de
noviembre a las 19:45 horas, con asistencia de
unas 50 personas entre socios de Retina Navarra
y autoridades invitadas.

Presidi6 esta inauguracién la Excelentisima
Alcaldesa de Pamplona, dofia Yolanda Barcina,
quien estuvo acompafnada de don Carlos Pérez-
Nievas, Consejero de Educacion del Gobierno de
Navarra y de don Javier Erquiaga, responsable de
Proyectos de la Fundacién Caja Navarra.
Representando a FUNDALUCE estuvieron su
Presidente, don José Maria Casado y su
Vicepresidente, don Audifacio Reyes.

En las intervenciones se destaco la necesidad de
realizar este tipo de exposiciones en las que se
unen la didactica y la difusion de los avances de la
ciencia en relacién a la lucha contra las enferme-
dades degenerativas que conducen a la ceguera.
Se destaco, asi mismo, la importancia de la impli-
cacion de las Instituciones en el campo de la inves-
tigacion, aportando recursos econémicos y promo-
viendo estructuras que favorezcan la dedicacién a
esta labor.

CONTENIDO DE LA EXPOSICION
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La Exposicién se ha estructurado en seis zonas,
combinando las explicaciones en paneles, los
audiovisuales y los elementos de simulacién y
acercamiento a la realidad de la discapacidad
visual grave.

La zona 1, bajo el titulo “Asi vemos”, expone las
estructuras fisicas del ojo y su funcionamiento. Es
importante en este espacio observar que, en defi-
nitiva, vemos con el cerebro y es éste quien, con la
realidad captada a través de los sentidos, coordina
nuestro cuerpo y da forma a nuestra vida intelec-
tual.

En la zona 2 se explican las dificultades y modelos
de la vision defectuosa. Aqui interesa que el visi-
tante vaya acercandose mental y fisicamente a
aquellas personas que no ven bien y cuya capaci-
dad visual va siendo cada vez menor. Esto se con-
sigue poniéndoles en situaciones de simulacion de
problemas visuales.

La zona 3 es la base de la Exposicién, donde
expresamos como se lucha contra la ceguera.
Tiene especial relevancia el valor que se da al
diagnéstico completo y a las diferentes pruebas
que pueden hacerse para llegar al mismo.
Destacamos, también, los campos de investiga-
cion y los avances que se estan produciendo en
los mismos. Se hace gran hincapié en los consejos
para una buena salud visual y prevenir las dificul-
tades mas comunes. Se resalta el valor que en
todo esto tiene la Fundacion de Lucha contra la
Ceguera FUNDALUCE.

Con la sonrisa en los ojos es la cuarta zona y esta
dedicada al humor, como una de las caracteristi-
cas mas humanas para vencer los efectos que la
condicién de ceguera puede tener en nuestra vida
diaria. Rompetechos o mister Magoo y vifietas de
Mingote, Kukuxumusu o artistas mas andnimos
dan forma a este espacio.

Con la colaboracion de Ulloa Optico se ha prepa-



rado la zona quinta donde se habla de la baja
visién y de las posibilidades que las ayudas 6pti-
cas nos dan para dar solucion a los problemas que
el funcionamiento de nuestra visidn residual puede
manifestar. En ella, experimentamos con articulos
para vision cercana o de lejos y con elementos que
nos ayudan a realizar las actividades de la vida
diaria.

Con una zona dedicada a talleres y actividades
acaba el contenido de la Exposicion. En ella, por
medio de juegos y comics se van introduciendo en
la didactica de esta experiencia en el mundo de la
vision.

VISITAS GUIADAS

Se ha dispuesto que haya visitas guiadas para
centros escolares y grupos sociales interesados.
Se tienen preparadas dos unidades didacticas
para realizar las visitas, con dos niveles de nifios y
adultos.

La difusiébn de la Exposicion en los medios de
comunicacién locales ha hecho que la prevision de
estas visitas se haya quedado corta y tengamos
que dedicar las mananas a los centros escolares y
las tardes a las entidades sociales que lo han soli-
citado.

ACTIVIDADES PARALELAS

La Exposicién cuenta con cuatro actividades que
la complementan.

“Cine sin imagenes” es la primera de ellas. Se hizo
el viernes 16 de noviembre, en el hotel Blanca de
Navarra, a las 20:30 horas. Consisti6é en la proyec-
cion del cortometraje “Proverbio chino”, ganador
del Premio del Publico 2007 en el Festival de cine
de Pamplona. La proyeccién intercambiaba
momentos de visionado normal con otros donde
no habia imagenes y sblo se percibia el sonido
propio de la pelicula acompafado de la audiodes-
cripcion que sustituia a la imagen. Esta actividad-
tuvo una asistencia de 40 personas. El comentario
general fue muy favorable al objetivo que perse-
guiamos, a saber, también la ceguera puede ven-
cerse con ayuda de la tecnologia y la creatividad.
Nos acompafné en esta proyeccién dona
Concepcidn Mateo, Portavoz de la Comision de
Asuntos Sociales del Parlamento de Navarra.

“Menu FUNDALUCE?” es la segunda de estas acti-

vidades. Se desarrolld, también, el pasado 16 de
noviembre, a las 21:30 horas, en uno de los salo-
nes del hotel Blanca de Navarra, en Pamplona,
con participacién de 55 personas. La experiencia
consistia en pasar a lo largo de la cena unos minu-
tos a oscuras, mientras consumiamos los alimen-
tos. Guiados por las explicaciones de personas de
la Asociacién Retina Navarra fuimos cenando sin
luz en cinco ocasiones, una por cada una de las
partes en que dividimos la cena. Los comentarios
fueron muy interesantes y nos llevaron a la conclu-
sion de que el objetivo pretendido de tener una
experiencia mas cercana a la reealidad de la
ceguera se habia conseguido. Presidieron esta
cena dofia Ana Pineda, Concejal de Comercio y
Economia del Ayuntamiento de Pamplona y dofia
Elena Arrondo, representando al Departamento de
Asuntos Sociales del Gobierno de Navarra.

Una charla coloquio sobre la baja visién y las ayu-
das dpticas, seguida de una demostracion del uso
y utilidad de éstas ultimas, sera la tercera de las
actividades paralelas. Tendra lugar en la Sala de
Armas de la Ciudadela, el dia 20 de noviembre, a
las 12 horas, a cargo de profesionales de Ulloa
Optico.

Alo largo de este mes que estara abierta la expo-
sicién, se desarrolla la actividad denominada
“Préstame tus ojos”. Consiste en un concurso de
redaccidn con la técnica de la descripcion. El jura-
do lo componen personas de la Asociacion de la
Prensa en Navarra y del Ateneo Navarro. Los pre-
mios se entregaran en una Gala que se celebrara
el dia 12 de diciembre, a las 20 horas.

COLABORADORES

Esta Exposicidén ha sido promovida por la
Fundacion de Lucha contra la Ceguera FUNDALU-
CE vy, en Navarra, la estd organizando la
Asociacion Retina Navarra. La financiacion es a
cargo de la Fundacién Caja Navarra, dentro de su
programa “Tu eliges, tU decides”. Hemos contado
con la colaboracién técnica de Ulloa Optico y de
General Optica, asi como de ONCE Navarra y de
la empresa Kukuxumusu. A todos ellos agradece-
mos su esfuerzo a favor del conocimiento y promo-
cién de la FUNDALUCE.

Si quieres llevar esta exposicion
a tu ciudad ponte en contacto

con FUNDALUCE:
fundaluce@retinosis.org

@«
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RETINA INTERNACIONAL

REUNION DEL COMITE CIENTIFICO
Y MEDICO DE RETINA

INTERNACIONAL

RETINA INTERNATIONAL SCIENTIFIC AND MEDICAL ADVISORY BOARD MEETING

DRA. ISABEL PINILLA LOZANO.

SERVICIO DE OFTALMOLOGIA, HOSPITAL UNIVERSITARIO MIGUEL SERVET, ZARAGOZA.

INSTITUTO ARAGONES DE CIENCIAS DE LA SALUD.

EL DiA 7 DE MAYO DEL 2007
COINCIDIENDO CON EL CONGRE-
SO DEL ARVO 2007 (AMERICAN
RESEARCH AND VISION IN
OPHTHALMOLOGY), TUVO
LUGAR EN EL CENTRO DE CON-
VENCIONES DE FORT .
LAUDERDALE, LA REUNION DEL
COMITE ASESOR PARA TEMAS
CIENTIFICOS Y MEDICOS DE LA
ASOCIACION RETINA
INTERNACIONAL. EL ACTO ESTU-
VO PRESIDIDO POR LA PRESI- _
DENTA DE LA ASOCIACION DONA
CHRISTINA FASSER Y LOS PRESI-
DENTES DEL COMITE CIENTIFICO,
LOS DOCTORES ZRENNER Y JOE
HOLLYFIELD.

El programa recogia una actualizacion de los
ensayos clinicos que se estan realizando en estos
momentos, muchos de ellos todavia en fase de
reclutamiento de enfermos, y una parte administra-
tiva en la que convendria descartar por el interés
del programa cientifico, el congreso de Retina
Internacional que tendrd lugar en el 2008 en
Helsinki, Finlandia.

Ensayo Clinico: fases

La Fase | de ensayo clinico es aquella en la que
los investigadores prueban una droga o tratamien-
to nuevo en un grupo pequefo de pacientes (20-
80) por primera vez, para evaluar su seguridad,
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determinar el rango de dosis segura e identificar
posibles efectos secundarios.

Fase Il: la medicacién se administra a un mayor
nuamero de pacientes (100-300), para ver si es
efectiva y evaluar su seguridad.

Fase lll: la droga o tratamiento se administra a un
mayor numero de pacientes (1000-3000) para con-
firmar su efectividad, monitorizar los efectos
secundarios y comparar con otros tratamientos
habitualmente utilizados. Se recoge informacion
que permitira al tratamiento ser usado de modo
seguro

Fase IV: una vez comercializada la medicacion
conseguiremos informacién adicional sobre los
riesgos posibles del tratamiento, sus beneficios y
Su uso optimo.

