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FE DE ERRATAS DE LA REVISTA VISION
N° 27. NOVIEMBRE 2005

En la pagina 23, parrafo CRD (cantidad recomen-
dada diaria) en adultos, las cantidades expresa-
das en gramos (gr.) corresponden a microgramos

(lely)

Igualmente en los parrafos "¢Cémo se correlacio-
nan las medidas de la vitamina A en sus distintas
formas de presentacion?"

En las paginas 24 y 25 donde dice
(15.000 Ul = 4.500 gr retinol)
debe decir (15.000 Ul = 4.500 3 gr retinol)



EDITORIAL

FAARPEE

UNA REALIDAD A DESARROLLAR ENTRE TODOS
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Las asociaciones son estructuras de las que se ha
dotado la sociedad para dar cauce, por una parte,
a la satisfaccion de las necesidades e intereses de
las personas asociadas y, por otra, al derecho a la
participacion en la dinamica social. De este modo,
podemos decir que las ideas, opiniones y pro-
puestas de las personas concretas y particulares
llegan, a través de las asociaciones, a los 6rganos
de andlisis y decisién politica y social.

La fortaleza de nuestras asociaciones viene dada
por la cercania que tengamos entre el desarrollo
de las entidades y la vida real de las personas aso-
ciadas. Esto nos lleva directamente al concepto
de representacion. Es decir, el valor de nuestras
asociaciones esta en funcién del nivel real de
capacidad que presentemos para transmitir y
defender, donde sea oportuno, las ideas, intere-
ses, propuestas o derechos de aquellas personas
miembros de las mismas.

De modo similar a lo expresado hasta aqui, la
FAARPEE, como Federacién, no tiene sentido si
no se da la posibilidad de que sea un reflejo de las
inquietudes y realidades de sus asociaciones o si
no llena su discurso y actividad con la participa-
cién de las mismas.

La realidad presente y futura de la FAARPEE esta
en nuestras propias manos. Esta realidad sera
mas valiosa si la vamos desarrollando entre todos,
si todos ponemos empeno en que vaya creciendo,
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si compartimos esfuerzos, ilusiones, sentimientos
y capacidades en construir una Federacién que
consideremos como algo propio, algo que forme
parte casi inalienable de nosotros mismos y de la
manera de como queremos llevar adelante el cam-
bio social que procuramos con nuestra participa-
cién activa.

En esta tarea, lo que importa es que las asociacio-
nes que estemos, cada una en su posibilidad,
ponga en comun toda su capacidad de iniciativa,
de colaboracién, de comprension, de solidaridad,
de tal modo que lo que cuente sea la FAARPEE,
como conjunto final de algo buscado y comparti-
do, a la vez que querido.

La FAARPEE debe tomar su energia de las
Asociaciones, a la vez que les da sentido, valor y
apoyo en su trabajo cotidiano. A través de las
Asociaciones, la FAARPEE sera la voz que lleve y
defienda los derechos e intereses de las familias
con dificultades derivadas de enfermedades here-
dodegenerativas de retina.

La vida de la Federacion transcurre en una via de
ida y vuelta, FAARPEE, Asociaciones y personas
asociadas, de modo que sean un circuito sin fin,
en el que el bienestar final sea fruto de un trabajo
realizado entre todos. En esta realidad todos
somos necesarios. jVamos!

José Maria Casado
Presidente de FAARPEE




24.000,00 EUROS
PARA INVESTIGACIGON EN
RETINOSIS PIGMENTARIA

FUNDALUCE RESUELVE SU CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION.
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FUNDALUCE (Fundacién Lucha Contra la Ceguera) y FAARPEE (Federacién de Asociaciones de
Afectados por Retinosis Pigmentaria del Estado Espafiol) agradece el esfuerzo que los/as investigado-
res/as espafioles hacen a favor de la busqueda de una soluciéon para la Retinosis pigmentaria y aunque
somos conscientes de que nuestra aportacion es insuficiente para conseguir la meta que nos propo-
nemos, no cejaremos en el empeno de buscar y conseguir recursos para que la Retinosis pigmentaria
y otras enfermedades hereditarias de la retina dejen de ser incurables.

En el transcurso de la Asamblea General de FAAR-
PEE, FUNDALUCE (Fundacion Lucha Contra la
Ceguera) resolvié su convocatoria de ayudas a
"Proyectos de Investigacion sobre posibles
Estrategias Terapéuticas concretas en el Campo
de la Retinosis Pigmentaria", por valor de 24.000
euros.

Los proyectos objeto de ayuda son los siguientes:

1. Filtros electrénicos en pacientes con enferme-
dades hereditarias de la retina cuya investigadora
principal es la Dra. Rosa Maria Coco Martin, oftal-
mologa del Instituto de Oftalmobiologia Aplicada
de Valladolid con una asignacion de 12000 euros.

Este proyecto coordinado consta de tres subpro-
yectos que ademas de la Dra. Coco lideran, la Dra.
Ana Cristina Pozo Gonzalez del Centro de
Tecnologias Electroquimicas CIDETEC de San
Sebastian y el Dr. Ricardo Vergaz Benito del Grupo
de Displays y Aplicaciones Fotoénicas de la
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Universidad Carlos Il de Madrid.

2. Desarrollo Neural y Alteraciones del Desarrollo
Neural: apoptosis asociada a p75NTR durante el
desarrollo embrionario y distrofias hereditarias de
retina, cuyo investigador principal es el Dr. José
Maria Frade Lépez, del Instituto de Neurobiologia
"Ramoén y Cajal"; Departamento de Neurobiologia
del Desarrollo. C.S.I.C., con una asignacion de
12000 euros.

En este ejemplar de la revista VISION tienes buena
cuenta de los proyectos premiados.

Fundaluce hara entrega de las ayudas de investi-
gacion a los investigadores premiados en un acto
institucional que se celebrara en la ciudad de
Valladolid el dia viernes 9 junio de 2006.

Para mas informacion puede ponerse en contac-
to con FUNDALUCE en el teléfono 915320707 o a
través del correo electrénico en fundaluce@retino-
sis.org y a través de http://fundaluce.org
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PROYECTO COORDINADO
DESARROLLO DE FILTROS ELECTROCROMICOS PARA APLICACIONES EN LA
REHABILITACION VISUAL DE PACIENTES CON ENFERMEDADES HEREDITARIAS DE

LA RETINA'Y LA COROIDES

Dra. Rosa M? Coco Martin.

SUBPROYECTO 1

SINTESIS DE MATERIALES
ELECTROCROMICOS
BASADOS EN DERIVADOS DE
EDOT

Departamento de Nuevos
Materiales

Centro de Tecnologias
Electroquimicas CIDETEC
San Sebastian.

Investigadora Principal
Dra. Ana Cristina Pozo
Gonzalez

SUBPROYECTO 2

CARACTERIZACION DE LOS
MATERIALES Y DESARROLLO
DE LA ELECTRONICA DE
CONTROL E INTERFAZ DE
USUARIO

Grupo de Displays y aplicacio-
nes Fotodnicas

Universidad Carlos Ill de
Madrid.

Investigador Principal
Dr. Ricardo Vergaz Benito

SUBPROYECTO 3

EFECTIVIDAD DE LOS
FILTROS ELECTROCROMICOS
EN LA REHABILITACION
VISUAL DE PACIENTES CON
ENFERMEDADES
HEREDITARIAS DE LA RETINA

Unidad de Baja Vision y
Rehabilitacion Visual
Instituto Universitario de
Oftalmobiologia Aplicada
Universidad de Valladolid.

Investigadora Principal
Dra. Rosa Maria Coco Martin

DEFINICION DE BAJA VISION

La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) define que existe
baja vision en aquellos indivi-
duos con agudeza visual (AV)
corregida inferior o igual a 0,33
(20/63 6 6/18 ) en el mejor ojo,
pero en los que existe un resto
visual potencialmente utilizable
para la planificacion y ejecucion
de tareas con una AV igual o
superior a 0,05 (6/120 6 20/400),
aun después de tratamiento y/o
refraccion comun. Estas serian
las categorias 1 y 2 de la
Internacional statistical classifi-
cation of diseases, injuries and
causes of death, 10th revisidn
(CIE-10): H54. Mientras que
existiria ceguera cuando la AV
fuese inferior a 0,05 o el campo
< 10° (categorias 3, 4 y 5 del
CIE-10).

Sin embargo, pensando en apli-
caciones clinicas practicas se
han redefinido los conceptos y
actualmente se admite que exis-
te "visual impairment" con una
AV <0,8 (20/25 6 6/7,5), o un
campo visual horizontal total <
146° con el Goldmann lll-4e o <
109° con el llI-3e, o bien cuando
la sensibilidad al contraste es <
1,5 con el test de Pelli-Robson.
Mientras que exitiria "visual disa-
bility" con una AV <0,5 (20/40 6
6/12), o con sensibilidad al con-
traste < 1,05. Todas estas perso-
nas tendrian problemas de vision
y a menudo usan filtros en forma
de gafas tintadas en un intento
de mejorar su funcién visual, su
orientacion y movilidad, y tam-
bien su confort. Todos los
pacientes afectos de enferme-
dades hereditarias de la retina
son susceptibles de tener baja
Visién

VISIONZ2S8

UTILIDAD DEL USO DE FIL-
TROS EN BAJA VISION

Un filtro es un dispositivo que
modifica la distribucidn espectral
de la luz que llega al ojo. Varios
estudios han valorado el efecto
de los filtros que absorben longi-
tudes de onda corta en pacien-
tes con baja visién. Algunos han
encontrado una preferencia sub-
jetiva por los amarillos y los
naranjas, mientras que otros han
demostrado mejorias objetivas
en la funcion visual como la agu-
deza visual o la sensibilidad al
contraste. También se han
observado mejorias en la veloci-
dad de lectura.

La terminologia en el campo de
la sintomatologia referida por los
pacientes con baja vision y sus-
ceptible de mejorar con filtros
puede ser confusa pero nosotros



utilizaremos las definiciones de
Millodot que hablaba de Glare o
deslumbramiento cuando la ilu-
minacioén existente tiene un efec-
to adverso sobre la comodidad o
la resolucion visual. Es decir la
AV disminuye aun mas cuando
existe un exceso de luz ambien-
tal. La fotofobia seria una intole-
rancia a la luz, es decir la luz les
molesta. Ademas, los pacientes
con baja visién tienen prolonga-
dos sus tiempos de adaptacién
a la oscuridad, lo que conlleva
que el paciente mantenga una
AV reducida durante mas tiempo
que los individuos normales.

Curva de Adaptacién a la Oscuridad
(en dos minutos los individuos norma-
les incrementan su sensibilidad para
ver mejor en condiciones
de baja luminosidad ambiental)

En individuos con baja vision
estos tiempos se prolongan pero
con el uso de filtros, estos tiem-
pOS mejoran.

La filtracién por lentes de absor-
cién es un método eficaz de
extraer la radiacién UV, violeta y
azul de onda corta (280-400nm)
de los espectros de emisién de
las fuentes de luz. Esta filtracion
mediante lentes organicas o
minerales parece reducir eficaz-
mente el deslumbramiento. Las
longitudes de onda bajas exhi-
ben baja luminosidad y su exclu-
sion del ojo por filtracion apenas
altera la luminancia o la lumino-
sidad aparente de los objetos al
tiempo que elimina mucha de la

energia dispersante. Al aumentar
la filtracion hacia la zona del
espectro de los 100 nm, elimi-
nando hasta aproximadamente
500nm, se reduce aun mas la
dispersion, aunque debe tenerse
en cuenta que en la regién de los
500nm la reduccién de la disper-
sién empieza también a reducir
la intensidad luminosa. Ej.: elimi-
nar entre 380-430nm reduce la
luminosidad un 0,05%, mientras
que la filtracién entre 430-480nm
produce una reduccion de la
luminosidad en un 2,63%. Sin
embargo, aumentar la filtracién a
530nm reduce significativamen-
te la luminosidad en un 21% vy si
filtramos hasta 580nm la lumino-
sidad disminuye en un 67%.
Esto impone un limite practico
en la filtracibn como método de
limitar el deslumbramiento, pues
pronto habria una luminancia
insuficiente para la realizacion de
tareas.

Ademas, parece demostrado
que los filtros CPF 550 vy los
NolR mejoran la adaptacion a la
oscuridad. También parece que
la adaptacion a la oscuridad se
acelera mejorando aun mas la
vision extrafoveal sobre todo
cuando se lleva filtro durante la
preadaptacion en caso de existir
algo de funcion de bastones
(Van den Berg 1990). Todo esto
explica porqué muchos pacien-
tes con baja visibn mejoran su
movilidad cuando usan filtros, ya
que al caminar sobre todo en
exteriores pasan continuamente
de zonas iluminadas a zonas de
sombra. También hay que tener
en cuenta que la funcién de sen-
sibilidad al contraste (junto con
el campo visual) es uno de los
mejores predictores de la movili-
dad y que ésta mejora frecuente-
mente también con filtros.

UN IMPORTANTE LIMITE A LA
FILTRACION ES EL EFECTO
SOBRE LA PERCEPCION DEL
COLOR.

También parece demostrado que
los sujetos con deficiencia
adquirida de la visién de colores
se equivocan mas en los test de
colores con un filtro CPF550
que sin él, especialmente en los
grises y azules. Sin embargo,
muchos pacientes encuentran
que este pequeio inconveniente
de los cambios en la percepcién
del color merece la pena por las
ventajas que el filtro ofrece por
otros motivos. Pero hay que
decir que algunos autores des-
aconsejan la utilizacién de algu-
nos filtros para conducir, ya que
los mas extremos, como los
Corning CPF550, distorsionan el
color lo suficiente como para no
satisfacer los requisitos del
American Nacional Standards
Institute para gafas de sol que
por ejemplo, especifica los limi-
tes para que no se altere la
vision de las sefiales de trafico.
Por otra parte parece que los fil-
tros que dejan pasar longitudes
de onda larga pueden ayudar a
diferenciar los colores claramen-
te diferentes en sujetos con defi-
ciencias congénitas en la vision
del color en el eje rojo-verde,
aunque si interferirian con la
diferenciacion fina de esta gama
de colores (29).

Una ventaja adicional de la filtra-
cion por lentes de absorcion es
la eliminacién de la luz desviada
que entra en el ojo desde las
areas periféricas y se refleja en
su interior  aleatoriamente
(reduccion del Scattering). Para
ello, se suelen utilizar también
protectores laterales cuyo color
se elige siguiendo los mismos
criterios que para las lentes de
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reducir

absorcion,
también el deslumbramiento a
través de la absorcidon selectiva
sin obstruir el campo periférico.

pudiendo

Pero, los filtros son especial-
mente Utiles en opacidades de
medios (la mas frecuente es la
catarata, pero también se dan
con cierta frecuencia opacida-
des corneales). En estos casos
la difusion de la luz ultravioleta y
azul, que no son absorbidos por
los pigmentos oftalmicos y que
comienzan a reflejarse dentro del
ojo de un lado a otro, puede pro-
ducir una luminancia de velo
sobre la imagen retiniana, que
ocasiona una reduccion de con-
traste en ésta.