ENSAYO CLINICO DE IMPLANTE DE
CELULAS ENCAPSULADAS REALIZA-
DO POR NEUROTECH PARA EL TRATA-
MIENTO DE DEGENERACIONES RETI-
NIANAS

Presentado por la Dra. Weng Tao (direc-
tora cientifica de la empresa Neurotech).

El presente ensayo consiste en el implante a nivel
intravitreo de una pequena capsula que su interior
tiene células de epitelio pigmentario retiniano
(EPR) productoras de un factor de crecimiento, el
factor neurotréfico derivado del cuerpo ciliar o
CNTF (droga: NT-501). Este factor de crecimiento
o neurotrofina, el CNTF, ha demostrado ser capaz
de enlentecer la degeneracién retiniana en mode-
los animales de Retinosis Pigmentaria asi como la



seguridad de su uso.

Las células de EPR del interior de la capsula son
capaces de liberar esta neurotrofina a los fluidos
circundantes. El ensayo se estd realizando con
dos dosis diferentes de CNTF (una dosis alta 'y una
dosis baja) y el ojo tratado siempre se compara
con el ojo contralateral que recibe placebo.

Las células encapsuladas se estan implantando en
3 tipos diferentes de pacientes:

PACIENTES CON DEGENERACION
MACULAR ATROFICA (A phase Il study of
implants of encapsulated human NTC-201 cells
releasing ciliary neurotrophic factor (CNTF) in par-
ticipants with visual acuity impairment associated
with atrophic macular degeneration).

La razén del estudio es la no existencia de un tra-
tamiento efectivo en las formas secas o atréficas
de degeneracién macular asociada a la edad y su
propoésito es valorar la seguridad y eficacia de los
implantes de CNTF en esta enfermedad.

Como es conocido por todos, la DMAE o degene-
racion macular asociada a la edad, es una patolo-
gia relacionada con el envejecimiento de la zona
central de la vision o macula, responsable de la
visién de detalles y lectura. Existen dos formas de
DMAE con distinta evolucion y prondstico, la forma
exudativa, en la que aparecen vasos nuevos
desde la vascularizacién coroidea que pueden ori-
ginar una importante pérdida de vision de modo
brusco, y la forma seca o atrofia geografica en la
que la evolucion es de un modo mas progresivo.

El ensayo esté en fase Il y en este momento inclu-
ye 48 pacientes con edades superiores a 50 anos,
diagnosticados de DMAE con atrofia geografica,
visiones comprendidas entre 20/63 y 20/160 e his-
toria clinica de pérdida reciente de AV. Para valorar
el resultado de la terapia se valoran los cambios de
la agudeza visual (AV) de modo electrénico desde
la agudeza visual (AV) basal a la AV al afno del
implante.

PACIENTES EN ESTADIOS PRECOCES
DE RETINOSIS PIGMENTARIA (A phase
/I study of encapsulated human NTC-201 cells
implants releasing ciliary neurotrophic factor
(CNTF) for participants with Retinitis Pigmentosa
using visual field sensitivity as the primary outco-
me). En este estudio se valora la seguridad y efica-
cia de los implantes de CNTF en enfermos afectos

de Retinosis Pigmentaria, Sindrome de Usher tipo
Il'y lll y Coroidoremia.

El ensayo esta en fase Il/lll e incluye 60 enfermos
que cumplen los siguientes criterios de inclusion:
edad comprendida entre los 18 y 65 afnos, estar
diagnosticados Retinosis Pigmentaria, Sindrome
de Usher tipo Il 6 1l o coroidoremia, AV no inferior
a 20/63 y que tengan experiencia previa en la rea-
lizacidbn de al menos 2 campimetrias Humphrey
con estrategia completa 30-2, una de ellas en el
ultimo ano.

Como medida primaria de resultado se utilizan los
cambios en la sensibilidad del campo visual con
campimetro Humphrey desde el comienzo del
estudio al 12° mes.

PACIENTES AFECTOS DE ESTADIOS
TARDIOS DE RETINOSIS PIGMENTARIA
(A phase Il/lll study of encapsulated human NTC-
201 cells implants releasing ciliary neurotrophic
factor (CNTF) for participants with Retinitis
Pigmentosa using visual acuity as the primary out-
come).

El estudio es similar al anterior, estudiando la
seguridad y eficacia de los implantes de CNTF en
la vision el mismo tipo de enfermos pero en estadi-
0s més avanzados de la enfermedad.

El ensayo esta en fase Il/lll e incluye 60 enfermos
que cumplen los siguientes criterios de inclusion:
edad comprendida entre los 18 y 65 afnos, estar
diagnosticados Retinosis Pigmentaria, Sindrome
de Usher tipo Il é Il o coroidoremia, con AV no
superior a 20/80 ni inferior a 20/320 y con reduc-
cion de la respuesta eléctrica retiniana medida
mediante electrorretinografia y con pérdida de la
vision periférica a nivel campimétrico.

Como medida primaria de resultado se valorara el
incremento en la AV con su mejor correccion utili-
zando la tecnologia de AV electrdnica desde la AV
basal a la AV al ano.

implantim 9
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ENSAYO CLINICO DE PROTESIS EPI-
RETINIANAS REALIZADO EN EEUU.
Presentado por el Dr. Mark Humayun (profesor
del Doheny Retina Institute de la Universidad
de los Angeles, California).

La protesis retiniana intraocular utilizada en este
ensayo se compone de un controlador externo (no
implantado) y en un estimulador implantado. El
controlador externo tiene una unidad de procesa-
miento de video conectada o bien a un ordenador
portatil 0 una camara de escaso peso montada en
unas gafas con una bateria externa. La imagen
capturada por la camara es reducida de 320x240
pixels a una imagen pixelada de 4x4. Los valores
de brillo son transmitidos como intensidad de esti-
mulo. El estimulador implantado consta de una
caja electrénica, un dispositivo de estimulacién
intraocular y un cable conectando ambos compo-
nentes. El dispositivo electrdnico recibe una senal
sin cable de la camara, y se implanta quirdrgica-
mente bajo el hueso temporal. Un cable de 16 sec-
ciones va desde el dispositivo electrénico a la 6rbi-
ta y atraviesa la esclera hasta la superficie del
implante retiniano. El implante transmitira pulsos
de estimulos a la retina a través de una red de
electrodos.

Los estudios clinicos para valorar el implante se
iniciaron en el 2002. 6 enfermos llevan este tipo de
implante de 16 canales con un tiempo de segui-
miento de 5 anos y con buen resultado tanto en
seguridad como eficacia.

Las indicaciones de este tipo de implante son
pacientes afectos de Retinosis Pigmentaria en
estadios avanzados, mayores de 50 afos, con AV
igual o inferior a percepcion de luz. Los mejores
resultados de los implantes se esperan en pacien-
tes con pérdida visuales severas.

Con el uso del implante se ha podido localizar y
contar objetos (objetos blancos de tamano 6x10
cm a 30 cm del individuo), determinar la direccién
de una L mayuscula (barras de 30x5 cm a 40 cm
de distancia) y diferenciar 4 direcciones de movi-
miento (barra de 5x30 cm blanca sobre fondo
negro a 20 cm de distancia.

El Dr. Humayun describi6é un nuevo implante de 60
electrodos aprobado por la FDA con el que se
espera hacer un ensayo clinico con mayor numero
de pacientes durante 1 6 2 anos.
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ENSAYO CLINICO DE PROTESIS
SUBRETINIANAS REALIZADO EN ALE-
MANIA

Presentado por el Dr. Eberhart Zrenner, profe-
sor del Departamento de Patofisiologia de la
Vision de la Universidad de Tuebingen,
Alemania.

El implante utilizado en Alemania consiste en un
chip subretiniano con la finalidad de reemplazar la
funcion de los fotorreceptores. EI microchip tiene 3
mm2 y 1500 microelectrodos, proporcionando un
campo visual de unos 12 grados. El amplificador
se coloca debajo de la piel tras el oido. La piel es
tunelizada desde alli hasta el fornix ocular superior.
Se realiza un ojal escleral y el implante es despla-
zado por el espacio subretiniano hasta el polo pos-
terior.

Se ha finalizado un estudio piloto de 10 afios de
duracion, iniciado en 1995, durante el cual no se
han detectado complicaciones secundarias a la
cirugia (no han provocado desprendimientos de
retina, ni sangrado ni infecciones). La biocompati-
bilidad del implante ha sido provada en multiples
animales de experimentacion.

Los criterios para su utilizacion son similares a los
de los implantes epirretinianos, es decir, AV de per-
cepcion de luz o inferior.

La prétesis ha sido implantada en 7 pacientes con
visiones no utiles en los dltimos 5 afos, por un
periodo de 4 semanas. Uno de los enfermos lo ha
llevado durante 18 meses. S6lo uno de los enfer-
mos ha tenido que dejar el estudio. 6 de los 7
enfermos han alcanzado visiones de percepcién
de luz, 2 pacientes diferenciaron lineas verticales
de horizontales. Un paciente pudo ver la letra P.
Los ultimos 3 pacientes en los que se han implan-
tado fueron capaces de localizar objetos y estimu-
los luminosos, en incluso de percibir estimulos
luminosos entre 100-400 micras de spot.

No se observaron falsos positivos.

Segun el Dr. Zrenner, la ventaja de esta protesis es
la no necesidad de cdmara externa.



ENSAYO CLINICO DE USO DE ANTIOXI-
DANTES EN PACIENTES AFECTOS DE
RETINOSIS PIGMENTARIA

Presentado por el Dr. Francisco J. Romero, pro-
fesor de Fisiologia de la Universidad CEU
Cardenal Herrera y Fundacion Oftalmolégica
del Mediterraneo. El Dr. Theo van Veen no pudo
asistir a la reunion.