Ademas, aun en ausencia de
pruebas visibles de dispersion
de la luz en los medios 6pticos,
puede seguir siendo eficaz la eli-
minacion del extremo de longitu-
des de onda corta del espectro

sobre todo en pacientes de edad
avanzada. Ello es debido a que
el tamano fibrilar y el tamafio del
espacio intercelular en el cristali-
no aumentan a lo largo de la vida
y el tamano fibrilar del cristalino,
expresado en términos de su
efecto dispersor, indica un
aumento significativo (10x) de la
dispersion con la edad. Por ello,
la absorcion de longitudes de
onda corta con filtros amarillos o
naranjas parece mejorar el con-
traste de la imagen retiniana en
el ojo envejecido y, de hecho, se
ha comprobado que es clinica-
mente eficaz incluso en ausencia
de opacidades cristalinianas
visibles. Para usar la filtracion
con mayor eficacia, deben deter-
minarse con detalle las propie-
dades espectrales del filtro
mediante un analisis espectrofo-
tométrico. Conocer soélo el
“color" o la longitud de onda
dominante de la luz transmitida
por un filtro concreto resulta
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insuficiente en el caso de los
pacientes con baja vision porque
esos filtros pueden tener estre-
chas bandas de transmision que
no cambian significativamente
su color pero que admiten luz en
la region invisible del UV o del
violeta, luz que puede convertir-
se en deslumbramiento median-
te dispersion o fluorescencia.

Ademas, parece que los filtros
pueden tener ventajas anadidas
en algunas patologias ya que
pueden absorber longitudes de
onda que pueden ser potencial-
mente dafinas para el ojo. En
este sentido son clasicos ya los
trabajos de Adrian y Schmidt
quienes comprobaron que el
dano retiniano en ratones con
Retinosis Pigmentaria disminuia
y se enlentecia cuando se utiliza-
ban filtros de color marrén (con-
cretamente las gafas de plastico
marrén NolR 7% y la lente
marrén de Adrian que absorbe



preferentemente longitudes de
onda corta) en comparacion con
animales sometidos a la luz
blanca no filtrada de forma con-
tinua.

Mas recientemente Young ha
abogado por la teoria de que la
luz solar es un factor causal
importante de algunas enferme-
dades oculares muy prevalentes
como la DMAE, la catarata senil,
el pterigion, las fotoqueratitis y el
cancer de parpados, ya que
todas comparten la caracteristi-
ca de que su aparicion se dispa-
ra por absorcion de fotones de
alta energia.

Van der Hagen, también presen-
t6 la teoria de la luz solar como
causa de la DMAE implicando en
ello a los radicales libres. Sin
embargo, a pesar de que hay
evidencias circunstanciales de la
participacion de la luz en la pato-

Vuelva
a
sonrelr.

fisiologia de estas enfermeda-
des, no hay evidencias todavia
de que modificando la cantidad
o la distribucién espectral de la
radiacidon que entra en el ojo
pueda variarse el comienzo o la
progresion de las mismas.

EN CUALQUIER CASO PARECE
QUE LA MAYOR PARTE DE LOS
INDIVIDUOS CON RETINITIS
PIGMENTOSA MEJORAN SU
SENSIBILIDAD AL CONTRASTE
CON FILTROS  CUT-OFF
CUANDO HAY NIVELES ELEVA-
DOS DE LUMINANCIA.

HIPOTESIS DE TRABAJO

Ya se conoce la eficacia de los
filtros de absorcidon selectiva en
pacientes con Discapacidad
visual independientemente de
cudl sea la patologia causante
del problema oftalmolégico y
también conocemos que en la

practica clinica muchos pacien-
tes necesitan dos filtros diferen-
tes para desenvolverse en situa-
ciones de diferente iluminacién
ambiental.

Pensamos que es posible des-
arrollar una nueva aplicacion de
los filtros electrocromicos que
conduzca al disefio de un nuevo
tipo de filtros oculares cuyas
caracteristicas Opticas de filtra-
cion puedan ser reguladas a
voluntad con gran rapidez (pro-
porcionando en una sola gafa el
filtro con el que un determinado
paciente mejora en situaciones
de baja luminancia del entorno y
el que le hace mejorar cuando
existe un exceso de luz ambien-
tal), dando asi lugar a una nueva
ayuda de baja vision utilizable en
la rehabilitacion visual con la
finalidad de mejorar la calidad de
vida de este amplio grupo de
individuos.
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CONOCER PARA VER

EL CONOCIMIENTO DE LOS MECANISMOS
DEGENERATIVOS DE LOS FOTORRECEPTORES

FACILITARA

EL DISENO DE AGENTES TERAPEUTICOS
CONTRA LAS DISTROFIAS RETINIANAS

EL DR. JOSE M? FRADE LOPEZ LIDERA UN GRUPO DE INVESTIGACION EN EL
INSTITUTO RAMON Y CAJAL DEPENDIENTE DEL CSIC EN MADRID.

José M? Frade L6pez

Las distrofias hereditarias de la
retina estan causadas por la
degeneracion de las células
fotorreceptoras localizadas en la
capa profunda de la retina, lo
cual conduce a la pérdida pro-
gresiva del campo visual y fre-
cuentemente a la ceguera total.

Hoy por hoy se conocen varias
decenas de mutaciones en pro-
teinas fundamentales para la
funcion de los fotorreceptores
que son responsables de la
muerte por apoptosis de estas
células durante el curso de dicha
patologia. Tal multiplicidad de
agentes etiolégicos complica el
disefio de una estrategia de uso
generalizado para todas las dis-
trofias retinianas. Por este moti-
Vo se han propuesto dos alterna-
tivas terapéuticas distintas, que
aunque no atajan la causa ultima
de la patologia si podrian apli-
carse a todos los afectados de
distrofias hereditarias retinianas
para mejorar su calidad de vida.

Un primer tipo de estrategia
terapéutica se basaria en la sus-
titucion de los fotorreceptores
danados por otros sanos para
asi conferir capacidad funcional

a la retina distrofica. Esta posible
terapia se encuentra todavia en
fase experimental y aun necesi-
taremos de mucho tiempo para
su aplicacion con éxito en
pacientes.

La otra alternativa terapéutica se
centra en el desarrollo de meto-
dologias que prevengan la muer-
te apoptética de los fotorrecep-
tores para frenar asi el proceso
degenerativo de la retina.
Apoptosis es nombre que des-
cribe la muerte celular progra-
mada es decir el proceso por el
cual las células de nuestro cuer-
po, retina incluida, deciden que
su funciébn ha concluido y se
mueren.

Como es bien sabido, el des-
arrollo de la enfermedad suele
comenzar durante la vida adulta.
Hasta entonces los fotorrecepto-
res son plenamente funcionales,
y una vez que comienza su
degeneracion pueden pasar
bastantes afos hasta la pérdida
total de vision. Por tanto, la pre-
vencion o retraso en la muerte
por apoptosis de los fotorrepto-
res podria ralentizar el proceso
degenerativo y asi aumentar la
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calidad de vida del paciente
durante mas tiempo.

El conocimiento de los mecanis-
mMos que operan en la retina
durante su desarrollo embriona-
rio podria facilitar nuestro enten-
dimiento sobre la muerte por
apoptosis que tiene lugar en los
fotorreceptores durante el curso
de la distrofia retiniana. De
hecho, muchos aspectos de la
fisiologia (y fisiopatologia) del
sistema nervioso adulto pueden
extrapolarse a partir de los fené-
menos que ocurren durante el
desarrollo embrionario. Asi lo
entendié por ejemplo Santiago
Ramén y Cajal, fundador del
Instituto del que formo parte y
de quien conmemoramos este
ano el centenario de la obten-
cion del premio Nobel de
Medicina y Fisiologia por sus
descubrimientos sobre la estruc-
tura y funcién del sistema ner-
vioso. Cajal, consciente de la
dificultad de entender la estruc-
tura del sistema nervioso adulto,
decidio girar su atencion al des-
arrollo embrionario para demos-
trar que el tejido nervioso esta
constituido en realidad por neu-
ronas individualizadas y no por



la red neuronal que se habia pro-
puesto por aquel entonces.

Esta misma aproximacion con-
ceptual guia la labor de nuestro
grupo de investigacion. El traba-
jo realizado en los ultimos anos
nos ha permitido constatar que
una fraccion de las células gan-
glionares de la retina embriona-
ria de los vertebrados muere por
apoptosis como consecuencia
de la activacion del receptor de
neurotrofinas p75 (p75NTR) en
respuesta al denominado factor
de crecimiento nervioso (NGF).
Este factor se sintetiza en las
células de microglia de la retina
que la invaden en etapas tem-
pranas de su desarrollo embrio-
nario y pueden promover apop-

tosis y eliminar restos celulares
bajo ciertas circunstancias.

En la actualidad disponemos de
numerosos modelos animales de
distrofia hereditaria de la retina,
generados de forma espontanea
o por transgénesis. Entre ellos,
un modelo destacado son los
ratones Rd. En muchos de estos
modelos se observa que la
degeneracion de los fotorrecep-
tores se acompana de migracion
de células de microglia produc-
toras de factor de crecimiento
nervioso NGF a la regién lesio-
nada y la expresion de p75NTR
en las células fotorreceptoras.
La proximidad espacial entre las
células de microglia y los fotorre-
ceptores en proceso degenerati-

VO sugiere que las primeras
podrian jugar un papel activo en
la muerte por apoptosis de los
ultimos, quiza por la liberacion
del factor de crecimiento nervio-
so NGF y activacion del receptor
neurtrofinas p75NTR.

Datos recientes de nuestro
grupo demuestran que p75NTR
es susceptible de liberar su
dominio intracelular en respues-
ta a NGF. Sabemos tambien que
dicho dominio intracelular pre-
viene la accién inhibitoria ejerci-
da por la proteina Necdina sobre
el factor de transcripcion E2F-1,
y que en respuesta a dicha inhi-
bicion, E2F-1 adquiere capaci-
dad para inducir apoptosis neu-
ronal.

LA AYUDA FINANCIERA DE FUNDALUCE
(FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA) A
NUESTRO GRUPO, QUE DESDE ESTAS PAGI-
NAS QUIERO AGRADECER SINCERAMENTE,
NOS PERMITIRA VERIFICAR SI LOS FOTORRE-
CEPTORES DE LAS RETINAS DE LOS RATO-
NES RD SUFREN APOPTOSIS COMO CONSE-
CUENCIA DE LA ACTIVACION DE P75NTR Y SI
EL MECANISMO PROAPOPTOTICO EMPLEA-
DO POR ESTA MOLECULA ES SIMILAR AL
OBSERVADO EN LAS CELULAS GANGLIONA-
RES DURANTE EL DESARROLLO TEMPRANO

DE LA RETINA. S| ESTO ES ASi, PRETENDE-
MOS DESARROLLAR ENSAYOS IN VITRO
USANDO AGENTES FARMACOLOGICOS QUE
BLOQUEEN DE LA RUTA APOPTOTICA DE
P75NTR PARA ASi INHIBIR LA MUERTE DE
FOTORRECEPTORES EN LAS RETINAS DE
LOS RATONES RD. EL BLOQUEO DE LA APOP-
TOSIS POR MEDIO DE ESTOS FARMACOS
FACILITARA EL ENSAYO FUTURO DE POSI-
BLES ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS CAPA-
CES DE PREVENIR LA MUERTE DE LOS FOTO-
RRECEPTORES IN VIVO.
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VISION HABLA CON ...

DR. GUSTAVO AGUIRRE

LA TERAPIA DE CELULAS ENCAPSULADAS (ETC) SE PROBARA EN AFECTADOS POR
RETINOSIS PIGMENTARIA CON BUENA VISION DURANTE 2006

NEUROTECH REALIZARA LA FASE Il DEL ENSAYO CLINICO EN HUMANOS EN UN
GRUPO DE 108 AFECTADOS DE RETINOSIS PIGMENTARIA.

El Dr. Aguirre, catedratico de Oftalmologia Génica
de la Universidad de Pennsylvania (USA), nos
puso al dia de las opciones terapéuticas que se
vislumbran para el tratamiento de enfermedades
hereditarias de la retina en la charla coloquio
"ENFERMEDADES HEREDITARIAS DE LA RETI-
NA: CELULAS ENCAPSULADAS, NUEVAS LINE-
AS DE INVESTIGACION: EFECTOS DE LA LUZ"
que tuvo lugar el pasado 4 de marzo en la ciudad
de Barcelona organizada por la Asociacién de
Retinosis Pigmentaria de Catalunya con el patro-
cinio de la empresa Bidons Egara. Andrés Mayor
Lorenzo hablé con el Dr. Aguirre para VISION.

El Dr. Aguirre hizo un repaso a dos opciones tera-
péuticas que ya estan siendo probadas en huma-
nos para poder detener el avance del proceso
degenerativo de la retina en pacientes con retino-
sis pigmentaria en un caso como es la terapia de
células encapsuladas (ETC) y en otro caso curar la
enfermedad como es la terapia génica en la
Amaurosis Congénita de Leber (LCA) para la
mutacion conocida del RPEGS.

La empresa Neurtoech, a finales de enero de 2006
ha decidido llevar a cabo la fase Il del Ensayo
Clinico en humanos de la terapia de células
encapsuladas en dos grupos de pacientes afecta-
dos por retinosis pigmentaria. El primer grupo de
48 pacientes se trata de personas con un buen
resto visual y buen campo visual y se comprobara
durante un afo si el proceso degenerativo se
detiene. El segundo grupo seran unos 60 pacien-
tes con una agudeza visual de 0,1 y con muy poco
campo visual.

Los estudios se pretende que estén acabados en
la primavera de 2007 y se presenten durante el
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segundo semestre de ese mismo afno para poder
iniciarse la fase Ill del ensayo clinico en el afio
2008. En esta fase Ill podran participar centros de
todo el mundo y el numero de afectados puede
llegar a un millar.

¢EN QUE CONSISTE LA TERAPIA DE CELULAS
ENCAPSULADAS (ETC)?

Uno de los mayores desafios del tratamiento de
las enfermedades de la retina ha sido la capacidad
de administrar medicamentos terapéuticos direc-
tamente en la misma retina. Neurotech ha des-
arrollado una tecnologia de células encapsuladas
(ETC), que permite una administracion controlada
y continua de un neuroprotector llamado CNTF
(factor neurotréfico ciliar) en pacientes con
Retinosis Pigmentaria.

El Profesor Aguirre demostré en modelos anima-
les (perros) que este medicamento introducido en
las microcapsulas y colocado en el vitreo paraba
el desarrollo de la Retinosis pigmentaria en los
animales. Durante un afio un grupo de 10 afecta-
dos por retinosis pigmentaria han sido implanta-
dos con las microcapsulas y no han sufrido ningun
sintoma adverso: ni inflamaciones, ni rechazos, ni
otras complicaciones oftalmolégicas. Un pacien-
te mejord un poco su vision a pesar de que su reti-
nosis era muy avanzada.

¢,QUE CONCLUSION FUNDAMENTAL SE HA
CONSEGUIDO EN ESTA FASE 1?