El objetivo del ensayo es intentar controlar el dafo
oxidativo que se produce en la Retinosis
Pigmentaria mediante la utilizacion de una asocia-
cion de antioxidantes conocida como
RetinaComplex.

Los componentes de RetinaComplex son los
siguientes: 1/ Luteina (5 mg) y Zeaxantina (2,5
mg), ambos carotenoides presentes normalmente
en los segmentos externos de los fotorreceptores.
A dosis altas pueden actuar como antioxidantes
absorbiendo la luz uv y la luz azul y neutralizando
el oxigeno reactivo, 2/ L-glutation (50 mg) también
presente en las células retinianas y con capacidad
antioxidante; a dosis altas puede reestablecer el
equilibrio entre procesos oxidativos y antioxidati-
vos 3/ Acido alfa lipoico (25 mg) también de accidn
antioxidante 4/ Polisacaridos de Lycium Barbarum
Lynn (150 mg) estimulante del sistema inmune.

El ensayo es un estudio ramdomizado, a doble
ciego (incluyendo 50 pacientes tratados y 50
pacientes a los que se les suministra placebo; los
distintos tipos de herencia de la enfermedad que-
dan equitativamente distribuidos en ambos gru-
pos), incluyendo pacientes afectos de Retinosis
Pigmentaria de la Comunidad Valenciana con AV
igual o superior a 20/100, sensibilidad en las areas
visuales de referencia mayor o igual a 250 dB vy
que mantengan una amplitud en electrorretinogra-
ma en flicker de 30Hz superior a 0.68mV. Los cri-
terios de exclusion son las formas atipicas de
Retinosis Pigmentaria (como formas en sector,
paravenosas, sindrome de Bardet-Bield y de
Refsum y Retinitis Puntata Albecens).

Tambien se excluyen enfermos con otras patologi-
as sistémicas o sordera, embarazadas o con posi-
bilidad de estarlo y pacientes que asocian otras
patologias oftalmoldgicas como glaucoma, retino-
patia diabética, uveitis, y determinado grado de
catarata subcapsular posteriores.

La evaluacion de los pacientes se hace en el
momento del reclutamiento, a los 12 y 24 meses
incluyendo la AV con el procedimiento del ETDRS

adaptado y utilizado en el estudio AREDS.

Se piensa que la accién de la medicacion sera dis-
minuir el dafno oxidativo que se produce a nivel del
DNA de la capa nuclear externa, con el consiguien-
te mantenimiento de los fotorreceptores.

CELULAS MADRE RETINIANAS
Presentado por el Dr. Robin Ali, profesor de
Genética Molecular Humana en el Instituto de
Oftalmologia de Londres.

El Dr. Ali ha investigado el uso potencial de células
madre estudiado el comportamiento de éstas una
vez trasplantadas en retinas patolégicas, segun los
diferentes estadios de diferenciacion de la célula.
En el 2006, en la revista Nature, se ha publicado
como al trasplantar estas células son capaces de
establecer conexiones en retinas de ratones adul-
tos.

El trasplante en raton de progenitores retinianos
en un momento apropiado de diferenciacion consi-
gue integracion y establecimiento de conexiones
singpticas. Al trasplantarse en ratén rds de 2
meses de edad las células trasplantadas son capa-
ces de desarrollar segmentos externos y trasplan-
tadas en un modelo knock out de rodopsina, los
bastones trasplantados son funcionales.

Los resultados sugieren que es posible reparar la
retina mediante el trasplante de células aunque es
critico el momento de desarrollo celular en el que
se utilizan. Existe una ventana muy estrecha para
que los trasplantes sean utiles. Una vez trasplan-
tadas, las células mantienen propiedades similares
a las de las células madre, lo que las convertiria en
una célula donante ideal ya que sélo estan parcial-
mente orientadas a generar células retinianas. Las
células pueden obtenerse del mismo paciente,
multiplicarlas e inducir su desarrollo hacia el
momento correcto para el trasplante, disminuyen-
do asi la reaccion inmunoldégica.

Lo ideal seria conseguir la diferenciacion de célu-
las madre in vitro y trasplantarlas en el mejor
momento posible de diferenciacién. Lo que es evi-
dente es la complejidad del proceso para obtener
la recuperacion visual. Es por tanto necesario una
extensa investigacion para identificar los factores y
las condiciones requeridas para diferenciar las
células madre al estadio apropiado, aunque si se
consigue marcara un hito en las estrategias de
trasplante celular.
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AVANCES CIENTIFICOS HACIA
UNA POSIBLE TERAPRPIA DE LA
ENFERMEDAD DE STARGARDT

JOSE MARTIN NIETO, PROFESOR DE GENETICA
DEPARTAMENTO DE FISIOLOGIA, GENETICA Y MICROBIOLOGIA

UNIVERSIDAD DE ALICANTE

DESCRITA Y BELLAMENTE ILUSTRADA POR
EL OFTALMOLOGO ALEMAN KARL
STARGARDT EN 1909, CONSTITUYE LA DEGE-
NERACION MACULAR GENETICA MAS FRE-
CUENTE EN SERES HUMANOS, Y SE ESTIMA
QUE AFECTA A MAS DE 4.000 PERSONAS EN
ESPANA. SU RELATIVAMENTE BAJA INCIDEN-
CIA EN COMPARACION CON OTRAS FORMAS
DE CEGUERA, JUNTO AL HECHO DE QUE LOS
CAMPOS VISUALES PERIFERICOS GENERAL-
MENTE PERMANECEN NORMALES DURANTE
TODA LA VIDA, QUEDANDO LIMITADA LA
DEGENERACION AL AREA CENTRAL DE LA
VISION (MACULA), HACE QUE SEA UNA
ENFERMEDAD RELATIVAMENTE POCO
INVESTIGADA A NIVEL TERAPEUTICO. NO

OBSTANTE, EN LOS ULTIMOS ANOS SE HAN
REALIZADO IMPORTANTES AVANCES EXPE-
RIMENTALES EN LA INVESTIGACION Y DES-
ARROLLO DE NUEVOS TRATAMIENTOS DE LA
ENFERMEDAD DE STARGARDT, EN LOS CAM-
POS DE LA TERAPIA FARMACOLOGICA, GENI-
CA Y DE SUSTITUCION CELULAR, ASi COMO
DE LOS IMPLANTES RETINIANOS ARTIFICIA-
LES. ESTOS AVANCES, QUE SE RESUMEN EN
EL PRESENTE ARTICULO, RESULTAN ESPE-
RANZADORES EN RELACION A LA DISPONIBI-
LIDAD DE UNA TERAPIA EFECTIVA POSIBLE-
MENTE EN LOS PROXIMOS ANOS-DECADAS,
CAPAZ DE RETRASAR, DETENER O INCLUSO
REVERTIR LA PROGRESION DE DICHA
ENFERMEDAD.

ENFERMEDAD DE STARGARDT

La enfermedad de Stargardt se debe en la mayoria
de los casos a una mutacién en el gen ABCR (tam-
bién llamado ABCA4), localizado en el cromoso-
ma 1, y constituye la segunda enfermedad heredi-
taria de la retina mas frecuente tras la retinosis pig-
mentaria (1). Es generalmente recesiva, lo cual
quiere decir que es preciso heredar un gen muta-
do de cada uno de los dos progenitores para pade-
cerla, siendo éstos generalmente sanos salvo
raros casos. La proteina normal que codifica dicho
gen, llamada RmP, desempefa un papel importan-
te en el reciclaje de los pigmentos visuales. Su pér-
dida de funcion debida a la mutacién hace que se
acumule un producto téxico, abreviado como A2E
(N-retinilidén-N-retiniletanolamina), en forma de
granulos fluorescentes de lipofucsina (un pigmen-
to graso insoluble) en el epitelio pigmentario de la
retina (EPR), que es la capa de células que recu-
bre a los fotorreceptores (conos y bastones) y los
separa de la coroides (2). Como consecuencia de

dicha acumulacion, las células del EPR mueren vy,
dado que una funcién importante de éstas es el
mantenimiento tréfico y funcional de los fotorre-
ceptores, su pérdida ocasiona la posterior degene-
racion de conos y bastones. Se produce asi una
atrofia de la macula que, por ser el area de la reti-
na con una mayor concentracién de fotorrecepto-
res y pigmentos visuales, es también la region
donde mas rapidamente se acumulan materiales
retinotoxicos. Con ello, la enfermedad de Stargardt
conlleva una pérdida progresiva de agudeza visual
en el campo central y dificultad en la adaptacién a
la oscuridad. Esta enfermedad afecta a aprox. 1 de
cada 10.000 personas, lo que supone unos 50.000
casos en EEUU junto a la Uni6n Europea, y sus
sintomas aparecen tipicamente a los 7-12 afos.
Una variante clinicamente similar, pero de apari-
cién en la edad juvenil-adulta, progresién mas rapi-
da y sintomas mas severos, es el llamado fundus
flavimaculatus, también derivado de mutaciones
en el gen ABCR (1).



TERAPIA GENICA

Los resultados obtenidos en los ultimos afos
mediante la introduccién de genes en la retina de
modelos animales de diversas formas de ceguera
ofrecen un futuro prometedor a nivel terapéutico
en pacientes (3). En el contexto de la enfermedad
de Stargardt, se ha firmado recientemente un
acuerdo de colaboracion entre la Foundation
Fighting Blindness (FFB), o Fundacién para la
Lucha contra la Ceguera de los EEUU, y la compa-
Aia biofarmacéutica inglesa Oxford BioMedica
para desarrollar StarGen (4), un nuevo tratamien-
to del Stargardt mediante terapia génica que, de
funcionar, seria sin duda revolucionario. En las
investigaciones también participara la Universidad
de Columbia, y se pretende acelerar todo el proce-
so para poder comenzar la fase | de ensayos clini-
cos en pacientes a finales de 2007-principios de
2008. [Existen tres fases en los ensayos clinicos
con humanos, antes de que cualquier farmaco o
tratamiento pueda comercializarse en los EEUU: |,
[I'y Ill. Se requiere que haya superado con éxito
una fase para pasar a la siguiente; en caso contra-
rio, se descarta. El grado de exigencia, asi como el
namero y ambito de pacientes ensayados, crece
en cada fase, y finalmente se somete a aprobacion
oficial.] La terapia se basaria en suministrar a la
retina de pacientes con Stargardt la versiéon no
mutada del gen ABCR, con el objeto de que en los
fotorreceptores se produzca la proteina RmP nor-
mal. Para ello se utilizaran como vehiculos (vecto-
res) los llamados lentivirus, disefiados para trans-
portar genes al interior de los fotorreceptores tras
su inyeccion intraocular (3). Estos son virus artifi-
ciales inocuos a los que mediante ingenieria gené-
tica se les han eliminado los genes patologicos de
su material genético, y en su lugar se les ha inser-
tado el gen ABCR correcto. Este tratamiento ha
funcionado muy bien y durante un tiempo prolon-
gado a la hora de reducir sustancialmente la acu-
mulacion en exceso de A2E en ratones modelo de
Stargardt (5), a los que se les ha eliminado el gen
Abcr de su genoma (ratones ‘knockout’) y desarro-
llan los sintomas tipicos de la enfermedad huma-
na. A lo largo de este afo se estan llevando a cabo
experimentos en monos para confirmar su seguri-
dad y establecer dosis adecuadas, antes de pasar
a los ensayos clinicos en pacientes.

TERAPIA FARMACOLOGICA

Se ha firmado un acuerdo multimillonario entre la
Universidad de Harvard y la compania farmacéuti-
ca Merck para desarrollar nuevas moléculas (far-
macos) que prevengan la acumulacién en el ojo de

subproductos toxicos del ciclo visual (6). Se trata-
ria de acelerar la transferencia de los éxitos expe-
rimentales obtenidos en ratones a su aplicacion en
pacientes con Stargardt o con degeneraciéon macu-
lar asociada a la edad, de forma que los ensayos
clinicos comiencen cuanto antes. Se utilizaran
para ello isoprenoides sintéticos que actuan como
antagonistas del ciclo visual, que se abrevian
como TDT y TDH y previenen la acumulacion de
A2E en ratones con Stargardt (7).

La fenretinida (N-4-hidroxifenilretinamida o HPR)
esta ya en fase Il de ensayos clinicos, llevados a
cabo por la compania biofarmacéutica especialista
en oftalmologia Sirion Therapeutics (en Florida),
en pacientes con degeneracion macular asociada
a la edad. Si todo va bien, se ensayara también en
personas con Stargardt. Ensayos preclinicos en
animales han demostrado que ralentiza la pérdida
de vision al detener la formacion de lipofucsina en
la retina. A diferencia de los isoprenoides anterio-
res, su mecanismo de accién es indirecto: actla
disminuyendo los niveles de retinol (vitamina A) en
el suero (8).

La isotretinoina (acido 13-cis-retinoico) es un
derivado de la vitamina A comercializado bajo el
nombre de Accutane o Roacutan, que se ha utiliza-
do para tratar pacientes con acné severo y que, a
raiz de trabajos publicados en 2003, resulté muy
prometedor para el tratamiento del Stargardt (9).
Sin embargo, las dosis efectivas en ratones ‘knoc-
kout’ a la hora de bloquear la acumulacién de lipo-
fucsina son demasiado elevadas (toxicas) como
para aplicarlas a personas: equivaldrian a una
dosis 20 veces superior a la utilizada para tratar el
acné (j2-3 g diarios!), por lo que nunca se ha ensa-
yado en enfermos de Stargardt. Adicionalmente,
estan los efectos laterales observados en el trata-
miento del acné: ceguera en oscuridad, hepatoto-
xicidad, efectos psiquiatricos (depresion, intentos
de suicidio), defectos de nacimiento, etc.

TERAPIA DE SUSTITUCION CELULAR

Consiste en suministrar a la retina células madre
que, una vez implantadas, se diferencien in situ en
fotorreceptores y sustituyan estructural y funcio-
nalmente a las células perdidas. Alternativamente,
puede realizarse la diferenciacion de células
madre en el laboratorio (in vitro) y los fotorrecepto-
res (o células precursoras de éstos) obtenidos,
transplantarlos intraocularmente (10,11). La FFB
esta elaborando una "hoja de ruta" para trasladar
los mas pronto posible a ensayos clinicos los

gas



experimentos de sustitucién celular hasta ahora
llevados a cabo con éxito en animales modelo de
muy diversos tipos de ceguera. Existen ensayos
preclinicos muy prometedores a la hora de retrasar
la degeneracion de la retina, e incluso de restaurar
parte de la vision perdida. En Dic. 2006 se celebr6
una reunion en Washington a la que asistieron
doce de los mejores investigadores del mundo
sobre terapia de la ceguera con células madre
(12). Dicha hoja de ruta incluye el evaluar distintas
fuentes y tipos de células madre, asi como proce-
dimientos 6ptimos de transplante. Este plan estra-
tégico-tactico se llevard a cabo en dos partes: i)
Potenciar el avance de terapias orientadas a pre-
servar los fotorreceptores remanentes en pacien-
tes con degeneracién leve-moderada de la retina,
de forma que éstos puedan conservar su vision
actual el resto de su vida. ii) Desarrollar terapias
de sustitucion celular del tejido retiniano perdido,
con la idea de restaurar la visidn en pacientes en
un estadio avanzado de la degeneracién.

En EEUU o en Canada aun no se estan realizan-
do ensayos clinicos en afectos de Stargardt, pero
si en la India, donde en el Centro Rajender Prasad
se estan inyectando células madre neurales, obte-
nidas a partir de la médula 6sea, en el ojo de
pacientes con diversas enfermedades degenerati-
vas de la retina, incluido el Stargardt. El gran pro-
blema con las células madre es que no son capa-
ces de repoblar la retina de forma automatica para
sustituir a las neuronas muertas o dafadas. No
s6lo deben transformarse en fotorreceptores, sino
también sobrevivir e integrarse en la retina, lo cual
implica establecer conexiones sinapticas adecua-
das y funcionar correctamente (11). Debemos
"ensenarlas" a reconstruir el tejido perdido y sélo
lentamente —a lo largo de afios de investigacion—
vamos aprendiendo cémo hacerlo.

Otra estrategia son los transplantes de células del
EPR, los cuales estan permitiendo retrasar la pér-
dida de vision con éxito en modelos animales de
degeneracion retiniana (10,13). El gran problema a
abordar en humanos es la respuesta inmunologi-
ca, por lo que la FFB ha puesto en marcha hasta
ahora dos estrategias colaborativas: i) con la com-
pania biotecnolégica Oculex, quien ha desarrolla-
do un dispositivo que libera lentamente un esteroi-
de que previene complicaciones inmunolégicas
tras el transplante; ii) con la comparia Neurotech,
la cual ha generado células de EPR modificadas
genéticamente que previenen la pérdida de visién
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en animales sin evocar una respuesta inmunitaria
tras su transplante.

DISPOSITIVOS ELECTRICOS Y PROTESICOS
El Telescopio Implantable en Miniatura (IMT) esta
siendo ensayado por la compania VisionCare
desde hace mas de 5 afos en pacientes de edad
y degeneracion macular (asociada a la edad o
Stargardt) avanzadas. Se trata de un microtelesco-
pio de precisién, del tamafo de un guisante, capaz
de magnificar las imagenes (2,2-3,0X) y proyectar-
las sobre un campo amplio de retina no degenera-
da (14). Se implanta en un solo ojo con la idea de
proporcionar una mejor vision central en éste,
mientras que el ojo no implantado se responsabili-
zaria de la vision periférica (lateral), que permite al
sujeto moverse a su alrededor. Las fases Il y Il
han concluido en 2006, con mejoras sustanciales
de la visién cercana o lejana constatadas en la
gran mayoria de los mas de 200 pacientes ensa-
yados, al cabo de 1-2 afos tras la implantacion. Se
espera que esté aprobado oficialmente en los
EEUU antes de que finalice este aro.

El IOL-VIP es un sistema de dos lentes intraocula-
res para personas con deficiencias en la visién
(15) que se esta ensayando en ltalia en pacientes
con degeneraciéon macular. Se ha implantado aun
en muy pocas personas con Stargardt, pero todas
ellas experimentaron una mejora en su agudeza
visual y capacidad de lectura. La cirugia va acom-
panada de un programa de rehabilitacion asistido
por ordenador.

La Estimulacion con MicroCorrientes (MCS) es un
procedimiento no invasivo ni doloroso que se lleva
ensayando desde hace anos, por medio de elec-
trodos aplicados a los parpados cerrados, en
pacientes con degeneracién macular asociada a la
edad, retinosis pigmentaria y Stargardt. Aprox. un
70% de los pacientes mejoraron su funcion y agu-
deza visuales. Sin embargo, es un tratamiento que
requiere la estimulacién de la retina y el nervio
optico con corrientes eléctricas de muy baja inten-
sidad (pA), durante 12 min. dos veces al dia duran-
te toda la vida del paciente (16). No representa una
cura, aunque tampoco se han presentado casos
de efectos laterales o reacciones adversas. Va
acompanado de suplementacién dietaria con lutei-
na, taurina y acido docosahexanoico (DHA). Se
piensa que la MCS mejora la funcién del EPR. Se
estan planeando ensayos clinicos a mayor escala



con pacientes de varios paises, incluidos afectos
de Stargardt.