Lo importante de la fase | del estudio era demos-
trar que no se producia ningun dafo en la perso-
na implantada con la microcapsula y eso ha sido
superado con éxito



La colocacion de la microcapsula se hace con
cirugia ambulatoria y tiene la posibilidad de hacer-
se en repetidas ocasiones.

Neurotech afirma que ha conseguido reducir el
tamafo de la microcapsula a 5 milimetros de larga
por uno de ancho.

¢(PARA QUE TIPO DE AFECTADOS/AS ESTA
RECOMENDADA ESTA TERAPIA?

Neurotech ha seleccionado afectos/as que desco-
nocen su mutacion para la realizacion de la fase |l
del ensayo clinico en humanos. El estudio comen-
zara entre abril y junio de 2006 y durara un afio. En
el segundo semestre de 2007 tendremos los
resultados.

El objetivo de esta fase esta orientado a validar la
eficacia del efecto del factor neurotréfico CILIAR
para frenar la degeneracién celular de fotorrecep-
tores por eso se ha elegido un grupo de pacientes
(48) con una buena agudeza visual y con buen
campo visual.

El grupo de 60 pacientes tendran muy mala agu-
deza y muy poco campo visual.

¢ QUE REQUISITOS HAN DE CUMPLIR LAS PER-
SONAS QUE PARTICIPAN EN EL ESTUDIO?

Se realizara en el Instituto Nacional de Salud de
Estados Unidos, la Universidad de lllinois, y en la
Universidad de Oregon.
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La condicién necesaria para poder beneficiarse de
esta terapia es que al menos tengamos una por-
cién de retina activa suficiente para que el factor
neurotrofico pueda tener un efecto de rescate
celular.

La terapia génica en humanos afectos por
Amaurosis Congénita de Leber (LCA)
Evidentemente la terapia génica como opcion
terapéutica implica conocer primeramente la
mutaciéon que produce nuestra enfermedad.
Actualmente se ha demostrado que la terapia
génica es segura y se probara en humanos para la
Amaurosis Congénita de Leber (LCA) causada por
la mutacién del gen RPEG5.

Los afectos por Amaurosis nacen practicamente
sin visién. Se conocen al menos 8 genes que pro-
ducen esta patologia aunque se cree que haya
otros tantos que también la causan.

Esta es la unica enfermedad de la retina que de
momento se pretende curar con terapia génica.

Estudios previos en animales durante afos han
demostrado su eficacia y los animales tratados

que nacen practicamente sin vision han sido cura-
dos totalmente.

¢EN QUE CONSISTE LA TERAPIA GENICA PARA
EL GEN RPE65?

Basicamente consiste en una inyeccién subrreti-
niana en la que a través de un adenovirus que
hace de vehiculo, se introduce el gen modificado
que sustituye al mutado. Se introducen unos 200
microlitros.

Los estudios previos en animales permiten usar
esta terapia sobre un tercio de la retina Unicamen-
te para evitar posibles desprendimientos.

Este adenovirus asociado es como un camidn.
Para poder usarlo en otras patologias de la retina
simplemente cambiaremos la mercancia del
camion. La dificultad estriba en que hay genes
causantes de enfermedades hereditarias de la
retina que son muy grandes y todavia no nos
caben en nuestro camién.

Lo importante es que la técnica es segura y esta-
mos en el momento de probarla en humanos.
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¢CUANDO SE PONDRA EN MARCHA UN ENSA-
YO CLINICO EN HUMANOS?

La FDA americana ha aprobado el ensayo clinico
en humanos en la FASE I. Se han seleccionado
dos grupos de pacientes entre 25 y 35 afos con
una vision muy mala. Luego se hara con pacientes
entre 15 y 25 afios con mejor visién. Si todo va
bien en un afo lo probaremos en jovenes de entre
10y 15 anos.

Estos estudios se haran entre junio del 2006 y
junio 2007. Se haran en la Universidad de
Pennsylvania y Florida.

CONCLUSION

Ya tenemos dos terapias probandose en humanos
para tratar enfermedades hereditarias de la retina
como es la retinosis pigmentaria y la Amaurosis
Congénita de Leber.

Entre junio de 2006 y 2007 se probaran tanto los
factores neurotroficos a través de Terapia de
Celulas Encapsuladas como la terapia génica en
mas de 100 pacientes lo que quiere decir que a

finales del 2007 tendremos los resultados y en
2008 podremos pensar en hacer un ensayo en
fase lll en el que podrian participar ya mas de
1000 personas.

Estamos hablando de 2 afios. Si todo va bien en
poco mas de otros dos afios se podrian generali-
zar estos tratamientos.

EPILOGO

El Dr. Gustavo Aguirre ha demostrado que cuando
se unen los esfuerzos: afectados, investigadores y
se apoya econdmicamente la investigacidn se
consiguen resultados. Si Neurotech ha cambiado
su criterio para seguir probando la terapia de célu-
las encapsuladas en personas con retinosis pig-
mentaria es debido a la implicacion de los afecta-
dos Estadounidenses que a través de la
Fundaciéon Americana Lucha Contra la Ceguera
han participado en la cofinanciacion de los estu-
dios. Cuando pones dinero puedes decidir.

El maratén contra la ceguera, contra la retinosis
pigmentaria es una carrera larga pero la victoria es
segura. Sélo necesitamos tu ayuda y un poquito
de BUENA suerte.
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SIMPOSIUM

INVESTIGACION TRASLACIONAL

EN ENFERMEDADES

HEREDITARIAS DE LA RETINA

Comentarios: C Ayuso, E Vallespin y B Garcia-Sandoval

Fundacién Jiménez Diaz de Madrid

EL PASADO 9 DE FEBRERO SE CELEBRO EN LA FUNDACION JIMENEZ
DIAZ DE MADRID EL SIMPOSIUM SOBRE INVESTIGACION TRASLACIO-
NAL EN ENFERMEDADES HEREDITARIAS DE LA RETINA" EN EL SENO

DE LA | REUNION

INTERNACIONAL SOBRE

INVESTIGACION

TRASLACIONAL Y MEDICINA INDIVIDUALIZADA

En el simposium hubo mas de 80 asistentes entre
oftalmdlogos, cientificos y representantes de aso-
ciaciones de pacientes y de FAARPEE

El Simposium, fue presentado por la Dra. Ayuso
(coordinadora de EsRetNet), tras la cual intervino
el Prof Alan Bird (Institute of Ophthalmology,
Moorfields Eye Hospital, Londres (UK) con la con-
ferencia "Gendmica: Una herramienta util en el
diagndstico y tratamiento de las enfermedades de
la retina”.

El Prof. Bird recordé algunos de los enfoques tera-
péuticos actuales para las distrofias de retina (fac-
tores de crecimiento, terapia celular y génica) para
centrarse en ésta ultima. Record6 que hasta
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ahora, los estudios realizados en diferentes mode-
los animales (R Ali et al en ratones rds, G Aguirre
et al en perros RPEGS5 -/-, etc.) han demostrado su
eficacia al haberse comprobado como el gen es
introducido con éxito en la célula diana, es capaz
de expresar la proteina deficiente en el lugar apro-
piado, se recupera la morfologia normal de la reti-
na y su funcionalidad. Incluso en el caso de los
perros RPEG5 la recuperacion funcional perdura
durante al menos 4 anos tras una sola inyeccion
intraocular.

Ademas de los sistemas de "sustitucién génica"
aptos para enfermedades genéticas recesivas
donde el problema consiste en una falta de prote-
ina funcionante, también se estan desarrollando
otros sistemas de terapia génica mediante ribozi-



mas (y otros) (P Humphries et al, W. Hauswirth et
al etc.) aptos para bloquear la expresion o sintesis
de proteinas anormales en el caso de enfermeda-
des genéticas dominantes.

Sin embargo el Prof Bird recordd que aunque
estos tratamientos podrian estar disponibles en
humanos en los proximos afos (ya se estan ini-
ciando ensayos clinicos en fase 0 y 1) es necesa-
rio que pacientes y médicos se preparen y para
ello necesitamos avanzar algo mas en el conoci-
miento genético y clinico de estas enfermedades.
En 1er lugar es necesario conocer cual es el gen
mutado en cada caso y actualmente esto solo se
conoce para un pequeno porcentaje de los casos
familiares en casi todas las series estudiadas en el
mundo (en Espafia 30% de los casos dominantes,
40% de los recesivos y 70% de los ligados al X).

Asimismo hay que profundizar en el conocimiento
del mecanismo de estas enfermedades. Es nece-
sario saber para cada tipo de enfermedad en qué
célula se expresa el gen mutado y cual es la célu-
la diana de la enfermedad (que no tienen por qué
ser coincidentes , por ej: enfermedad de
Stargardt), lo que condicionaria la célula que es
necesario "transfectar", si la mutacion comporta
una pérdida o ganancia de funcién para saber si
es necesario "sustituir" o "bloquear" el gen dana-
do y cual es el perfil temporal de la patologia ,
desde que ocurre la alteracién funcional hasta la
muerte celular, dejando una "ventana" para la
aplicacién de la terapia génica.

En cuanto a los estudios clinicos es de gran
importancia la caracterizacién fenotipica de los
pacientes utilizando meétodos estandarizados
internacionalmente, lo que ya es posible para el
caso del ERG y se va a lograr pronto para las
pruebas psico-fisicas, y estudios de imagen parti-
cularmente la autofluorescencia que permite eva-
luar la existencia de fotorreceptores que no han
sufrido apoptosis.

Por ultimo el Prof Bird avanzé que es muy posible
que tras los primeros ensayos clinicos en huma-
nos para los casos mutados en RPEG5 se vayan
desarrollando otros para otros genes mutados en
amaurosis Congénita de Leber, XLRP, coroidere-
mia , etc.

A continuacién tuvo lugar la presentacién de un
Caso clinico de los S de Oftalmologia: B Garcia-
Sandoval, | Tapias y Genética: E Vallespin y C
Ayuso de la FJD) a cargo de la Dra B Garcia-
Sandoval (S Oftalmologia FJD)

El coloquio estuvo moderado por el Prof Eduardo
D. Silva del Departamento de Oftalmologia de la
facultad de Medicina de la Universidad de
Coimbra.
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FAARPEE
FORMA PARTE DE TU VIDA

EN ESTA NUEVA SECCION DE LA REVISTA

VISION, HACEMOS PATENTE NUESTRO COM-

PROMISO DE TRANSPARENCIA Y DE PUERTAS
ABIERTAS, TANTO HACIA LAS ASOCIACIONES

MIEMBROS DE LA FEDERACION COMO HACIA
LAS PERSONAS AFECTADAS, A SUS FAMILIAS
Y A LA SOCIEDAD, EN GENERAL, A TRAVES DE

TODAS AQUELLAS PERSONAS

INTERESADAS

POR LEER VISION.

ES NUESTRA DECISION, TAMBIEN, QUE ESTA
REVISTA VISION SEA EL ORGANO DE COMUNI-
CACION DE LA FAARPEE CON EL RESTO DE LA
SOCIEDAD, TANTO A NIVEL CIENTIFICO Y DE
INVESTIGACION COMO A NIVEL DE COMPAR-
TIR DECISIONES, ILUSIONES Y ESPERANZAS.

FAARPEE Y FUNDALUCE
APUESTAN POR LA PRESEN-
CIA'Y PROMOCION SOCIAL DE
SUS FINES Y ACTUACIONES

Asi lo decidi6 la Asamblea
General celebrada el 11 de
febrero de 2006

El pasado 11 de febrero de
2006, en la Sala de Juntas del
hotel Paris, cercano a la Puerta
del Sol, en Madrid, tuvo lugar la
Asamblea General de la FAAR-
PEE, con asistencia de todas las
Delegaciones Autondmicas, a
excepcion de Aragon vy
Cantabria, que excusaron debi-
damente su ausencia.

Plan anual de FAARPEE

Entre los asuntos que se deba-
tieron y aprobaron esta el Plan
de Trabajo de FAARPEE para el
ano 2006. A continuacién Vision
resume los objetivos y acciones
que fundamentan este Plan.

El primer objetivo, mas dirigido
al trabajo interno, es "Fortalecer
la estructura central de la FAAR-
PEE, procurando la estabilidad
del personal y adaptando su
forma juridica a las nuevas
necesidades".

Para hacerlo realidad, desarro-
llaremos las siguientes accio-
nes:

a) Contratacion de una trabaja-
dora social

b) Preparacién de la documen-
tacion necesaria para solicitar
que la FAARPEE sea con-sidera-
da de Utilidad Publica.

¢) Envio de circulares desde la
Presidencia, informando de los
trabajos que se vayan realizan-
do, considerando la Federacién
como una entidad de la que
todos forma-mos parte activa.
d) Contacto mensual con cada
uno de los responsables de los
grupos de trabajo por parte de la
Comisioén de Gestion.

e) Apoyo financiero para el fun-
cionamiento de los grupos de
trabajo, dotando una partida en
el presupuesto anual.

El segundo objetivo, que busca
la participacion social, es
"Aumentar la presencia social
de la FAARPEE en los ambitos
de la Administracién y de las
entidades sociales del campo
de la discapacidad, haciéndoles
conocer la necesidad social de
una Federacion como la nues-
tra".

Este objetivo lo empezaremos a
trabajar en este afio 2006, con
las acciones siguientes:

a) Entrevistas con los diferentes
responsables del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales.

b) Acto nacional de celebracién

de la Semana Internacional de
las enfermedades de retina.

c) Asistencia al Congreso de
Retina Internacional.

d) Presencia, al menos en cuatro
eventos relacionados con nues-
tros objetivos, participando de
forma activa en el intercambio
de informacién y en la relacion
personal.

Relaciones institucionales que
alimentan nuestra ilusién

En lo que va de afno, los respon-
sables de la Federacion han
mantenido ya una serie de reu-
niones, en cumplimiento de los
acuerdos tomados en el Plan
Anual de Trabajo, anteriormente
resumido.

Estas entrevistas han hecho que
nuestra ilusion y motivaciéon por
el trabajo que realiza la
Federacion hayan aumentado, al
conocer de primera mano cOmo
es apreciado nuestro esfuerzo.

FAARPEE INICIA CON LA ONCE
SU PROGRAMA DE PRESEN-
CIA SOCIAL.

Durante la primera quincena del
mes de febrero se inician las
visitas para dar a conocer los
objetivos de la FAARPEE, asi
como la necesidad social que
existe de que nuestra Fede-



racion complemente y colabore
en la atenciéon a las familias y
personas afectadas, tanto por
enfermedades degenerativas de
retina como por discapacidad,
en general.

Fue nuestro deseo comenzar
por estrechar nuestra relacion
con la ONCE, haciéndole parti-
cipe de la nueva etapa de traba-
jo en la Federaciéon. Para ello
nos reunimos con D. Vicente
Ruiz, Director General Adjunto,
responsable entre otros cometi-
dos, de los temas relacionados
con la investigacion en enferme-
dades que llevan a la ceguera.

Como resultado de esta reunion
la ONCE formara parte el Comité
Nacional de Expertos que ase-
sora a FAARPEE y participara en
la cofinanciacion de la asisten-
cia de FAARPEE al Congreso
Internacional de Retina, que se
celebrara en octubre de 2006 en
Rio de Janeiro.

Por nuestra parte, ofrecimos
nuestra estructura federativa y
asociativa para trabajar por las
personas con discapacidad
visual y sus familias, tanto en
aspectos sociales como en sani-
tarios.

EL REAL PATRONATO SOBRE
DISCAPACIDAD, UNA RELA-
CION BILATERAL MUY VALIO-
SA PARA FAARPEE.

A finales de febrero, el dia 24,

nos reunimos con Dna.
Natividad Enjuto, Directora
Ejecutiva del Real Patronato
sobre Discapacidad. Esta prime-
ra reunion con responsables del
Mnisterio de Trabajo y Asuntos
Sociales fue una reunién muy
agradable, que nos dio confian-
za para futuras relaciones con
este Ministerio.

Le expusimos a dofa Natividad
cual es el campo de trabajo de
las Asociaciones autonémicas
de retinosis pigmentaria, asi
como de la Federacion que
éstas constituyen. Resulta ob-
vio y necesario nuestro trabajo
en la atenciéon a las familias y
personas con discapacidad
visual por enfermedades dege-
nerativas de retina.

En esta reunion, eminentemente
de presentacion, ofrecimos
nuestra colaboracion y parti-
cipacién activa en cuantas oca-
siones nos solicite el Real
Patronato, que ya viene tenien-
do excelentes relaciones con
alguna de nuestras entidades
miembro.

LA SECRETARIA DE ESTADO
DE SERVICIOS SOCIALES,
FAMILIA Y DISCAPACIDAD Y
LA FAARPEE UNIDAS EN TRA-
BAJAR POR UNA SOCIEDAD
PARA TODOS.

DAa. Amparo
Secretaria de

Valcarce,
Estado de

Servicios Sociales, Familia y

Discapacidad, nos recibi6 el 31
de marzo, a solicitud de la pro-
pia FAARPEE. Una acogida muy
educada dio paso pronto a una
comunicacion llena de complici-
dad y de coincidencias en el
plano de los objetivos reales de
trabajo, que nos hace confiar en
una relacion institucional estre-
cha y eficiente.

Le trasladamos nuestra preocu-
pacion por las diferencias de cri-
terio con que se aplica la norma-
tiva sobre discapacidad en los
diferentes territorios de Espana.
Hicimos especial énfasis en la
Ley que estipula el baremo para
el reconocimiento del grado por-
centual de discapacidad,
poniendo como ejemplo de esta
discrepancia de criterios a la
Comunidad de Extremadura.

Otro tema del que le expusimos
nuestras dudas viene relaciona-
do con la futura Ley de promo-
cién de la autonomia personal y
atencion a las personas depen-
dientes. Le pedimos que se
tenga prioridad por la preven-
cién y la investigacion, teniendo
como objetivo que, a través de
la promocién de la autonomia
personal y desarrollando meca-
nismos de prevencion, se haga
lo necesario para que la etapa
de dependencia, en la que esta-
mos abocados, llegue cuanto
mas tarde sea posible.

Tenemos el compromiso de
dofia Amparo de trabajar en los
asuntos comentados, a la vez
que le hemos ofrecido toda
nuestra colaboracion para tra-
bajar en mejorar las condiciones
sociales en las que nos desen-
volvemos diariamente.

18




RETINA INTERNACIONAL

Del 17 al 22 de Octubre de 2006
se celebrara el 14° Congreso
Mundial de Retina Internacional
que tendra lugar en Rio de
Janeiro organizado por Retina
Brasil.

Se espera que el congreso con-
tribuya a desarrollar la concien-
ciacion social sobre las distrofias
retinianas y la pérdida de vision.
También sera una oportunidad
para el intercambio de experien-
cias. De interés tanto para
pacientes como para profesio-
nales ya que se daran a conocer
los ultimos avances en la investi-
gacion para tratar las distrofias
retinianas y ayudara a motivar el
esfuerzo comun en la investiga-

LA CIENCIA

Y LOS PACIENTES:

UNA ASOCIACION PARA EL FUTURO
14° CONGRESO MUNDIAL DE RETINA INTERNACIONAL

cion de las enfermedades reti-
nianas, incluyendo a genetistas,
oftalmdlogos, investigadores vy
otros profesionales de la ciencia.

PROGRAMA

Tiene tres partes orientadas por
un lado a los pacientes en gene-
ral, por otro lado a los cientificos
y un apartado especial para las
personas joévenes con retinosis
pigmentaria.

Asi mismo Retina Internacional
aprovechara para realizar su
Asamblea General, en la que
FAARPEE participara como
representante de Espana.

Los temas a tratar giraran en

FUNDALUCE 2006

CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION

torno a los protocolos de diag-
nostico y seguimiento de las
diferentes enfermedades heredi-
tarias de la retina: DMAE,
Stargardt,.. las estrategias futu-
ras de tratamiento, los estudios
genéticos y cuestiones sociales
como el acceso al mercado de
trabajo, las ayudas visuales...

También se celebraran grupos
de trabajo especifico como son:
Sindrome de Usher, Nutricion,
baja visidén y cataratas.

Los idiomas oficiales del congre-
so son el Brasilefio y el Inglés. Si
te quieres animar ponte en con-
tacto con Retina Brasil
http://www.retinabrasil.org

La FUNDACION LUCHA CON-
TRA LA CEGUERA (FUNDALU-
CE) convoca el Concurso
Publico afio 2006 para atender a
la financiacion de Proyectos de
Investigacion sobre posibles
Estrategias Terapéuticas concre-
tas en el Campo de la Retinosis
Pigmentaria por un periodo de
dos o tres afios y por un importe
de 30.000 Euros (TREINTA MIL
EUROS).

LAS CONDICIONES GENERA-
LES DE LA PRESENTE CONVO-
CATORIA SON LAS SIGUIEN-
TES:

En la asignacion de las Ayudas,
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 actividad investi-
gadora desarrollada previamen-
te, la cofinanciacién de los pro-
yectos por otras entidades publi-
cas y/o privadas de reconocido
prestigio, la colaboracion con
otros grupos de investigacion
nacionales y/o internaciones, el
caracter multidisciplinar del pro-
yecto investigador, etc...

- Quedan excluidos de la pre-
sente convocatoria aquellos pro-
yectos que durante el presente
afo reciben financiacion por
parte de Fundaluce.

\A[=][=]\NF=1=]

El plazo de presentaciéon de soli-
citudes estara abierto hasta el 20
de Julio de 2006.

Las bases de la Convocatoria
estaran a disposicion de todas
las personas interesadas en el
domicilio social de Fundaluce,
Fundacién Lucha contra la
Ceguera y en FAARPEE,
Federacién de Asociaciones de
Afectados por Retinosis
Pigmentaria del Estado Espafiol,

C/ Montera n° 24 4°J, 28013
Madrid, Tel/fax: 91 532 07 07.
PaginaWeb:
http://fundaluce.org.

E-mail: fundaluce@retinosis.org.

Madrid, Mayo de 2006
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BOLETIN DE LA FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

Fundaluce pone en marcha su
nuevo boletin informativo

LA PUBLICACION RECOGERA PUNTUALMENTE
ALGUNOS DE LOS AVANCES CIENTIFICOS EN LA
LUCHA CONTRA LA CEGUERA

Comenzamos hoy una nueva expe-
riencia en la lucha contra la cegue-
ra. Una experiencia cuyo objetivo
es animarnos a todos a seguir con
la ilusion de que la curacion de las
enfermedades degenerativas de
retina es posible y de que tenga-
mos presente que la ceguera
puede vencerse.

Como no queremos que esta esperanza
esté vacia y sin argumentos, intentaremos
hacer comprensibles los avances de las
investigaciones, de tal modo que se perci-
ba con claridad que los investigadores van
avanzando en la bausqueda de soluciones y
podamos afirmar sin ninguna duda lo ya
conocido de que "en la investigacion esta
nuestra esperanza”.

Por eso, este Boletin presenta en su prime-
ra parte una seleccion de noticias que nos
ayude a afianzar nuestra situacién de
esperanza.

La esperanza en la investigacion no puede
suponer que estemos en el sofa de nuestra
casa sentados esperando que alguien
llame a nuestra puerta y nos dé la noticia
de la posible curacion.

Los investigadores necesitan nuestra
ayuda, tanto en el reconocimiento de su
labor como en la difusion de sus avances y
en el apoyo financiero que es preciso para
continuar. Sabemos que esta actitud hacia
los investigadores es fundamental y que,
también, necesitamos mantenerla con
animo.

Por eso, este Boletin tiene una segunda
seccion dedicada a los equipos de apoyo a
la investigacion que hay en cada una de las
Asociaciones. Destacaremos sus activida-
des, con la finalidad de que nos animen a
todos a trabajar porque nuestra

ESPERANZA sea ACTIVA.
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La terapia génica ayuda a ratones ciegos a ver la luz

Una proteina que se encuentra habitualmente
en las algas verdes puede lograr que las célu-
las retinianas de ratones ciegos sean sensi-
bles a la luz. En el futuro, el desarrollo de esta
técnica podria permitir restaurar la vista a per-
sonas con enfermedades hereditarias de la
retina.

La terapia génica utilizando la proteina de las
algas logré que células disfuncionales de las
retinas de los ratones tratados experimentaran
sensibilidad a la luz en el tubo de ensayo.

Otros experimentos en vivo mostraron que no
sélo las células eran fotosensibes, sino que el
centro cerebral que procesa la vision también
presentaba actividad gracias a esta proteina
especial. Lo que aun no esta claro es si los
animales experimentaron una mejoria real en
Su vision.

Gene therapy helps blind mice see the light
New Scientist, 05/04/2006
http://www.newscientist.com/article.ns?id=dn8
955&feedld=online-news_rss20

La nanotecnologia ayuda a ver a hamsters ciegos

Los cientificos simularon el efecto de una
herida cerebral traumatica dafiando el nervio
optico de los hamsters, causando a los ani-
males una pérdida de vision. Tras inyectar a
los hamsters con una solucion conteniendo
nanoparticulas, los nervios volvieron a crecer
y la vision volvié. El equipo de investigadores
espera que esta técnica pueda ser usada en

futuras operaciones de neurocirugia recons-
tructiva.

Nanotech helps blind hamsters see
Science Box, 14/03/2006
http://science.box.sk//newsread.php?new-
sid=6573

Un implante retiniano con energia solar

Puede que un implante que libere sustancias
quimicas en el interior del ojo no suene muy
agradable. Pero un chip alimentado por ener-
gia solar que estimula las células retinianas
espolvoreandolas con neutrotransmisores,
podria devolver la vista a personas ciegas.

A diferencia de otros implantes en desarrollo,
que aplican una corriente eléctrica directa-

mente a las células retinianas, este dispositi-
vo no produce un calentamiento de las célu-
las. También usa muy poca potencia, de
modo que no necesita baterias externas.

Solar-powered retinal implant

New Scientist, 22/04/2006
http://www.eurekalert.org/pub_releases/2006-
04/ns-sri041906.php

Nano-patrones guian el desarrollo de células madre

Las células madre pueden desarrollarse en los
huesos, en lugar de en los tejidos de musculos o
de cartilago, si son cultivadas en un substrato
grabado con patrones nanoscopicos -y sin quimi-
ca afadida-, segun ha descubierto un grupo de
investigadores.

Este descubrimiento podria conducir a implantes
artificiales méas duraderos, desarrollados median-

te nano-ingenieria para potenciar el desarrollo de
tejidos apropiados a su alrededor.

Nano-patterns guide stem cell development
Science Box, 09/04/2006

http://science.box.sk//newsread.php?new-
sid=6589
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Nanoporos permitiran acelerar la secuenciacion de ADN

El dispositivo de nanoporos podria secuenciar
ADN cerca de 200 veces mas rapido que las
mejores técnicas disponibles en la actualidad,
si los investigadores son capaces de hacerse
a la idea de cémo construirlo.

Esta nueva técnica aprovecha un "nanoporo”
para detectar cambios eléctricos en una
hebra de ADN que pase a través de él. El sis-
tema podria procesar el genoma humano en
horas, afirman los investigadores, en lugar de
los 6 meses que tomaria en los mejores labo-
ratorios de hoy.

La técnica ha sido probada teéricamente por
fisicos de EE.UU. mediante una detallada
simulacion computerizada, con cerca de
100.000 atomos interactuando entre si. Sin
embargo, aunque ya es posible ver esta
simulacion, el nanoporo de secuenciaciéon de
ADN todavia tiene que ser construido.

Nanopore will make for speedy DNA
sequencing

New Scientist, 10/04/2006
http://www.newscientisttech.com/article.ns?id=
dn8977&feedld=online-news_rss20

Google compra sistema de busqueda basado en la voz

El sistema "Orion", que por el momento solo
funciona en inglés, fue desarrollado por un
estudiante israeli, que pasara a trabajar en
las oficinas de Google en California.

El algoritmo de busqueda relaciona los resul-
tados mas relevantes de las basquedas a
nivel textual. Con esta compra, Google toma
de nuevo la delantera frente a sus competido-
res en el terreno de los buscadores.

Google compra sistema de busqueda
basado en la voz

Noticiasdot.com, 17/04/2006
http://www.noticiasdot.com/publicacio-
nes/2006/0406/1704/naoticias/noti-
cias_170406-16.htm

Los servicios de Google ahora disponen de cdodigos

CAPTCHA con audio

CAPTCHA es el nombre de un popular siste-
ma de verificacion para asegurarse de que el
registro se produce por un humano y no por
un "bot" automatizado, generando codigos
aleatorios que el usuario debe copiar para
poder continuar con el registro.

Hasta ahora el sistema era exclusiamente
visual, y por lo tanto inaccesible para las per-
sonas ciegas 0 con graves deficiencias visua-
les. Con este nuevo sistema, el usuario

puede ver o escuchar los digitos que debe
copiar. Hasta el momento, Google ha incorpo-
rado los codigos CAPTCHA con audio en
Gmail, Google Groups y Google Home.

GMail, Google Groups and Google Home
accounts now Audio CAPTCHA ready

The Desert Skies Podcast, 10/04/2006
http://www.tdspodcast.com/2006/04/gmail-
google-groups-and-google-home.html
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FUNDALUCE ES TU EQUIPO

La Lucha contra la ceguera es tu LIGA

La liga contra la ceguera, contra la retinosis esta en mar-cha y FUNDA-
LUCE es tu equipo. Ponte en marcha y saca lo mejor de ti para conse-
guir fondos con los que financiar proyectos de investigacion en Espana.
Crea tu propio grupo de apoyo a FUNDALUCE en tu ciudad, escuela, tra-

bajo, en tu familia, con tus amigos.

La Asociacién de Castilla Ledén de Retinosis
pigmentaria ha puesto en marcha un grupo de
apoyo a FUNDALUCE, el primer equipo de la
liga contra la ceguera y ya han conseguido
resultados importantes. Gracias a su trabajo
han conseguido fondos por valor de 4000
euros, Una rifa en Navidad, y otra en la
Asamblea General de socios asi como sus
gestiones ante la Obra Social de Caja Duero
en Valladolid y la oficinas de "la Caixa" en la
misma ciudad y en Zamora han sido sus pri-
meras acciones.