ANALISIS GENETICO

La informacién que se obtiene no permite la cura-
cidén hoy dia, pero si podria ser un paso hacia ella
en el futuro. Permitiria en cualquier caso saber qué
mutacion exacta presenta el gen ABCR en cada
enfermo concreto. En este contexto, es frecuente
que una persona afecta haya recibido de cada uno
de sus progenitores una variante mutante distinta
del gen. Con ello, se podria confirmar el diagndsti-
co clinico de Stargardt recesiva (0 dominante) y
proporcionar consejo genético, o sea, estimar la
probabilidad de transmitirla a sus descendientes.
En algunos casos, puede incluso tener un valor
prondstico. El analisis genético de personas con
Stargardt estd bastante centralizado a nivel euro-
peo en la compania Asper Ophthalmics, quien ha
desarrollado un chip de ADN, llamado 'APEX
genotyping microarray', que permite el escrutinio
de 496 mutaciones distintas y, con ello, cubrir un
95% de los afectos (17). Basta con enviarles por
courier una muestra de ADN gendémico extraido de
la sangre a su sede en Estonia, y ellos remiten los
resultados en un plazo de 3-6 semanas. En cual-
quier caso, es una posibilidad que cada paciente
debe discutir con su oftalmélogo. En Espana exis-
ten 6 grupos de investigacion, en hospitales y uni-
versidades de Vigo, Madrid, Barcelona, Sevilla y
Valencia, que constituyen la red EsRetNet y han
analizado recientemente el espectro de mutacio-
nes presentes en el gen ABCR en 75 pacientes de
Stargardt, encontrando que existe una variante
mutante del gen mayoritaria en nuestro pais (18).

CONSEJOS PRACTICOS

Se recomienda a las personas con Stargardt, con
el objeto de ralentizar en la mayor medida posible
la progresién de su enfermedad: i) Evitar la expo-
sicion a la luz del sol o a luz brillante en la medida
de todo lo posible, y usar gafas protectoras contra
la radiacién UV en estas condiciones (19). Se ha
demostrado en ratones ‘knockout’ para el gen Abcr
que la presencia de luz acelera la pérdida de
vision, al acumularse mas rapidamente materiales
toxicos en la retina. Algunos oftalmélogos incluso
recomiendan llevar en todo momento unas gafas
con filtros rojos especiales, que eviten el funciona-
miento del ciclo visual de los bastones. ii) Utilizar
gafas de aumento en interiores para tareas que
requieren una cierta utilizacion intensiva de la
macula. iii) No suplementar la dieta con vitamina A
o carotenoides (1). Puede resultar contraprodu-
cente, dado que se ha constatado en animales de
experimentacion que la reduccion (con fenretinida)
de los niveles de vitamina A en el suero detiene la
acumulacion de A2E y lipofucsina en la retina (8).
iv) Participar en un programa de rehabilitacion
visual para utilizar con mayor eficacia la visidén
periférica, aunque la mayoria de los enfermos de
Stargardt lo consiguen bastante bien (2).

PARA CONSULTAR LAS REFERENCIAS
DE ESTE ARTICULO

VER LA EDICION DIGITAL

DE ESTA REVISTA EN
WWW.RETINOSIS.ORG

OBRA SOCIAL

LA OBRA SOCIAL CAJA DE MADRID

COLABORA CON FARPE EN LA LUCHA CONTRA LA CEGUERA




EXITO DE FARPE

EN EL AUDITORIO

ALFREDO KRAUS

83 CONGRESO NACIONAL DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE OFTALMOLOGIA

LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

El Dr. Carlos Cortés, secretario general de la SEO,
fue el encargado de abrir el acto inaugural dando
la bienvenida a todo lo presentes. A continuacion,
el Dr Pedro Cabrera, presidente del Colegio de
Médicos de Las Palmas destacando la importancia
de la actualizacién en el conocimiento cientifico
para cumplir la misién de los médicos y en esta
ocasion de lo oftalmblogos con la Sociedad.

El Dr. Vicente Rodriguez, presidente del Comité
Organizador de la SEO, dio la bienvenida a los
asistentes y agradecidé la participacion en el
Congreso, que este afio cuenta con mas de 2000
inscritos y, como recordd, presenta “un programa
cientifico de maximo nivel”.

El presidente de la SEQO, el Dr. Juan Murube,
recordd brevemente la historia de las Islas
Canarias, de cuyo descubrimiento se cumplen
ahora 525 anos, coincidiendo con la celebracion
del Congreso. De ese evento, el Dr. Murube desta-
cO la presencia de los expertos invitados y asegu-
ré que “en los 103 afos de vida de la asociacion,
nunca ha habido un programa tan extenso y com-
pleto”.

Seguidamente, el rector de la Universidad de
Las Palmas, José Regidor, expreso su satisfaccion
por “tener a tantos oftalmologos trabajando aqui” y
solicitd el apoyo de los asistentes en el proceso de
adaptacion de la universidad canaria al Espacio
Europeo de Educacién Superior, “enviando sus

sugerencias y preguntas para ayudar a llevar a
cabo un buen proceso de transformacién “.

Canarias , en la Elite

La consejera de Sanidad de Las Palmas,
Mercedes Roldés, apunt6 que “desde los anos 70.
los investigadores de Canarias han elevado el
nivel de la oftalmologia en las Islas y ademas se
han volcado en campanas de divulgacion” con la
poblacién. Asimismo, explicd que este Congreso
tiene una doble importancia: “en primer lugar, es el
segundo congreso nacional de esta indole que se
celebra en Gran Canaria desde 1981 y, en segun-
do lugar, las ponencias de expertos nacionales y
extranjeros le proporcionan un valor afiadido”.

Resend la participacién de algunas ONG,
destacando la de FARPE, en referencia del
recién aprobado y puesta en servicio a principio de
ano, en los cuatro hospitales de referencia del
Servicio Canario de Salud, el “PROTOCOLO
PARA EL DIAGNOSTICO Y SEGUIMIENTO DE
LAS DISTROFIAS HEREDITARIAS DE RETI-
NA”, en beneficio hacia la ciudadania con estas
Patologias.

Por ultimo, el presidente del Cabildo Insular de
Gran Canaria, José Miguel Pérez Garcia, expreso
su reconocimiento hacia los congresistas “por la
tarea que les aguarda” y les dese6 que el encuen-
tro les permitiese “compartir y conocer los avances
del conocimiento cientifico”.



ASTURIAS CON LA RETINOSIS

LA ASOCIACION ASTURIANA
AGRADECE
EL APOYO RECIBIDO EN 2007

Muchas y variadas han sido las actividades que se
han llevado adelante a lo largo del ano, algunas de
ellas dirigidas a las personas y familias afectadas
por Retinosis Pigmentaria y otras enfermedades
degenerativas de la retina, y otras actividades fue-
ron dirigidas a nuestros/as voluntarios/as, a los/as
escolares y a la sociedad asturiana en general.

Entre las actividades que hemos llevado adelante
dirigidas a la ciudadania asturiana destacan las de
informacién, divulgacion, sensibilizacién, etc. Aqui
podemos sefnalar el programa “La retinosis va a
la Escuela” el concurso paralelo para escolares
“Pinto retinosis”, conferencias de Isabel Pinilla
Lozano, Soledad Mochales, José Antonio
Ferrero, Maria Dolores Lépez Justicia y el Dr.
Antonio Chacén Medina. Destacan también la
Celebracién del “Dia Mundial contra la

Retinosis” y la participaciéon en actividades de
sensibilizacion como la Feria de asociaciones
del Ayuntamiento de Gijon y la Celebracion del
Dia del Voluntariado y Concurso de Carteles, la
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Presencia en medios de comunicacion,
Edicion de nuestros/as boletines y revistas,
Actividades de busqueda, acogida y formacion
de voluntarios/as, como los cursos “Ayudame
a Mirarte”, Curso de acompafnamiento y Braille.
Entre estas actividades de accién en el entorno
queremos destacar la adaptacién de nuestra
web al formato web social 2.0., la gestion vy
administracion de la misma, gracias a la colabo-
racibn y especial apoyo del Gobierno del
Principado de Asturias.

Entre las actividades dirigidas a las familias afec-
tadas por la enfermedad podemos nombrar por un
lado las de Ocio y tiempo libre, como han sido
las deportivas: la ruta por la Senda Norte en el
Concejo de Avilés y Castrillon, u otras como los
talleres de relajacion, memoria, taller de radio,
taller de gofrado, etc. También las formativas
como “Convivir con Retinosis” dirigida a fami-
liares, cursos de informatica en Oviedo, Gijon
y Avilés, y también cursos de Braille y de ayu-
das técnicas. La atencidén psicolégica de per-
sonas afectadas y familiares también ha ocupa-
do un espacio importante en nuestra asociacion a
lo largo del afio 2007. Ademas de todas estas acti-
vidades seguimos ofreciendo nuestros servicios
de Informaciéon, Asesoramiento y Orientacion
desde nuestras oficinas de Oviedo y Gijon.

Ademas de resaltar y agradecer el apoyo de
administraciones publicas como el Gobierno del
Principado de Asturias, Ayuntamiento de Oviedo,
Gijon, Avilés y Corvera de Asturias. Y otras entida-
des privadas como la Fundacién La Caixa,
Fundacién Bancaja y La Obra Social Caja de
Madrid.

En este 2007 que termina debemos agradecer
el importante esfuerzo de la Obra Social vy
Cultural Cajastur, especialmente a su director,
D. José Vega por acompanarnos en la
Asamblea General de socios y por su compro-
miso personal en la lucha contra la ceguera y
el apoyo a nuestros proyectos a lo largo de
todo el afo.

D. José Vega Martinez, Director de la Obra Social y Cultural Cajastur (2° por la derecha) en la comida de hermandad tras

la Asamblea General de Socios




LA VILLA MARIANA DE TEROR
RENUEVA SU APOYO A LA
RETINOSIS

EL ILMO. ALCALDE DE
TEROR RECIBE A UNA OMI-
SION DE LA ASOCIACION
CANARIA DE RETINOSIS Y DE
FARPE.