Canarias se apunta a la
Liga contra la Ceguera.

Una cena-baile, realizada en la Villa Mariana
de Teror, sorprendimos a los asistentes con un
Tenderete, donde se sortearon una gran canti-
dad de presentes, donados por comerciantes

funda Lece
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. en tu asociacion.

de la zona, asi como Viajes a las Islas y fines
de Semana, en Hoteles de la Zona Turistica de
Gran Canaria. El broche de la noche fue el sor-
teo de un cerdo, de 80 Kilos, donado por un
simpatizante de nuestra asociacion, con el que
se consiguié por el gran namero de asistentes
un sorteo muy animado. La recaudacion se
entregara a FUNDALUCE.

La Comunidad Valenciana
aporta 6000 euros a
FUNDALUCE.

La Asociacion de retinosis pigmentaria de la
Comunidad Valenciana da un paso adelante y
entrega a FUNDALUCE 6000 euros para la
financiacion de proyectos de investigacion.

Actividades como la venta de loteria y otras de
tipo ludico como la organizacion de conciertos
musicales han ayudado a conseguir tal canti-
dad de donativos.

Ahora te toca a ti. Ponte en marcha y crea tu
propio equipo. FUNDALUCE vy las asociacio-
nes de afectados de retinosis pigmentaria
estan a tu disposicion para que la liga contra la
ceguera tenga muchos equipos por toda
Espana.

Montern 24 4°) « 26013 Madrid
Telflax: 915320007

E-mail; fendalucre mbinosis.org
Wah: htip fesdaluca oy



RETINOSQUISIS JUVENIL

LIGADA A X

Dra. Rosa M# Coco Martin, Investigador Asociado Clinico del IOBA
Profesora Asociada de la Catedra Novartis de Distrofias y Degeneraciones Retinianas

INTRODUCCION

Dentro de las vitreorretinopatias hereditarias, se
encuentra un grupo de enfermedades que cursan
con retinosquisis congénita (se nace con la enfer-
medad). Este grupo incluye la Retinosquisis juve-
nil ligada al cromosoma X y también la retinosqui-
sis observada en los sindromes de Goldman-
Favre (0 su variante, el Sindrome de Conos-S
hiperfuncionantes), de Wagner o Stickler. La
enfermedad también se conoce con otros nom-
bres como retinosquisis congénita hereditaria
ligada a X, retinosquisis foveal familiar o velos
vitreos congénitos, entre otros. La retinosquisis
juvenil ligada a X es una enfermedad relativamen-

te rara que suele debutar en la primera o segunda
décadas de la vida. Su prevalencia se estima en 1-
2 de cada 30.000 habitantes.

El modo de herencia es recesivo ligado a X, por lo
que afecta casi exclusivamente a varones, aunque
también hay casos aislados descritos en mujeres.
El fenotipo de esta enfermedad varia en severidad
en distintas familias, e incluso hay una gran varia-
bilidad entre miembros de una misma familia. En
esta enfermedad aparece un desdoblamiento de
la retina en dos capas, produciendo una cavidad
quistica (squisis) cuya capa interna es muy fina.



SIGNOS Y SINTOMAS

Los pacientes normalmente
experimentan en la infancia difi-
cultad para ver en detalle y se
quejan de una disminucion de la
vision central que progresa muy
lentamente. La agudeza visual
generalmente se estabiliza entre
20/50 y 20/200 (0,4-0,1) a partir
de la 2% década de la vida, y el
campo visual sélo se afecta
cuando existe squisis periférica.
A veces se produce disminucion
brusca de visibn en caso de
hemorragia o desprendimiento
de retina.

En el fondo de ojo se va a obser-
var una squisis foveal (quistes en
la zona de maxima visiéon gene-
ralmente fusiformes) que produ-
cen un patrén estrellado y estri-
as radiales que se han compara-
do con los rayos de una rueda
de bicicleta. Las estriaciones
radiales son especialmente visi-
bles en pacientes mas jévenes y
eventualmente los quistes pue-
den coalescer para formar una
gran cavidad quistica central. A
veces, en la edad adulta se
observa la desaparicién de los
cambios quisticos, con aparicién
de una alteracién mas extensa
del Epitelio Pigmentario subya-
cente, y finalmente desarrollo de
una lesién atréfica macular ines-
pecifica. Algunos pacientes pue-
den mostrar estrechamiento pro-
gresivo de los vasos retinianos y
aparicion de cambios pigmenta-
rios periféricos dando un aspec-
to similar a la retinosis pigmenta-
ria.

En aproximadamente la mitad de
los casos la Unica alteraciéon

ocular es esa afectacion central
que se encuentra en el 90% de
los ojos examinados. La otra
mitad tiene asociada una squisis
periférica, generalmente tempo-
ral inferior, que no suele llegar
hasta ora serrata. Esta afecta-
cidn periférica es casi invariable-
mente bilateral, pero puede ser
asimétrica. La apariencia es tipi-
camente en cupula, con una
capa muy fina de tejido retiniano
que contiene vasos sanguineos,
elevada y separada del resto de
la retina. En la periferia de la reti-
na es tipico observar velos vitre-
os y pliegues. En algunos casos
se puede observar un aplana-
miento parcial espontaneo de la
retinosquisis. Hasta en un 25%
de los pacientes los vasos reti-
nianos de la retinosquisis pue-
den desgarrarse y producir
hemorragias vitreas recurrentes
o sangrado dentro de una cavi-
dad quistica periférica. También
pueden aparecer agujeros en la
capa interna de la squisis que es
extremadamente fina. Si ademas
se afade un agujero en la capa
mas externa, entonces puede
aparecer un desprendimiento de
retina, aunque esta complica-
cidén es mas rara.

Otras imagenes descritas fre-
cuentemente son la aparicién de
pequefios vasos sanguineos
ocluidos y envainados que dan
lugar a una especie de "arafas
blanquecinas", a lo que se deno-
mina degeneracién dendritica;
asi como zonas de retina grisa-
ceas brillantes, quistes intrarreti-
nianos con sangre, envainamien-
to venoso o escaras coriorreti-
nianas. También se han publica-
do casos en que los pacientes
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han desarrollado atrofia éptica,
asi como neovascularizacion
retiniana o en la cabeza del ner-
vio Optico. Asi mismo, puede
pasar que la retina interna dela-
minada esté tan levantada que
ocluya el espacio pupilar.
Ocasionalmente puede aparecer
un reflejo dorado tapetoretiniano
en polo posterior o el fendbmeno
de Mizuo-Nakamura (retina de
color blanquecino en condicio-
nes de buena iluminacion, pero
que presenta coloracién normal
tras un periodo de tiempo en
oscuridad).

EXPLORACION

La Angiografia Fluoresceinica
(AFG) frecuentemente es normal.
En algunos pacientes se observa
hiperfluorescencia moteada
difusa que indica cambios pig-
mentarios extensos en la retina.
Los pacientes con evidencia de
squisis periférica pueden mos-
trar rezume de colorante desde
los vasos retinianos de la zona
quistica y pueden observarse
segmentos de no perfusion reti-
niana. Ademas, la AFG puede
ayudar a distinguir el edema
macular cistoide (EMC) de la
retinosquisis, ya que en ésta ulti-
ma no se observa el rezume de
fluoresceina que se observa en
el EMC en las fases tardias del
angiograma. Los espacios
maculares quisticos también se
pueden ver muy bien en la

Tomografia Optica de
Coherencia (OCT).
El electroretinograma (ERG)

tiene una apariencia muy tipica
con una onda a de amplitud nor-
mal o casi normal y una amplitud



muy reducida de la onda b. Esto
da lugar a un ERG negativo, con
una onda a unica, de mayor
amplitud de lo normal y mas pro-
longada en el tiempo, lo que es
mas evidente en las pruebas
escotopicas. Sin embargo, si la
enfermedad estda avanzada, la
onda a también puede estar alte-
rada y la morfologia de las ondas
del ERG no es tan tipica.
Ademas, los potenciales oscila-
torios se encuentran afectados
al no haber una buena trasmi-
sion de la sefnal eléctrica a las
capas mas internas de la retina.
Por otra parte, suele encontrarse
disminucion de la amplitud de la
respuesta en el ERG 30-Hz flic-
ker. El Electroculograma suele
ser normal, a menos que haya
una afectacion importante del
epitelio pigmentario de la retina.
La curva de adaptaciéon a la
oscuridad es normal o minima-
mente aplanada. La electrofisio-
logia también nos sirve para
diferenciar la Retinosquisis
Juvenil ligada a X del Sindrome
de Goldman-Favre o lo que es lo
mismo, el Sindrome de Conos-S
hiperfuncionantes, ya que en
éstos esperariamos encontrar
una respuesta plana en el ERG
en lugar de un ERG negativo,
puesto que éstos sindromes se
comportan a estos efectos igual
que una retinosis pigmentaria.

HISTOPATOLOGIA

En este momento no existe his-
topatologia disponible de casos
precoces, asi que todos los ojos
estudiados en anatomia patolo6-
gica presentan enfermedad
avanzada. Los estudios ultraes-
tructurales de las células de

Mdaller sugieren que estos
pacientes presentan un defecto
estructural inherente de estas
células. Ello produciria una dela-
minacion de la retina a nivel de la
capa de fibras del nervio 6pticoy
de la capa de células gangliona-
res (las mas internas de la reti-
na). La membrana limitante inter-
na estd muy adelgazada en el
area de squisis y la capa interna
en la cavidad quistica puede
contener o no vasos sanguineos.

PATOGENIA

Los estudios de ligamiento han
localizado el gen de la retinos-
quisis XLRS1 en el brazo corto
distal del cromosoma X (Xp22.1-
p22.3). El espectro de mutacio-
nes en el gen RS1 (que codifica
para la proteina retinosquisinal)
es amplio, incluyendo mutacio-
nes que truncan la proteina
(deleciones pequenas, insercio-
nes y splice-site) o mutaciones
missense que suelen encontrar-
se en el dominio discoidin
(importante para la adhesién
entre células). Aunque la retinos-
quisinal se expresa muy abun-
dantemente en los fotorrecepto-
res y por lo tanto en la retina
externa, la enfermedad tipica-
mente afecta a las capas retinia-
nas mas internas que contienen
células ganglionares, incluida la
capa de fibras nerviosas. Los
datos actuales sugieren que tras
la sintesis y secrecion de reti-
nosquisina por los fotorecepto-
res, la proteina alcanza la super-
ficie de las células retinianas y es
la responsable de la interac-
cién/adhesién entre fotorecepto-
res, bipolares y células de Mdiller,
contribuyendo al mantenimiento

de la integridad estructural de la
retina. Al fallar esta proteina falla
la adhesién entre las células lo
que permite que se formen los
espacios quistitos que dan nom-
bre a la enfermedad.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL:
OTROS TIPOS DE
RETINOSQUISIS

El grupo de retinosquisis adquiri-
das (las que aparecen a lo largo
de la vida y no en el nacimiento)
esta compuesto por las varian-
tes idiopaticas, las mibpicas y
las secundarias. Las retinosqui-
sis secundarias se han observa-
do en distintas enfermedades
oculares como traumatismos,
uveitis, fosetas del nervio 6ptico,
etc. Por su parte, la mas fre-
cuente de las retinosquisis
adquiridas es la retinosquisis
degenerativa idiopatica que fue
descrita por primera vez por
Bartels en 1933. En la retinosqui-
sis degenerativa hay una coales-
cencia de lesiones quistitas
como resultado de la degenera-
cién de los elementos de sopor-
te gliales de la neuroretina en
areas de degeneracion cistoide
periférica. Este area aumenta
lentamente a medida que se
acumula una sustancia que con-
tiene acido mucopolisacarido
entre las capas de la retina. La
incidencia de la retinosquisis se
ha encontrado en un 3,7% de
los individuos mayores de 10
anos y en un 7% de los mayores
de 40 anos, siendo bilateral en
un 82% de los casos.
Generalmente afecta a los cua-
drantes inferotemporales, es
normalmente asintomatica y no
progresiva. En la biomicroscopia
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de polo posterior los vasos reti-
nianos pueden presentar formas
irregulares, telangiectasis,
microaneurismas y areas de
oclusioén vascular; y no se obser-
van cambios en el Epitelio pig-
mentario de la retina. Straatsma
y Foos describieron dos formas
basandose en la histopatologia:
la tipica o plana y la reticular o
bullosa. En la retinosquisis tipica
o plana la separacion de la retina
en dos capas produce una capa
interna mas gruesa que en la
forma reticular (ésta ultima es la
forma mas rara y grave). Por ulti-
mo, la retinosquisis midpica se
ha descrito como una alteracion
relativamente frecuente, gracias
al OCT, en ojos con miopia pato-
l6gica y con estafiloma de polo
posterior (0jos mucho mas gran-
des de lo normal). La patogéne-
sis es desconocida, aunque se
cree que aparece por traccion
vitrea. La retinosquisis midpica
puede producir disminucién de
vision y metamorfopsia, aunque
también puede complicarse con
un agujero macular.

MANEJO

La retinosquisis juvenil ligada a X
progresa normalmente muy len-
tamente. Los casos que se com-
plican con desprendimiento de
retina o hemorragia vitrea recu-
rrente o persistente pueden
requerir tratamiento mediante
una intervencion quirurgica.

CONSEJO GENETICO

Hay que revisar a la familia para
identificar otros posibles miem-
bros afectos y confirmar el modo
de herencia. Debe ofrecerse
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Macular retinoschisis in highly myopic
eyes. Am J Ophthalmol 2002; 133:794-
800.

consejo genético e informacién
sobre la enfermedad. El modo
de herencia recesivo ligado a X
implica que generalmente las |
mujeres transmitiran la enferme-
dad y los varones la padeceran.
No existe riesgo de transmision
a los hijos varones de los
pacientes afectos, mientras que
todas las hijas de un enfermo
seran portadoras de la mutacion.
Los hijos varones de las mujeres
portadoras tendran el 50% de g Condon GP, Brownstein S,
probabilidades de presentar la RYERNEREIGE - =N i I c (o
enfermedad, y el riesgo de sus [R&eCalEINEECIENVANTYIEDGIILCE))
hijas de ser portadoras sera tam- retinoschisis. Histopathologic and
bién del 50%. No se han obser- ultrastructural findings in three eyes.
. . Arch Ophthalmol 1986;104:576-583.

vado cambios en el fondo de ojo

de las mujeres portadoras, aun-
que si se han descrito cambios
electrofisiolégicos complicados
de ver. Por ello, lo que se utiliza
fundamentalmente para la
deteccién de portadoras son los
estudios genéticos, ya que la
mutacion se puede encontrar
por secuenciacién directa del
gen en mas del 90% de los
casos.
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TERAPIA DE LA RETINOSIS
PIGMENTARIA MEDIANTE
TRANSPLANTES CELULARES

Nicolas Cuenca Navarro
Departamento de Biotecnologia
Univeridad de Alicante

La degeneracién de los foto-
rreceptores debida a mutaciones
genéticas es la principal causa
de la retinosis pigmentaria.
Durante mucho tiempo se ha
pensado que esta patologia era
incurable y no existia tratamien-
to eficaz. La existencia de mode-
los animales con patologias ana-
logas u homdlogas a las enfer-
medades humanas proporciona
la oportunidad para explorar
opciones terapéuticas con futura
aplicabilidad clinica. En un
nuamero anterior de esta revista,
describiamos la degeneracion
de dos modelos animales con
retinosis pigmentaria (Cuenca vy
cols., 2004, Cuenca y cols.,
2005) y las etapas en la remode-
lacién de la retina que se produ-
cen durante el transcurso del
tiempo en la retinosis. En la pri-
mera etapa de la enfermedad,
cuando los fotorreceptores van
degenerando gradualmente con-
juntamente con una pérdida de
visién, la terapia génica y los fac-
tores neurotréficos son alternati-
vas terapéuticas actuales con
grandes posibilidades de éxito.

Se han logrado grandes avances
en la utilizacion de la terapia
génica en modelos animales.
Con la ayuda de virus se introdu-
cen en los fotorreceptores o en
las células del epitelio pigmenta-
rio genes con la informacion
genética correcta que sustituyan

Isabel Pinilla Lozano
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Hospital Miguel Servet - Zaragoza.

a los mutados. Esta técnica
incluso se encuentra en Fase |
de experimentacion humana en
determinadas patologias como
la amaurosis congénita de Leber,
abriendo grandes esperanzas en
el tratamiento de la enfermedad.
Sin embargo, la terapia génica
no parece ser una opcion en
enfermos con una importante
pérdida visual como resultado
de la pérdida de los fotorrecep-
tores o las células del epitelio
pigmentario retiniano (EPR), que
han ocasionado grandes cam-
bios en los circuitos retinianos; y
se encuentran ya en la etapas
avanzadas de la enfermedad.

Otro inconveniente en la utiliza-
cién de la terapia génica es que
necesariamente debemos cono-
cer el gen mutado en cada enfer-
mo y que el tamafo del gen no
sea demasiado grande para que
pueda ser introducirlo en el virus.
También es problematica su utili-
zacion en patologias con gran
cantidad de factores etiopatogé-
nicos, como la Degeneracion
Macular Asociada a la Edad
(DMAE).

Los factores neurotroficos se
han mostrado eficaces en la pre-
vencion de la degeneracién de
los fotorreceptores en modelos
animales de retinosis evitando la
muerte celular. El inconveniente
principal en el tratamiento en
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humanos es la repetida y conti-
nuada inyeccion de estas sus-
tancias en los ojos de los enfer-
mos. Para salvar obstaculo se ha
disefiado una técnica denomina-
da células encapsuladas que
consiste en introducir pequenas
capsulas a nivel intravitreo, con
células genéticamente modifica-
das, que fabrican constante-
mente estos factores neurotrofi-
cos. A principios de este afo se
han iniciado estudios de Fase Il
de experimentacion humana en
pacientes con degeneracion
macular seca y retinosis pigmen-
taria. La ventaja de este tipo de
terapia es que no hace falta
conocer la mutacién de cada
enfermo, sin embargo, no sabe-
mos si sera (til para todos los
tipos de retinosis. Cuando la
enfermedad ya ha progresado y
se encuentra en las etapas avan-
zadas, el transplante celular es la
opcién mas adecuada.

TRANSPLANTES RETINIANOS.

La posibilidad de reestablecer
vision fue el fundamento del ini-
cio de la investigacion en tras-
plantes retinianos. La realizacién
de trasplantes retinianos a nivel
cerebral demostré que el tras-
plante tenia capacidad de creci-
miento axonal con estableci-
miento de sinapsis y respuestas
fisiolégicas (McLoon y Lund,
1980).



Con esta base, era facil pensar
que si el trasplante se realizaba a
nivel subretiniano podia ser posi-
ble que las células emplazadas
establecieran nuevas conexio-
nes sinapticas y tuvieran capaci-
dad funcional. Hace 10 afos se
realizaron los primeros trasplan-
tes de fotorreceptores embrio-
narios disociados a nivel del
espacio subretiniano, con objeto
de prevenir la degeneracion reti-
niana. Se vio que una vez trans-
plantados en el espacio subreti-
niano sobreviven y adquieren
una morfologia normal, y, aun
siendo portadores de un seg-
mento externo rudimentario,
(Gouras y cols., 1994) eran inca-
paces de establecer contactos
sinapticos adecuados en rato-
nes rd.

Existen dos aproximaciones
diferentes al trasplante retiniano:
la primera es limitar la pérdida de
fotorreceptores introduciendo
células que mantengan a estos
primeros funcionales y eviten su
degeneracion y la segunda
opcion es reemplazar los foto-
rreceptores perdidos. La utiliza-
cién de células madre se pre-
senta como opcién terapéutica
de esta ultima alternativa.

Ambas opciones tienen proble-
mas comunes: elegir el tipo celu-
lar adecuado, el método de tras-
plante (células aisladas o tejido
integro), como minimizar la reac-
cién inflamatoria postoperatoria
y la respuesta inmune, el modo
de realizacién del trasplante,
optimizar su eficacia y la valora-
cién del éxito postoperatorio.

La eleccion del tipo celu-
lar dependera de la causa de la
pérdida de los fotorreceptores.
Si la enfermedad esta originada

por un defecto en el EPR
(Epitelio Pigmentario de la
Retina) puede inyectarse este
tipo celular u otras células que
mejoren el ambiente quimico a
nivel del espacio subretiniano.
Se han utilizado células de EPR,
células pigmentadas de iris o
células inmortalizadas logrando
mejorar la supervivencia celular
consiguiendo ademas su mante-
nimiento funcional (Lund y cols.,
2001, Sauvé y cols 2006). Para la
mejoria del ambiente celular se
ha utilizado la inyeccion de fac-
tores de crecimiento o neurotro-
finas, el trasplante de células
secretoras de factores de creci-
miento (como las células de
Schwann), o trasplantes de bas-
tones, que son capaces de pro-
ducir factores de crecimiento
que mejoren la supervivencia de
los conos.

En el momento actual existe
cada vez una mayor disponibili-
dad de modelos animales con
defectos genéticos variados,
con mutaciones similares a los
pacientes afectos de retinosis
pigmentaria o con defectos en el
EPR similares a los encontrados
en la DMAE. La técnica del
transplante celular también se ha
ensayado en ratas RCS, las cua-
les presentan una pérdida pro-
gresiva de fotorreceptores debi-
da a un defecto del RPE asocia-
do a una mutacién recesiva que
provoca una alteracién del gen
del Mertk. Estos animales expe-
rimentan una degeneracion reti-
niana similar a la observada en la
retinosis pigmentaria humana, y
constituyen también un buen
modelo DMAE. Los experimen-
tos que hemos realizado en
colaboracién con el Dr.
Raymond Lund de la
Universidad de Utah, de trans-
plantes de células inmortaliza-

das de EPR humano (linea
ARPE-19) en el espacio subreti-
niano de ratas RCS, han permiti-
do obtener resultados alentado-
res en cuanto a supervivencia
celular y retardo de la pérdida de
fotorreceptores. En la Figura 1a
podemos observar una fotogra-
fia de una rata RCS a los 90 dias
postnatales en la que han dege-
nerado todos los fotorrecepto-
res. La prevencion de esta dege-
neracion debida al transplante
células se muestra en la Figura
1b. La Figura 2 muestra el efec-
to del transplante de células del
EPR en ratas de 120 dias de
edad. En la figura 2a se observa
como los fotorreceptores (conos
y bastones) no han degenerado
y la morfologia de las células
horizontales y bipolares para
conos y bastones permanecen
normales si la comparamos con
la una zona de la misma retina
alejada del transplante, Figura
2b, donde los fotorreceptores
han degenerado y la morfologia
de estas células esta alterada.
La figura 2c y 2d los contactos
sinapticos entre los fotorrecep-
tores y células bipolares, norma-
les en la zona del transplante 2c
e inexistentes en la zona alejada
del transplante. Estos resultados
indican que las células trans-
plantadas producen un retardo
en la degeneracion de la retina
en estos animales.

Sin embargo, siguen existiendo
numerosos aspectos de estos
transplantes que precisan de un
estudio méas detallado, como
son el comportamiento celular a
nivel del espacio subretiniano y
la integracion efectiva de las
células implantadas a la hora de
mantener o restaurar la funcion
visual, todo ello en ausencia de
una reaccion inflamatoria por
parte del sujeto receptor. Sigue
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existiendo una preocupacion
clara de que, aun siendo el espa-
cio subretiniano un lugar inmu-
nologicamente privilegiado,
puede con el transcurso del
tiempo aparecer un rechazo a
las células inyectadas.

Asimismo, es preciso evaluar la
supervivencia de las neuronas
en la retina interna, asi como la
conectividad sinaptica en las
dos capas plexiformes de la reti-
na. Se cree que el limitado éxito
funcional observado en los
pacientes que han sido someti-
dos a este tipo de terapias
puede ser debido a dos causas:
el fallo en la formacién de con-
tactos sinapticos entre las célu-
las donantes y la retina del
receptor y la severidad de la
enfermedad en los casos en que
se ha utilizado el tratamiento. En
el momento actual, la mayoria de
los grupos que realizan investi-
gacion en este campo estan
convencidos de que es necesa-
rio profundizar en el conocimien-
to de investigacion basica para
comprender los mecanismos de
formacion de sinapsis entre neu-
ronas retinianas y realizar tras-
plantes experimentales en ani-
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males de experimentacion con el
objeto de promover la formacién
de contactos sinapticos. Varios
de estos aspectos pueden cono-
cerse gracias al gran avance de
las técnicas de valoracion fun-
cional, como los electrorretini-
gramas, los test optoquinéticos
o de comportamiento, los regis-
tros celulares o a nivel del colicu-
lo superior o corteza visual. Es
necesario, asi, profundizar en
estos estudios previamente al
posible inicio de ensayos clini-
COS.

Las células de Schwann han
demostrado su eficacia reparati-
va en lesiones del sistema ner-
vioso central. Asi, el uso de célu-
las de Schwann (linea SCTM41)
establemente transfectadas para
secretar niveles elevados de fac-
tores neurotréficos (como son el
GDNF o el BDNF) ha permitido
promover supervivencia neuro-
nal en el mesencéfalo a nivel de
la 'substantia nigra' (Wilby vy
cols., 1999), asi como mantener
la anatomia y funcion de la retina
en ratas RCS (Lawrence y cols.,
2004). En estos estudios se ha
observado una disminucién en la
degeneracion de la retina, espe-
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cialmente de la capa de los foto-
rreceptores. Sin embargo, la uti-
lizacion de cultivos primarios de
células de Schwann aisladas a
partir de nervios periféricos
autélogos también nos ha permi-
tido obtener resultados positivos
en este sentido. Esta estrategia
se basa en la capacidad intrinse-
ca de células de Schwann para
producir factores neurotroficos,
como CNTF, BDNF y GDNF, asi
como FGF2, que se sabe son
capaces de promover la supervi-
vencia de fotorreceptores. Los
resultados que hemos obtenido
de estos estudios son muy simi-
lares a los descritos en la Figuras
1y2.

Por ultimo hay que considerar
otra alternativa terapéutica
como es la inyeccidn de células
madre pluripotenciales, con
capacidad tanto de ayudar a la
permanencia celular como de
reemplazar fotorreceptores per-
didos. Durante los ultimos anos
cada vez son mas numMerosos
los laboratorios que investigan la
utilizacion de células madre en la
terapia de sustitucion celular.



En el Congreso anual de la Asociacién para la
Investigacién en Visién y Oftalmologia (ARVO) que
se celebra en Florida en Mayo del 2006 se han
presentado numerosos trabajos donde se han uti-
lizado células madre embrionarias humanas ES,
células procedentes del cordén umbilical, o célu-
las madre procedentes de la médula é6sea que
inyectadas en el espacio subretiniana o en el vitreo
han mostrado capacidad para diferenciarse en
neuronas e integrarse en los circuitos retinianos.
Su modificacién genética previa puede hacer que
expresen caracteristicas de determinados tipos
celulares como EPR.

La ventaja de este tipo de terapia estriba en la
capacidad de las células madre en transformarse

en distintas células especificas de la retina y al
poseer caracteristicas de células inmaduras son
capaces de establecer nuevos contactos sinapti-
cos con los circuitos retinianos que todavia persis-
ten. Estos resultados, abren grandes esperanzas
en el tratamiento de patologias retinianas, aunque
sigue siendo necesario un incremento de la inves-
tigacién basica con el fin de conocer los mecanis-
mos involucrados en la diferenciacién, integracién
y funcionalidad de las células trasplantadas.

Agradecimientos: Estos trabajos han sido subven-
cionados por FUNDALUCE, (I Premio Bidons
Egara de Investigacién), ONCE, MEC (BFI2003-
01404), FIS (P1042399) y NIH (EY14038),
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ASOCIACIONES

ASTURIAS
CON OTRA MIRADA,

LUCHA CONTRA LA CEGUERA
LA ASOCIACION ASTURIANA APORTA 6000 EUROS

A FUNDALUCE

Un afo mas cumplimos nuestra palabra y la
Asociacion Asturiana de Retinosis Pigmentaria
aporta 6000 euros a la Fundacion Lucha Contra la
Ceguera. EI 100% de los donativos recogidos para
investigacion en el afio 2005.

Gracias a todas las personas que por toda la geo-
grafia espafnola han colaborado con nosotros en la
distribucion de loteria y postales, Asturias se com-
promete con la investigacion.

¢, Coémo superar el liston de los 6000 euros para
investigacion? Envianos tus sugerencias, ideas y
tus apoyos a nuestro correo electrénico
asturias@retinosis.org o lldmanos al 984193765.

Con otra mirada en radiooeste.net

El taller de radio del Servicio de Juventud del
Ayuntamiento de Gijon es el lugar desde el que
cada jueves a las 20 horas ponemos en internet el
programa de radio "Con otra mirada, programa
independiente sobre las personas con discapaci-
dad", en http://www.radiooeste.net

2006 ha comenzado de forma febril en cuanto al
trabajo de la asociacion. Los talleres de radio, psi-
coterapia, memoria, la alfabetizacion digital para
personas con discapacidad visual, la visita guiada
a la exposicion de pintura del artista Francisco
Isern Gonzélez y la caminata al aire libre por la
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senda del Rio Pefia Francia en Gijén, marcan el
comienzo del afo.

El pasado 18 de marzo de 2006 nuestra Asamblea
General aprobd los informes de gestion y los esta-
dos de cuentas y decidié aumentar la cuota anual
de socios/as para 2007 a 40 euros para poder dis-
poner de fondos propios suficientes para la reali-
zacion de actividades.