Como cada ano, con motivo del Dia Internacional
de las enfermedades degenerativas de retina, que
ha sido celebrado durante la dltima semana de
septiembre, la asociacién se vistio de gala con la
participacion de la comision de FARPE en su stand
en el Congreso 83% Edicion de la Sociedad
Espafola Oftalmolégica en el auditorio Alfredo
Kraus de Las Palmas de G.C, donde su patrticipa-
cioén fue relevante por su entrega en informar y
documentar a mas de 2.500 profesionales de la
Oftalmologia.

Durante los dias que duré el congreso se consi-
guio repartir 1500 ejemplares de “La Retinosis
Pigmentaria en Espana estudio Clinico Genético”
y 2000 tripticos con simuladores de la vision de
RP. Los asistentes al congreso, ademas, pudieron
disfrutar de una exhibicién continua de un DVD,
realizado para dicho evento, en el que se mostra-
ban imagenes de laboratorios de investigacion a la
vez que se exponia un discurso en pro a la inves-
tigacion y a FARPE. Este video se puede descar-
gar en la seccion de videos de la pagina web de
retinosis: http://blogs.retinosis.org/?p=47

A pesar de no tener suficiente tiempo, cuatro dias,
para el calendario tan intenso, conseguimos com-
pletar la programacion establecida.

Hemos de destacar y agradecer la recepcion
del Sr. Alcalde de Teror Juan de Dios Ramos
Quintana, la concejala de Servicios Sociales, y
la concejala de Salud Publica y del Mayor, en
la Sala de Plenos del Ayuntamiento de Teror.
Durante este acto se realizd la entrega de
metopas, ademas de una visita cultural a la
Villa Mariana de Teror, al Instituto Canario de
Investigacion Biomédica, a la delegacion de la
ONCE en Canarias y a su Delegado y al conse-
jo territorial de Canarias en la ONCE.
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Juan de Dios Ramos, limo. Alcalde de Teror, junto a
miembros de la Asociacion Canaria y de FARPE

Durante el congreso logramos realizar multiples
contactos con profesionales de la Oftalmologia,
como las empresas bio-médicas, y ademas pudi-
mos disfrutar de las ponencias satélites dadas por
la Dra. Rosa Coco y Elvira Martin, con una gran
participaciéon de aforo. Finalmente la culminacion
de nuestros esfuerzos se hizo patente durante la
ceremonia de apertura del congreso, cuando la
consejera del Servicio Canario de Salud dirigio
unas palabras hacia la labor de FARPE.

Para finalizar me gustaria agradecer, en nombre
de la asociacién a aquellas personas que partici-
paron en todas estas jornadas y ayudaron a cum-
plir los objetivos programados.

IV JORNADA DE COMUNICACION
SOBRE LAS ENFERMEDADES DE
LA RETINA

LA INFORMACION Y LA CON-
VIVENCIA ENTRE SUS
SOCIOS, UN OBJETIVO BASI-
CO DE LA ASOCIACION DE
ANDALUCIA.

El pasado dia 20 de Octubre celebramos la IV
Jornada de Comunicacion sobre las enfermeda-
des de la retina en el salén de actos del Pabellén
de la ONCE, en la Isla de la Cartuja (recinto de la
Expo 92), cumpliendo con uno de los objetivos
basicos de la Asociacion “Informacién vy
Convivencia”.



El acto estuvo presidido por su presidente,
Audifacio Reyes Falder y colaboraron con sendas
conferencias, el Dr. D. Jesus Montero Iruzubieta,
presidente de la Sociedad Oftalmolégica de
Andalucia y responsable del area de superficie
ocular del Servicio de Oftalmologia del Hospital
Virgen Macarena de Sevilla y la Dra. Dinca, neuro-
fisiologa del mismo Centro. Ademas tuvimos el
honor de contar con la presencia de la
Vicepresidenta del Consejo Territorial de la ONCE
en Andalucia, Dofia Amparo Cruz.

Estos dos doctores desarrollaron sus conferen-
cias con una disertacién asequible para todos,
ayudados por diapositivas que ampliaban su com-
prension. El Doctor Montero, nos expuso de forma
amena las diversas enfermedades de la retina,
priorizando la retinosis pigmentaria y la Doctora
Dinca ajustd su conferencia a la exposicion de las
pruebas de Potenciales Evocados y en general la
relaciéon de los 6rganos oculares con la funcién del
cerebro.

Al final de las disertaciones se abri6é un coloquio
con los asistentes, socios y familiares, durante una
hora, en numerosas preguntas dirigidas a los
Doctores, que aclararon dudas de todo tipo.

Terminado el acto disfrutamos de un tiempo de
convivencia entre todos, donde las relaciones y las
experiencias comunes con la enfermedad, fueron
la pauta comun.

CASTILLA-LA MANCHA SE
SUMO AL DIA MUNDIAL DE LA
RETINOSIS

LA ASOCIACION MANCHEGA
DE RETINOSIS ORGANIZO UN
JORNADA CIENTIFICA CON
TAL MOTIVO

Deseamos resaltar que hemos podido hacer acti-
vidades en este ano 2007 gracias a la ayuda que
hemos conseguido por parte de la Consejeria de
Sanidad de la Junta de Comunidades de Castilla-
La Mancha. a pesar de la merma en la cuantia de
la subvencidn, de bien nacidos es el ser agradeci-
dos de ahi que manifestemos publicamente este
agradecimiento antes de exponer nuestra labor.

Llevamos a buen término el dia Mundial de la
Retinosis Pigmentaria, pudiendo contar no soélo
con la inestimable presencia y apoyo de nuestra
admirada Inés Romero sino que ademas pudimos

contar con los doctores D? Elvira Martin
Hernandez y D. Pedro de la Villa que ofrecieron
una Conferencia de calidad en el Salon de Actos
del Colegio de Aparejadores y Arquitectos
Técnicos de Albacete(COAAT) También tuvimos
el privilegio de contar con la presencia de la
Delegada de Sanidad en Albacete, D2 Maria Ange-
les Lopez Fuster .Esta charla tuvo lugar en el
Salén de Actos del Colegio de Aparejadores vy
Arquitectos Técnicos de Albacete (COAAT) que
nos cedid sus excelentes instalaciones ,el sabado
22 de Septiembre, finalizando con una comida de
Hermandad entre Afectados y especialistas en el
Hotel San Antonio

CASTILLA'Y LEON SE VUELCA
CON LA INVESTIGACION

El pasado dia 30 de junio la Asociacion de Castilla
y Ledn de Retinosis Pigmentaria, celebré una
Jornada de Salud y Encuentro donde se hablé de
las enfermedades hereditarias de la retina, en el
Salén de actos de la Caja Espafa de Valladolid.

El acto fue presidido por miembros de la Junta de
A.C.L.A.R.P. La inauguracion del Acto fue a cargo
de D. Rafael Sanchez Herrero, Director Técnico
de Atencién Primaria de SACYL
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En este acto se invitd a participar a tres investiga-
dores de lujo, como son:

Dra. Rosa Coco Martin, Doctora en Oftalmologia
del Instituto de Oftalmobiologia Aplicada (IOBA);
Dra. Roser Gonzalez Duarte, Catedratica de
Genética de la Universidad de Barcelona; Dr.
Nicolds Cuenca Navarro, Doctor en Biologia
Celular por la Universidad de Alicante.

La doctora Rosa Coco centré su exposicion sobre
la importancia de un buen diagnéstico clinico que
ponga nombre y apellidos a las diferentes enfer-
medades hereditarias de la retina que aunque con
sintomas parecidos son diferentes.

Un buen diagndstico clinico puede ofrecer un pro-
néstico mucho mas acertado y no podemos olvidar
que algunas de las enfermedades hereditarias de
la retina tienen tratamientos paliativos, por lo que
es muy importante diferenciarlas adecuadamente.

La doctora Roser Gonzalez bas6 su exposicion en
la importancia de un diagnéstico genético para
poder en unos casos confirmar el diagnéstico clini-
co, apoyar a las parejas jévenes en la planificacion
familiar en otros y afinar el prondstico de la enfer-
medad en la mayoria. Ademas hay que destacar
que sblo teniendo un buen diagnéstico clinico y
genético las familias afectadas de retinosis podran
beneficiarse de los ensayos clinicos en humanos
que estan préximos a realizarse.

El Doctor Nicolas Cuenca centr6 su exposicidn en
los distintos tipos de Terapias que se estan pro-
bando tanto en modelos animales como en ensa-
yos clinicos en humanos tendentes a curar y/o
prevenir la retinosis pigmentaria y otras enferme-
dades afines de la retina. Dependiendo del estado
de nuestras retinas podremos aplicar una y otra
terapia buscando en unos casos la curacion, la
restauracion o la sustitucion de la misma por otras.

Al término de sus exposiciones se realiz6 un colo-
quio entre los asistentes en el cual hubo muchas
intervenciones, los asistentes a este acto fueron
mas de 200 personas y una vez finalizado el
mismo se celebré6 una comida en un restaurante
céntrico de la ciudad.

En la celebracion de esta Jornada colaboraron
Caja Espana, la Consejeria de Salud de la Junta
de Castilla Lebn, la Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades, la ONCE de Castilla y
Leon, el Ayuntamiento de Valladolid y la Fundacién
Lucha Contra la Ceguera.
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DIA A DIA CON LA RETINOSIS
LA ASOCIACION CATALANA
CULMINA 2007 CON UNA CON-
FERENCIA DIVULGATIVA

La Associacio d’Afectats de Retinosis
Pigmentaria de Catalunya (AARPC) celebra el 1
de diciembre en la Delegacion Territorial de
ONCE Cataluina dos conferencias de divulga-
cion cientifica para todos sus socios.

Los temas tratados son “Pruebas basicas para el
diagndstico en las distrofias retinianas”a cargo del
Doctor Jaume Catala Mora, Oftalmélogo del
Hospital Sant Joan de Déu, Hospital de Bellvitge,
Institut Oftalmologic de la Clinica del Pilar de
Barcelona y del Instituto Balear de Oftalmologia. A
continuacion, la conferencia “El dia a dia con
Retinosis Pigmentaria: dificultades y recursos”, a
cargo de los teécnicos de rehabilitacion de la ONCE
Cataluna, M? Angeles Matey Garcia y M? José
Guijarro Herrero.