En el transcurso de la Asamblea el Dr. Nicolas
Cuenca Navarro, bidlogo celular de la Universidad
de Alicante nos puso al dia de las perspectivas
terapéuticas que tenemos a no tadar mucho para
nuestra retinosis. Si quieres escuchar la charla
puedes bajarate el archivo sonoro de la web:
http://retinosis.org/mp3/cuenca.mp3

Catalogo de Servicios

Como siempre seguimos atendiéndote en nues-
tras oficinas de Oviedo (tel. 985106100 ext. 36508)
y Gijén (984193765) con nuestras trabajadoras
sociales Salomé y Lorena. Agradecemos desde
aqui la ayuda recibida por parte de la Fundacion
La Caixa por valor de 15000 euros para la contra-
tacién de una persona durante 2006.

Recuerda que ponemos a tu disposicion nuestros
servicios de Informacién asesoramiento, apoyo
psicoldgico, orientacién sociolaboral, apoyo juridi-
Co, bolsa de voluntariado para acompanamientos,
préstamo de ayudas técnicas, formacion en nue-
vas tecnologias de la comunicacion, actividades
de ocio y tiempo libre y por supuesto la difusion de
nuestra problematica a la sociedad con el servicio
de noticias y centro de documentacién sobre
enfermedades heredltarlas de la retlna y todas




nuestras actividades de captacion de fondos para
la investigacion.

La Asociacién Asturiana de Retinosis Pigmentaria
pone a tu disposicién y mundo de posibilidades
para que la retinosis no sea un obstaculo en tu
vida.

NOS ACERCAMOS A TI
LA ASOCIACION CANARIA DE RETINOSIS

CERCA DETI.

En los primeros meses de este afo, hemos
comenzado el programa, jNos Acercamos a til
Con este programa pretendemos seguir divulgan-
do tanto los objetivos de nuestra Organizacién
FAARPEE como de FUNDALUCE y en buscar ayu-
das en Empresas, que donen aportaciones, hacia
la ampliacion en las cantidades destinadas a los
Premios, incentivados a las convocatorias anua-
les, y hacia los Proyectos a la Investigacion, pre-
sentados en FUNDALUCE.

En el mes de marzo, realizamos una reunién colo-
quio, junto con los Socios de nuestra Asociacion,
familias y vecinos interesados en el Municipio de
Arucas, Firgas, Moya, de la isla de Gran Canaria,
que consistio en informarles y en tener un acerca-
miento mas directo a aquellos municipios que
cuentan con socios y familiares y que por lejania
tienen la dificultad en el desplazamiento. Por ello,
tenemos el deber de que tengan un acercamiento
mas directo con la Asociacién a la que pertenecen
y tener a la totalidad de nuestros socios y familia-
res informados en las Gestiones de nuestra
Organizacion de primera mano.

También, queremos aprovechar nuestro medio
informativo, en seguir informandoles todos estos
ultimos afos, de la concentracion de simpatizan-
tes de la Villa de Teror. Esta vez en el mes de abril
tuvo lugar la cena-baile, apoyada por la familia
Trujillo, en la Villa Mariana de Teror. La recaudacion
fue aportada en su totalidad al Fondo a la
Investigacion, con una participacion comparable a

los afos anteriores.

En este ano, resaltamos, que en nuestra
Organizacion FAARPEE (FUNDALUCE) estuviese
presente y se conociese la labor que esta desarro-
llando a favor de los afectos de RP, de nuestra
Nacion , se hizo una entrega Institucional de la ulti-
ma edicién de la Revista Vision, con la intencién
de ser un mejor recordatorio a los asistentes, en la
cena.

Las empresas se interesaron rapidamente en
aportar presentes, para que enriquezca la ilusion
de los asistentes y la recaudacion de los sorteos
sean mas importante.

Agradecemos al Excmo. Ayuntamiento de Teror, a
su Corporacion Municipal, a las Empresas de la
Zona, compania Naviera Fred Olsen, viajes 2000,
Naviera Armas y a la caja Insular de Ahorros, veci-
nos, amigos, socios y familiares, que con su parti-
cipacion, se dio el realce que se esperaba.

"Te esperamos en esta celebracién el Ao préxi-
moll

LA BUENA INFORMACION
NOS APROXIMA

LA ASOCIACION DE ANDALUCIA

ORGANIZA UNA JORNADA DE COMUNICACION

La Asociacién presta mucho interés en informar a
sus asociados, en diversos aspectos de la vida de
los afectados de Retinosis en Andalucia, porque
creemos que la buena informacion sobre la
Retinosis Pigmentaria, las dificultades laborales
de las personas afectadas, los problemas en la
lecto-escritura, etc. Y sus posibles soluciones, si




se conocen bien, nos aproxima en los objetivos
que nos hemos marcado.

Por ello, dia a dia se atienden a numerosas perso-
nas afectadas, que acuden a nosotros angustia-
das por las graves consecuencias que pueden
padecer y que procuramos aclararle sus dudas e
inquietudes, con el animo de hacer realidad el fin
de la Asociacion, la ayuda mutua.

En este sentido, el pasado dia 22 de Octubre de
2005, organizamos la Il Jornada de Comunicacién,
en el Pabellon de la Once de Sevilla, en la cual
intervinieron en sendas conferencias, la Doctora
Marta Abad, de la Universidad Miguel Hernandez
de Elche y el Doctor Don Nicolas Cuenca, investi-
gador en células madre de la retina en la
Universidad de Alicante.

La Dra. Abad expuso el resultado de sus investiga-
ciones, junto a su equipo, cuyo logro es la crea-
cién de un plasma sanguineo en forma de colirio,
que potenciando los factores del crecimiento que
se hallan en todo individuo, aceleran la curacion y
el restablecimiento normal de las cérneas afecta-
das de Ulceras, Keratitis, (opacidad de la cérnea) y
otras afecciones. Nos mostré la accion rapida de
este producto en 87 pacientes, obteniendo un
resultado positivo en un 93 por ciento de los trata-
dos, que en algunos casos de pacientes que habi-
an perdido la vista, la recobraron de nuevo. Segun
explicd, ademas de la cornea, con este procedi-
miento se pueden regenerar otros tejidos , huesos
y cartilagos. En breve, este procedimiento, segun
nos dijo, estara a disposicién de todo el que lo
necesite.

La Doctora Dia. Marta Abad con el resultado de
sus investigaciones, nos muestra como algunas
personas pueden recobrar su vista, mediante un
colirio o plasma sanguineo del propio paciente.

El Doctor Cuenca, con un lenguaje asequible a
todos, explicé puntualmente el funcionamiento de
la retina y exhaustivamente el proceso de la dege-
neracion retiniana, en sus diversas etapas, ade-
mas de otras enfermedades de la misma. Nos
expuso también las distintas lineas de investiga-
cidén que se estan realizando en todo el mundo
cientifico sobre la posible curacion de la retinosis
y especialmente el que él esta desarrollando, los
métodos para paliar el crecimiento de la enferme-
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dad, elementos electrénicos para sustituir la retina
y los avances que se producen en estas lineas de
investigacion.

Terminadas estas exposiciones, el numeroso
publico asistente, procedentes de toda Andalucia,
pudieron hacer las preguntas relativas a su proble-
ma especifico, siendo contestadas con gran aten-
cion por los ponentes. Finalizado el acto, disfruta-
mos de un tiempo de convivencia con ellos y entre
todos.

MAS PARTICIPACION:
MAYOR ILUSION
LA ASOCIACION DE CASTILLA LEON

CADA DIiA MAS FUERTE, MAS VIVA

)

En los ultimos meses, la asociacion viene traba-
jando fuerte, afrontando cambios que considera-
mos muy positivos, reflejandose sobre todo, en el
dinamismo adquirido y en un mayor indice de par-
ticipacion de todos los que la conformamos desde
los distintos puntos de la regién. Esto hace que
nuestra asociacion se sienta cada dia mas fuerte y
viva.

La pasada Navidad llevamos a cabo por primera
vez una iniciativa que tuvo una gran participacion
de socios, familiares, amigos y simpatizantes.
Gracias a la colaboracion de Merkamueble-
Valladolid (quien doné una cadena de musica) y de
la Fruteria Marisa de Segovia (quien colaboré con
la impresién de las papeletas repartidas), pudimos
realizar una rifa benéfica con la que se obtuvieron
2.000 euros como donativo que fueron ingresados
en las cuentas de FUNDALUCE.

Fue fundamental la ayuda de los coordinadores en
las distintas provincias de la regién y de los socios



para que cumpliéramos nuestro objetivo. Por otra
parte, desde estas lineas queremos pedir discul-
pas a todos aquellos socios que no tuvieron noti-
cia de tal iniciativa, dado que todo surgi6 de forma
un tanto precipitada y no se pudo hacer llegar a
todos tal y como nos hubiera gustado.

Estamos felices de poder comunicaros el orgullo
que sentimos por la gran acogida que tuvo la cele-
bracién de la Asamblea General de Socios en la
ciudad de Ledn el pasado 1 de abril, disfrutando
de un estupendo dia de convivencia, batiéndose
un récord de asistencia. Agradecemos de cora-
z6n la gran bienvenida que nos brindaron nuestros
compafieros de Ledn, con Angel Laguna al frente
como coordinador en dicha ciudad, con una mara-
villosa organizacion del acto. También queremos
dar las gracias a amigos y compaferos de la
Asociacion de Asturias que, junto a su Presidente,
Andrés Mayor, quien tuvo unas palabras para
recordarnos la importancia que tiene FUNDALUCE
para apoyar la investigacion, quisieron acompa-
narnos.

Empezamos la jornada con la Asamblea General
celebrada con todos los socios congregados en el
salon cedido amablemente por Caixa Galicia, con
un lleno absoluto, aprobandose los informes de
gestion y las cuentas anuales, asi como el nom-
bramiento de un nuevo vocal de la Junta Directiva
en Valladolid. A continuacién, tres doctores impar-
tieron una conferencia afrontando distintos aspec-
tos relacionados con la retinosis pigmentaria. El
Doctor Alvaro Toribio, de Ledn, nos hablé de las
patologias mas comunes que pueden acompanar
a la retinosis y que, en muchos casos, si se pue-
den tratar, como es el caso de las cataratas. La
Doctora Sanchez, de Valladolid, nos puso al dia en
las distintas lineas investigadoras que se siguen
en la actualidad cuyo objetivo es conseguir la
curacion de la retinosis pigmentaria y de otras
enfermedades afines a la retina. Por ultimo, el
Doctor Alonso, también de Valladolid, comento
algunos datos sobre los pacientes que han pasa-
do consulta en la Unidad de Control y Seguimiento
en nuestra comunidad, apuntando asi mismo
detalles relacionados con nuestra enfermedad
existentes en ese mundo, a veces tan desconoci-
do, como es el de Internet, resaltando que no
debemos fiarnos de toda la informacion que cuel-
ga en la red. Posteriormente nos fuimos a comer,
celebrando, al finalizar el postre y como novedad,

una pequena rifa entre todos los asistentes.

Desde aqui damos las gracias a los siguientes
establecimientos y entidades que desinteresada-
mente donaron regalos para tal fin: de Valladolid,
Toys"R"Us, Galindo Peluqueros-Centros de
Belleza, Raquel Redondo Ropa de Mujer, Modas y
Peluqueria Mayka, Confecciones las Tres BBB,
Bolsos Trini y Merceria Candida Garcia; de
Burgos, Caja de Ahorros Municipal de Burgos, y
de Leén, Opticas Vidal, Ayuntamiento, Diputacién
y Caixa Galicia.

Gracias a ellos y al apoyo y participacion de todos
en la iniciativa tomada se consiguieron 650 euros
que serviran para aumentar los recursos de FUN-
DALUCE destinados a investigacion. Esto nos
ayuda a seguir peleando y trabajando con ilusion.
Tras el momento divertido que supuso la rifa,
nuestros amigos de Ledn nos tenian preparada
una visita al original Museo de Arte
Contemporaneo de Castilla y Leén (MUSAC), cau-
sando especial interés la exposicion de Pipilotti
Rist por la delicadeza, la sensibilidad y la tranqui-
lidad transmitida por la artista.

No queremos dejar de felicitar a la periodista Tania
Sutil por su fabuloso articulo "Vivir a media luz"
publicado en La Opinién de Zamora el dia 26 de
marzo de 2006, quien, gracias a los testimonios de
un socio de Zamora, Angel Jaime Mostaza, sus
familiares, y de la propia coordinadora de la
Asociacion en dicha ciudad, Maria Jesus
Carretero, ha sabido plasmar y reflejar los miedos
y preocupaciones de los afectados por retinosis
pigmentaria, describiendo de forma resumida las
caracteristicas de la enfermedad, ahondando asi-
mismo en la necesidad de exigir que las adminis-
traciones apoyen econémicamente la investiga-
cidn de tratamientos para que nuestra enfermedad
deje de ser incurable.

Asimismo, queremos agradecer al periodista
Jorge Francés la posibilidad que nos brindé al
invitarnos a su programa en directo, Estudio
Nueve, del Canal 29 de Castilla y Ledn, celebrado
el dia 4 de abril, para tratar el tema de la retinosis
pigmentaria, acudiendo como invitados nuestro
Presidente, Félix Roman, y nuestro Secretario,
José Luis San José, en compania del Doctor
Alonso, quienes hicieron una breve exposicion de
la enfermedad y su problematica, sobre todo a
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nivel médico y social.

Seguimos trabajando en el grupo de autoayuda
con nuestra querida psicologa a la cabeza,
Gemma, quien guia las sesiones € incentiva la par-
ticipacién activa de los asistentes, los cuales valo-
ran muy positivamente la celebracion periddica
de las sesiones.

LA CONSEJERIA DE SALUD
MANCHEGA

CON LA RETINOSIS
D. ROBERTO SABRIDO SE ENTREVISTA CON

LA ASOCIACION MANCHEGA DE RETINOSIS.

Desde estas lineas queremos manifestar nuestro
agradecimiento a la excelente consideracion que
nos dispensa la Consejeria de Sanidad no sélo por
invitarnos a sus actos institucionales sino también
por el gran apoyo que nos ofrece en todos los
aspectos que consideramos primordiales.

Especificaremos a continuacion todos esos
pequenos detalles que nos indican que no esta-
mos solos y que podemos contar desde la maxi-
ma figura representada por el llmo. Sr. Consejero
hasta el funcionario mas diligente que siempre nos
alaba nuestra actuacion animandonos a no desfa-
llecer.

El pasado mes de Marzo, nuestro Presidente,
Antonio Gémez pudo conocer en persona a D.
Roberto Sabrido, nuestro Consejero de Sanidad,
en un breve receso del acto de la primera piedra
del centro Sanitario n°® 7 en la ciudad de Albacete.
En un ambiente de cordialidad Gémez constato
como el Consejero aprecia nuestra labor, sintién-
dose arropado tanto por la cordial acogida como
por el compromiso de tener en cuenta a la
Enfermedades de la Retina.

Ya desde el mes de Febrero nos consta que en un
futuro no muy lejano, gracias a la magnifica labor
de Sanidad y del Excmo. Ayuntamiento, las aso-
ciaciones de Autoayuda de Albacete entre las que
nos contamos que no disponemos de local ni de
medios podremos contar con un maravilloso
Centro Socio-sanitario en el cual podremos des-
arrollar nuestra labor con un minimo de condicio-
nes. De todos es sabido que no disponemos de
local, que todo lo tenemos en casa de Gomez,
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hasta su teléfono y correo electronico propio pero
nunca habiamos comentado nada por escrito por-
que nuestro afan es la lucha contra la enfermedad
y no escatimamos medios personales.