Ambos temas no han sido tratados hasta ahora
por la AARPC y se consideran de gran interés para
todos los afectados.

Las conferencias programadas se suman a las
actividades ya realizadas por la Asociacién en las
Fiestas de la Mercé de Barcelona el pasado sep-
tiembre para conmemorar el Dia Internacional de
Retina.

Associacio d'Afectats de Retinosi Pigmentaria a Catalunya




CANTABRIA COMO DESTINO

LA ASOCIACION ARAGONESA
REALIZA SU DIA DE CONVI-
VENCIA EN NOJA,
CANTABRIA.

Los pasados, ocho, nueve y diez de Junio, nuestra
asociacion celebro un fin de semana de conviven-
cia, como ya viene haciendo desde practicamente
su creacion. Este afo fuimos a Noja, Cantabria
,visitando Santander, Santillana del Mar e Isla.Las
cincuenta y cuatro personas que llenamos el auto-
bus, quedamos encantados de la magia de
Cantabria, incluso el tiempo fue magnifico, lucien-
do el sol todos los dias.Esta experiencia de convi-
vir afectados por retinosis pigmentaria, en un hotel
tres dias, comer juntos, compartir actividades
resulta muy gratificante, ya que hay disponibilidad
y tiempo para conocernos un poco mejor y com-
partir ilusiones y esperanzas, los problemas del
dia a dia y sobretodo la esperanza de la investiga-
cioén, la lucha diaria de todos los que estamos
implicados, para que un dia no lejano la retinosis
pueda tener un tratamiento que al menos frene el
avance de la enfermedad, y podamos tener todos
identificado nuestro Gen. Quizds este afo este-
mos todos un poco mas esperanzados y conten-
tos, como todos decimos la unién hace la fuerza 'y
todos estamos de acuerdo en que hay que luchar,
hasta conseguirlo.

UNA IMPORTANTE RUTINA
RETINA COMUNIDAD
VALENCIANA CONSOLIDA UN
GRAN ESPECTRO DE ACTIVI-
DADES.

Tras el periodo estival se han retomado las activi-
dades habituales, entre las que figura la puesta en
marcha de la loteria de Navidad con el reto de

da. En la actualidad se esta tratando a cuatro de
ellos y se espera continuar siempre y cuando las
subvenciones lo permitan. Para ello se esta
haciendo un gran esfuerzo en explicar la induda-
ble importancia de este empefio.

Los cursos de lenguaje de signos han adquirido
una gran difusion entre todos aquellos estudian-
tes, familiares y amigos de afectados que por unas
causas u otras, pretenden conseguir las habilida-
des necesarias para comunicarse con el colectivo
sordo ciego. Tanto es asi que esta temporada se
van a realizar cursos en tres niveles, desde los
que ya dominan practicamente éste lenguaje
hasta los que entran en contacto con él por prime-
ra vez.

Mientras tanto, se sigue ampliando el nimero de
afectados que pasan por la Unidad de Referencia
en Retinosis Pigmentaria de la Comunidad
Valenciana, al tiempo que se esta procediendo a
un segundo ciclo de revisiones.

En el interin, se estda aprovechando para hacer
algunos estudios: El que se realiza con antioxidan-
tes, en concreto con Retina Complex, esta cerca
de alcanzar los 100 afectados pretendidos en un
principio y luego solo restara esperar el ano de
administracion de los ultimos seleccionados para
conocer los resultados.

Se ha colaborado también en un estudio con el
objetivo de comprobar si el Edema Macular
Quistico en afectados por R.P. (lo padecen un 15%
de los afectados) se correlacionaba con la mayor
presencia de alguna proteina en el humor vitreo,
cuestion que se ha podido corroborar aunque ello
no supongo ningun adelanto por el momento en el
tratamiento de esta patologia.

repetir el resultado del ano pasado y conseguir o ?m

vender el numero completo.
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Asi mismo, se reanudan el grupo de ayuda mutua
y el de habilidades sociales, que tan buenos resul-
tados estan dando, asi como las visitas individua-
les con el equipo psicologico a todos aquellos
socios que lo soliciten.

RETINA COMUNIDAD VALENCIANA
LIF: G-£8801700

Awv. Banin de Chrcer, 38 -777

A6 - Valenciz —

Tel: 963 51 755
/ /

Se retoma el proyecto de rehabilitacion de nifos
con implante coclear con el apoyo de una logope-
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“COMPARTIENDO CAPRPACIDADES,
VALORES E IDEAS”

iYa han pasado seis meses desde nuestra apari-
cion en el numero 30 de esta revista! Corre el tiem-
po mas deprisa que nuestras experiencias. Y esta-
mos de nuevo para comentaros algunas de las
cosas mas interesantes que han ocurrido en la
Asociacion Retina Navarra.

En los meses de julio y agosto no hemos cerrado
la Asociacién, sino que hemos seguido proponien-
do actividades de tipo ludico, como son visitas a
localidades en fiestas y asistencia a espectaculos
de cine y teatro, entre los que destacamos uno
correspondiente a la despedida de Moncho Borrajo
en Pamplona y otro con la comedia “Las senoritas
de Trevelez”.

El mes de septiembre lo dedicamos a preparar de
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forma mas intensa la Exposicion “La ceguera
puede vencerse”, en reuniones con los técnicos y
personas que iban a realizar el montaje de la
misma. No olvidamos el cine adaptado, proyectan-
do la pelicula “Una mujer invisible”.

El mes de octubre ha sido uno de los mas intensos
de los Ultimos afos, con nuestra presencia ene.
Festival de Cine de Pamplona, en el que se han
proyectado 32 cortometrajes con adaptacion de
audiodescripcion. En este mismo Festival, conce-
dimos el dia 5 de octubre el Premio al Mejor Guién
con tematica sobre discapacidad, que lo merecid
Inés Quintana por su obra “Sin un sentido”. Este
Premio lo entregé dofa Marta Alvarez, Directora
General del Departamento de Asuntos Sociales del
Gobierno de Navarra




El 20 de octubre, en el hotel Reino de Navarra se
celebraron las Xlll Jornadas de Retina, con las
ponencias de la Dra. Isabel Pinilla y el Dr. Rafael
Navarro, que intervinieron, respectivamente, con
temas relacionados con las investigaciones en far-
macos, células madre y visidn artificial. Estuvieron
presididas estas Jornadas por dofia Maria Kutz,
Consejera de Salud del Gobierno de Navarra,
acompanada de José Maria Casado, como
Presidente de la Asociacion y de Andrés Mayor,
como Patrono de la Fundacién Lucha contra la
Ceguera. Destacamos, por su importancia, la par-
ticipacion del equipo del hospital virgen del Camino
que lleva el diagndstico y seguimiento de las per-
sonas afectadas de enfermedades de retina en
Navarra. Fue una actividad muy deseada, en la
que participaron mas de 80 personas, finalizando
con una comida de convivencia.

El 23 de octubre asistimos en la Catedral de
Pamplona a una demostracion de instrumentos
antiguos, que pudimos percibir por el tacto y com-
probar sus caracteristicas de tamarno, material y
sonido. Se complementé esta actividad con unas
canciones antiguas que nos ofrecié el coro de la
Capilla de la Catedral. Algo impresionante en ese
marco histérico.

También, el 27 de este mes de octubre pudimos
disfrutar de la representacion de “Cyrano de
Bergerac”, con audiodescripcion, en el teatro
Julian Gayarre, de Pamplona.

Ya en el mes de noviembre hemos inaugurado el
dia 8 la exposicién “La ceguera puede vencerse”,
que estara abierta hasta el proximo 9 de diciembre.
Y dedicamos nuestra labor a promocionar las visi-
tas y las actividades paralelas que estan organiza-
das alrededor de esta exposicién. No nos olvida-
mos del cine y del teatro adaptados y hemos podi-
do proyectar la pelicula “Bajo las estrellas”, que ha
recorrido las ciudades de Madrid, Zaragoza,
Barcelona y Oviedo. Asi mismo, hemos asistido a
la representacion del "Don Juan Tenorio” de José
Zorrilla.

Esperamos que lo que resta de aho sea tan
favorable para nuestra Asociacion como lo ha
sido hasta ahora. Y esperamos que la
Exposicion “La ceguera puede vencerse”
tenga el éxito en la promocion del conocimien-
to de FUNDALUCE que todos deseamos. Un
saludo y feliz afno 2008.

D,
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LOS LECTORES DE VISION

LOS PACIENTES SE ORGANIZAN

En Madrid se celebré en la Fundacion Jiménez
Diaz un simposio para afectados del Sindrome
de Bardet Biedl (SBB). En Espana aun no exis-
ten grupos de autoayuda para afectados del
Sindrome de Bardet Biedl y sus familiares.

Aunque el periodo preparativo habia sido muy
corto, el simposio fue visitado por 30 participantes,
entre ellos familias afectadas, estudiantes, médi-
cos e investigadores.

Franziska Kellermann y Manuel Rodriguez, miem-
bros del brupo aleman, presentaron los propdsitos
y las actividades del grupo de SBB a desarrollar en
Espana. El Dr. Rainald von Gizycki disert6 sobre el
desarrollo de la red de las enfermedades retinia-
nas raras en Alemania.

Por dltimo la Dra. Diana Valverde, genetista de la
Universidad Vigo (Galicia), presentd su informe
sobre los resultados actuales de investigacion en
materia del SBB.

El sindrome de Bardet Biedl en Espaia

En Espana existe desde el afio 1990 una red de
seis centros de investigacion y clinicas (EsRetNet)
en la cual se investigan y se analizan las diferen-
tes formas hereditarias retinianas desde la pers-
pectiva molecular con divisién de trabajo. Esretnet
expuso en el simposium un estudio en el cual se
recogen los resultados de 49 familias con 64 afec-
tados de SBB. Un resultado de este estudio es que
en el 50 % de los afectados espanoles, se les ha
encontrado la mutacién del gen BBS1. Hasta
ahora la mutacion mas conocida (M390R) existe
en el 20 % de todos casos encontrados de todas
las otras populaciones. El EsRetNet colabora con
Dr. Philip Beales, Institute of Child Health
(Londres), Dr. Mandel (Universidad Strasburgo),
Dr. Nishimura (Universidad lowa) y Asper
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Ophthalmics en Estonia. Ellos desarrollaron en
comun un chip con cual se puede aprobar genéti-
camente cerca de todas las 13 mutaciones conoci-
das. Esto permite un andlisis rapido de todas muta-
ciones y da una vista general sobre la completa
situacidon molecular. La correlacion de genotipica-
cion y fenotipicacion entre los afectados es muy
dificil y debido a la gran variabilidad y la heteroge-
neidad de los sintomas clinicos el estudio aun no
se ha concluido.

Conclusiones

El grupo aleman del Sindrome de Bardet Biedl
animo a los presentes a crear el grupo en Espana
y se comprometié a mantener el contacto dandoles
consejos y apoyandoles intercambiando informa-
ciones. Estos contactos deberan ser llevados por
Manuel Rodriguez porque €l domina el espariol. La
base se constituyé y desperté el interés. Pero
ahora se necesita la voluntad y el compromiso de
familias afectadas y las asociaciones de Retinosis.

El grupo espanol de afectados se ofreci6 para par-
ticipar en el estudio de la Universidad Essen, la
cual trata el SBB en la edad del nifio y el adoles-
cente. Los datos se recogen en un cuestionario
cual tiene que rellenar el médico del afectado. Esto
solamente puede ser ventajoso para los afectados
si los clinicos alemanes intercambian sus conoci-
mientos sélidos y sus experiencias con los de los
genetistas espafoles. También seria deseable la
cooperacién con otros investigadores y clinicos
europeos e internacionales para poder empezar a
tematizar el tan complejo tema del Sindrome de
Bardet Biedl.

Franziska Kellermann, Manuel Rodriguez y Dr.
Rainald von Gizycki



LOS LIBROS DE VISION

Retinosis Pigmentaria

Preguntas ¥ Respuestas

RETINOSIS PIGMENTARIA:

PREGUNTAS Y RESPUESTAS

MANUAL PARA ENFRENTARSE
A LA RETINOSIS PIGMENTARIA

El libro, que contiene un CD con la version habla-
da del texto, pasa revista a conceptos que van
desde la definicion de la enfermedad, los sinto-
mas, el numero de afectados, las formas sindromi-
cas mas frecuentes, es decir asociadas a otras
patologias, como los Sindromes de Usher, o el de
Bardet-Biedl. También se explican los ultimos tra-
tamientos, es decir, si son eficaces la oxigenotera-
pia hiperbarica, la ozonoterapia y la electroestimu-
lacion o el consumo diario de vitaminas.

Ademas, el manual, que pretende ser un texto de
divulgacion, explica las posibles causas, las for-
mas de transmision, las pruebas e instrumentos
especializados para detectar la enfermedad, los
programas de rehabilitacion y las ayudas técnicas.
Ademas, las principales lineas de investigacion,
como la aplicacion de factores neurotroficos, el
trasplante celular, la terapia génica o las diferentes
sustancias y farmacos que puedan inhibir total o
parcialmente el proceso de degeneracién de los
fotorreceptores.

Por ultimo, en el terreno mas personal, se explican
las reacciones mas frecuentes de los afectados
tras saber el diagnéstico o los problemas en sus
desplazamientos, en sus actividades o actos
sociales.

Esta editado por la Cétedra de Investigacion en
retinosis pigmentaria “Bidons Egara” de la
Universidad Miguel Hernandez de Elche, puede
conseguirse a través de las Asociaciones de
Afectados de Retinosis Pigmentaria cuyo directorio
estd al final de esta revista. A través de Internet se
puede consultar en la web
http://retinosis.umh.es y http://retinosis.org
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DIRECTORIO

FUNDALUCE
a | Fundaciéon Lucha Contra la Ceguera

C/ Montera, 24 - 4 - J. 28013 - Madrid - Tel/Fax: 915 320 707
Fundaluce E-mail:fundaluce@retinosis.org www.fundaluce.org

FARPE

Federacion de Asociaciones de Retinosis Pigmentaria de Espaia
C/ Montera, 24 - 4 - J. 28013 - Madrid - Tel/Fax: 915 320 707
E-mail: farpe@retinosis.org
Presidente: José Maria Casado Aguilera

Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria (A.A.R.P.)
C/ Resolana, 30 (Edif. ONCE) 41009 Sevilla
Tel.: 954 901 616 - Ext. 351 Fax: 954 900 332
é Egé Fax: 954 370 042 de Lunes a Miércoles de 18 a 21h
E-mail: andalucia@retinosis.org
Presidente: Audifacio Reyes Falder

Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria (A.A.R.P.)
P¢ de Echegaray y Caballero,76 (Edif. ONCE) 50003 Zaragoza
Tel.: 976 282 477 - Ext. 210

E-mail: mtmelero@able.es

Presidente: José Luis Catalan Sanz

Asociacion Asturiana de Retinosis Pigmentaria (A.A.R.P.)

Hospital Central de Asturias, C/ Julian Claveria, s/n 33006 Oviedo - Asturias
Tel./fax: 985 106 100 - Ext. 36508

E-mail: asturias@retinosis.org

Presidente: Andrés Mayor Lorenzo

Asociacion Canaria de Retinosis Pigmentaria
< Av. Primero de Mayo, 10 (Edif. ONCE) 35002 Las Palmas de Gran Canaria
 Tel.: 928 431 411 - Fax: 928 364 918

E-mail: Pagina web http://canariasretinosis.org

Presidente: German Lopez Fuentes

Asociacion Cantabra de Afectados por Retinosis Pigmentaria (A.C.A.R.P.)

Mies de Millajo 1. 39002 Santander - Cantabria
Tel. - Fax: 942 320 233

Presidente: Inocencio Gonzalez Demetrio

Asociacion de Castilla - La Mancha

C/ Bajada de San Juan, 1 (Edif. ONCE) 02001 Albacete
Tel.: 967221540- Fax: 967 523 862

E-mail: lamancha@retinosis.org

Presidente: Antonio Gomez Ibahez
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www.retinosis.org/ www.fundaluce.org

Retina International
,\ Ausstellungsstrasse 36, CH-8005 Zirich (Suiza)
RETINA INTERNATIONAL Tel. +41 (0)44 444 1077  Fax +41 (0)44 44410 70
e E-mail: cfasser@e-link.ch  Web: www.retina-international.org
Presidenta Christina Fasser

Asociacion Castellano Leonesa de Afectados por Retinosis Pigmentaria
a.c...a.r.p. (A.C.L.AR.P)
C/ Dos de Mayo,16 (Edif... ONCE) 47004 Valladolid
Tel.: 983 394 088 - Ext. 3125 Fax: 983 305 726
E-mail: rpasociacion@msn.com
Presidente: Félix Roman Barcenilla

Asociacion de afectados por Retinosis Pigmentaria de Catalunya (A.A.R.P.C.)
C/ Sepulveda, 1 (Edif. ONCE)08015 Barcelona

Tel.: 932 381 111

E-mail: aarpc88@virtualsd.net www.retinosiscat.org

Presidente: Jordi Pala Vendrell

Asociaciéon Extremeia de Retinosis Pigmentaria (A.E.R.P.)
C/ Alhucemas, 43 - 06360 Fuente del Maestre - Badajoz

Tel.: 924 531 084

E-mail: extremadura@retinosis.org

Presidenta: Purificacion Zambrano Gémez

Asociacion Gallega de Afectados por Retinosis Pigmentaria (A.G.A.R.P.)
C.M.A. "Domingo Garcia Sabell" Pl. Esteban Lareo,bloque 17 - s6tano, 22 fase
Poligono de Elvifia - 15008 A Corufia

Tel.: 981 240 875

E-mail: galicia@retinosis.org www.agarp.org

Presidente: Rocio Barral

Asociacion de Murcia

C/ Juan Fernandez, 28 - 82 A 30204 Cartagena - Murcia
Tel.: 868 092 473

E-mail: abr@ono.com

Presidente: Luis Berrocal Balanza

Retina Navarra (A.R.P.N.)

LUIS MORONDO 13 Bajo. 31006 PAMPLONA NAVARRA

Tel.: 948 203 322 - Fax: 948 203657

E-mail: navarra@retinosis.org  web: http://navarra.retinosis.org
Presidente: José M2 Casado Aguilera

Retina Comunidad Valenciana

Av. Baron de Carcer, 48 - 7° - J 46001 Valencia
Tel. - Fax: 963 511 735

web: http://retinacv.com E-mail: valenciarp@terra.es
Presidente: Alimudena Amaya Rubio




“Ya no puedo ver mis libros pero no me importa...
mi nieto me los cuenta.
Lo que si me importa es que tampoco puedo verlo a él.
Y en eso nadie me puede ayudar”

Esto es lo que siente una persona que sufre una acusada pérdida visual.
Si conoce a alguien con este problema, ahora si podra ayudarle:

Posiblemente él no pueda leer este mensaje.

En Baja Vision Angel Barafiano ensefiamos a nuestros clientes como potenciar

el maximo de su vision, por poca que sea.
Haremos todo lo posible para que vuelvan a disfrutar de sus aficiones e ilusiones.
El 90% de las personas que vienen consiguen mejorar.

¢ Por qué resignarse? V I S I o N

Consiultenos sin compromiso.

Madrid, ¢/ Ponzano 25 A N G E L

Barcelona, c/Balmes 127
Tel. 902 105 471 BARANANO

www baja-vision org