Asimismo nos han comunicado recientemente que
podremos contar con la subvencioén para la cele-
bracion del Dia Mundial, detalle que nos anima a
estar en la brecha y que agradecemos desde
estas lineas dado que el apoyo que nos presta la
Consejeria de Sanidad es digno de ser menciona-
do. De bien nacidos es ser agradecidos de ahi que
manifestemos publicamente nuestra satisfaccién
por haber encontrado unos representantes sanita-
rios que nos hacen la labor mas grata.

DIAGNOSTICO GENETICO Y
PRIMEROS ENSAYOS CON

IMPLANTES ELECTRONICOS

La Asociacion de afectados por Retinosis
Pigmentaria de Catalunya (A.A.R.P.C) organizo,
igual que el afo anterior, una conferencia dirigida
a los afectados de Retinosis Pigmentaria (RP) para
dar a conocer las ultimas investigaciones genéti-
cas Y clinicas sobre esta enfermedad. La confe-
rencia tuvo lugar el sabado, 17 de diciembre, en el
Salon de Actos de la Delegacion Territorial de la
ONCE en Barcelona.

Los ponentes de la conferencia fueron la Dra.
Roser Gonzalez Duarte, catedratica y miembro del
departamento de biologia molecular de la
Universidad de Barcelona (UB) y el Dr. Rafael
Navarro Alemany, oftalmélogo y miembro del
Instituto de Microbiologia Ocular (IMO).

Secuenom, un chip de ADN para el diagnéstico
genético de RP




Secuenom es el nombre del chip de diagndstico
genético que ha creado el equipo de la Dra. Roser
Gonzaélez en colaboracion con la Universidad de
Santiago de Compostela. Hasta hoy, nunca se
habia creado un chip de ADN para el diagndstico
genético que tuviera identificados los 32 genes
que hoy se conocen de RP y que ademas tuviera
la capacidad de poderle afadir los nuevos genes
que se vayan descubriendo de ésta patologia. La
Dra. Gonzalez explico a los afectados que el chip
de ADN es util para las familias compuestas por 1
0 2 genitores afectados, un hijo sano y un afecta-
do, pero no sirve para analizar casos aislados.

A pesar que el chip esté lejos del tratamiento tera-
péutico y curativo de la RP, su existencia asume
consecuencias muy positivas. En primer lugar,
porqué permite, a partir del analisis genético fami-
liar, descubrir nuevos genes de RP que permitirian
poder investigar la enfermedad con mayor profun-
didad. Y en segundo lugar, porqué el chip de ADN
permite diagnosticar quién es el portador del gen
mutado de RP para poder determinar si en la
descendencia familiar habran o no portadores de
RP.

La Dra. Gonzalez agradecié a FundalLuce y a la
ONCE la ayuda que ella y su equipo han recibido
en todo momento y concluyé su charla con un
mensaje optimista para todos los asistentes:
"Espero que en 8 0 9 meses el chip sea bienveni-
do para todos".

Nuevo ensayo clinico con microchip en Espafia:
implante electrénico

El Dr. Navarro, antes de centrarse en la ultima
investigacién sobre implantes electronicos, hizo
un pequeno repaso de las distintas terapias para

RP que se han investigado hasta hoy. Entre ellas,
el Dr. Navarro destaco la terapia génica por medio
de la introduccién de una copia sana del gen
mutado o la generacion de una retina nueva a par-
tir de las células madre entre otras.

Los implantes electrénicos a nivel retiniano

En una retina afectada de RP sabemos que
muchos de los fotorreceptores (segun el grado de
afeccidon) estan muertos. Pero aun asi, la retina
sigue teniendo células viables, sobretodo en la
parte de la retina interna. El objetivo de los implan-
tes electronicos es aprovechar y estimular las
células viables para que puedan, a través del ner-
vio Optico, hacer llegar la informacion al cerebro.
El ensayo de implantes electrénicos se esta reali-
zando a partir de un microchip compuesto de una
masa electronica y un estimulador retiniano. La
colocacién del microchip seria extra ocular (por
fuera del 0jo) pero por debajo de la conjuntivay se
realizaria por medio de un clavo minusculo de tita-
nio. El mecanismo del implante es sencillo: el afec-
tado, una vez se le ha implantado el microchip, lle-
varia puestas unas gafas con una pequefia cama-
ra de video capaz de captar sefal y emitirla a un
pequefno procesador de bolsillo. El procesador
seria el encargado de codificar la sefal y volverla
a mandar a las gafas. Por ultimo, las gafas,
mediante sefal infrarroja transmitiria la informa-
cién al implante electrénico y éste ultimo al cere-
bro.

"Lo que queremos conseguir con el implante es
poder darle mayor autonomia visual al paciente",
dijo el Dr. Navarro.

Por el momento, el implante electrénico sélo se ha
realizado en EEUU durante 6 meses con 4 pacien-
tes afectados de RP de baja vision. Para este ano,
se ha preparado un ensayo clinico con 4 centros
europeos y 2 americanos que trabajaran conjunta-
mente a lo largo de 4 afios con un total de 70 afec-
tados de RP que pondran en practica esta nueva
terapia.

"Esperamos que este ensayo clinico abra las puer-
tas a nuevas estrategias terapéuticas sobre esta
enfermedad”, afirmo6 el Dr. Navarro, después de
exponer el ensayo.

La conferencia concluy6é con un turno abierto de




preguntas para los asistentes.

Con éstas 2 investigaciones, la RP parece estar
cada vez mas cerca de mejoras clinicas que pue-
dan garantizar a sus afectados una mejora en su
calidad de vida.

NOTICIAS
DESDE NAVARRA

{HOLA AMIGAS Y AMIGOS DE VISION!

Desde Navarra os enviamos un cordial saludo, antes
de informaros de las principales actividades que
hemos desarrollado en estos meses.

1.- Celebracién de Santa Lucia.

En la semana del 12 al 18 celebramos la festividad
de Santa Lucia, patrona de las personas con dis-
capacidad visual, con los vecinos del barrio donde
esta la sede de nuestra Asociacion. Para ello, pre-
paramos un Taller de 9 horas sobre "Primeros
auxilios en el hogar", al que acudieron 15 perso-
nas, y un concierto de musica clasica en la parro-
quia del barrio, que se pudo disfrutar por un cen-
tenar de personas, tras la Misa principal del
domingo. Ambas acciones sirvieron para darnos a
conocer mas y para acercarnos un poco mas al
barrio de Azpilagafa y a sus familias. Fue una
experiencia muy positiva.

2.- Ciclo Escena y Discapacidad

El mes de enero, a partir del dia 14, fue el comien-
zo del 2° Ciclo "Escena y Discapacidad", organi-
zado por nuestra Asociacidén en conjunto con la
Fundacion Municipal Teatro Gayarre. Este ciclo ha
tenido cinco representaciones, entre obras de tea-
tro y musicales. La compafia de personas sordas
El Grito nos representaron la obra "Una tarde",
mediante lenguaje de signos y traduccion oral
simultanea; Lola Herrera y su hija Natalia Dicenta
nos hicieron emocionarnos con la obra "Solas",
adaptada con audiodescripcion; la compahia
Picoballet de Maite Ledn, formada por personas
con discapacidad intelectual, nos sorprendidé con
un ballet clasico con musica actual titulado "Para
los que quieren sofar"; la compania gaditana Flick
Flock nos hizo disfrutar del musical "El rey pesca-
dor", realizado por personas con discapacidad
variada; v, finalizé el ciclo en el mes de marzo con
dos grandes actores como Carmelo Goémez y José
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Maria Flotats que nos pusieron en escena la obra
"La cena", que nos llevd a la época de la
Revolucion Francesa. Fue un gran éxito el que se
ha tenido con este ciclo, al que hemos podido
asistir las personas con discapacidad visual pues
en todos los espectaculos se ha dispuesto de
audiodescripcion.

3.- Club cultural "Joaquin Rodrigo"

Es una de las secciones mas activas de nuestra
Asociacion, cuyo objetivo es participar de la ofer-
ta de actividades culturales y de ocio que hay en
Pamplona. Estuvimos en el Concierto de Reyes,
con los valses y polcas de la familia Strauss;
hemos visto las peliculas "Crash", "Secretos com-
partidos" y "La pantera rosa", en cine con audio-
descripcion. Por ultimo, hemos asistido a tres
exposiciones con visita guiada: una de arte nava-
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rro de la época de Sancho lll el Mayor; otra sobre
pintura flamenca del siglo de oro europeo; y la ter-
cera sobre escultura contemporanea, en la que
pudimos apreciar sensaciones de calor, textura y
formas a través del tacto. Una excelente racion

para alimentar el espiritu y ocupar nuestro tiempo
libre.

4.- Plan de Empleo de Navarra.

Estamos trabajando con el Servicio Navarro de
Empleo en la busqueda de empleo para las perso-
nas con discapacidad. Esta colaboracién se cen-
tra en el empleo publico y en las empresas que
ofrecen empleo normalizado. Nuestro trabajo es
doble, con los socios y personas demandantes de
empleo y con la administracion, en ambos casos
asesorando y elaborando medidas de accesibili-
dad y adaptacion. Otro campo mas en el que estar
al servicio de las familias afectadas.

5.- Asamblea y Dia de Convivencia.

El pasado 18 de marzo celebramos la Asamblea
General donde se dio la aprobacién al trabajo y la
gestion técnica y econdmica del afio 2005 y se
dio, también, la conformidad a la planificacion de
actividades y de presupuestos para el ano 2006.



Destacamos de esta Asamblea la decisiéon de
conceder al Area de Servicios Sociales y Mujer del
Ayuntamiento de Pamplona el premio "ARPN
2006", en la persona de la Concejala dofia Conchi
Mateo. Asi mismo, va a tener mucha importancia
el programa "Mi barrio, el primer paso", en el que
se apoya la presencia activa de nuestros socios
en las entidades y acciones de los entornos vita-
les cercanos. Es una de las mejores manera se
hacer que se nos conozca y que vayamos consi-
guiendo una igualdad real de derechos y oportuni-
dades.

Bueno, amigos lectores y oyentes de Vision, dese-
amos que estos meses sean buenos para todos y
esperamos encontrarnos en el proximo numero de
esta nuestra revista.

RISAS PARA SUPERAR
LA RETINOSIS
UN TALLER DE RISOTERAPIA PARA LOS AFECTADOS

DE LA COMUNIDAD VALENCIANA.

Desde el ultimo numero de esta revista, Retina
Comunidad Valenciana ha consolidado de forma
espectacular los cursos de lenguaje de signos
hasta el punto de no poder atender todas las soli-
citudes recibidas por falta de horas.

En el campo de las actividades ludicas para los
socios, se visito L'Oceanografic, acuario de la
Ciudad de las Artes y las Ciencias de Valencia,
donde se pudo participar en actividades disena-
das para discapacitados visuales.

En el capitulo de la informacion a los socios, se
han realizado diversas charlas:

"Diagnostico Preimplantacional" ofrecido
por las Dras. M? José de los Santos, del laborato-
rio de fecundacién in vitro y, Emilia Mateu, del
laboratorio de diagndstico preimplantacional,
ambas del Instituto Valenciano de Infertilidad
(VL)
" "Células madre como tratamiento en medi-
cina regenerativa" ofrecida por el Dr. Carlos
Simon, director del banco de lineas celulares y
coordinador del area de medicina regenerativa del
Centro de Investigacion Principe Felipe.

" "Ultimas investigaciones en retina y células
madre" ofrecida por el Prof. Nicolas Cuenca en la
delegacién de la ONCE en Alicante.

" "Importancia de la alimentacién en enfer-
medades degenerativas" ofrecida por Rafael
Jover, educador y especialista en nutricion.

Como viene siendo habitual, con la cercania de las
fechas navidenas, se realizd6 nuestra Comida de
Navidad en la que hubo diversion, companerismo,
rifa, subasta y contamos con la presencia de Papa
Noel.

Esta ano, como novedad, ofrecemos un taller de
risoterapia pues estda demostrado que es una
indudable forma de mejorar la salud.

Pero sobre todo, destaca el cambio de sede de
nuestra asociacion con el que se ha buscado una
mejor adecuacion a las actividades que se vienen
desarrollando. Este cambio, que ha supuesto no
poco esfuerzo, se ha aprovechado para llevar a
cabo una renovacién que se hacia necesaria.




LOS LECTORES DE VISION OPINAN

Durante varios anos estudias, luego comienzas a tra-
bajar, tienes una vision, digamos aceptable, andar de
noche es complicado, no importa, buscas trucos,
excusas, simulaciones y sales del paso. Poco a
poco, de forma inapreciable pierdes vista, puntos de
luz menos luminosos, piensas, jqué manera de aho-
rrar energia, parece que usan lamparas de menos
intensidad, intentas acercarte mas, un poco mas,
hacia esa fuente luminica, imperceptiblemente,
menos nitida, que permita seguir realizando trabajos,
estudiando, leyendo periddicos, libros, cada vez con
mas dificultad.

Sabes que tienes vision deficiente. segun avanzan
los anos, de peor calidad. Desconoces que existe
una enfermedad llamada Retinosis Pigmentaria.
Hasta que un dia, en una consulta, de las muchas
que has realizado, un oftalmdlogo, explica: padeces
Retinosis Pigmentaria, es degenerativa, debes cuidar
el trabajo, puedes tener dificultades para encontrar
otro.

Transcurre el tiempo, pasan los afnos, alguien, tal
vez un familiar, explica que existe una Asociacion de
afectados por Retinosis Pigmentaria. Entras en ella y
comienzas a conocer un problema, una realidad des-
conocida.

Con la informacién que recibes, comprendes porqué
a veces, cuando caminas por la calle, tropiezas con
personas, jnaturalmente era culpa de ellos!

En cierto momento, finaliza, acaba, pierdes ese tra-
bajo, por un lado, es un alivio, el esfuerzo realizado
ultimamente ha sido exhaustivo, agotador, trabajar
con la vista, leer, desplazarse al centro de trabajo.
Ahora, surge una gran inquietud: ;qué porvenir me
espera? ¢ Sera posible obtener una pension de inva-
lidez? ;Cdémo utilizar tantas horas del dia, con una
movilidad reducida, sin poder leer?

Intentas llenar las horas, oyendo radio, pero las noti-
cias se repiten y repiten, la television, que ves con
dificultad, no solo cansa mirar si no aguantar tedio-
SOS programas.

Un dia, recibes la propuesta de ir a O.N.C.E., pien-
sas, jeso es para ciegos!. Conoces una
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SENSACIONES

Organizacién, que de manera altruista y generosa,
ofrece unas instalaciones, trabajadores capacitados
que asesoran, dando consejos, ideas de integracion,
aprendes braille, primero como curiosidad, para ter-
minar, utilizando provechosamente, escribes, lees.
Conoces la biblioteca sonora, ya puedes acceder a
infinidad de libros, revistas, no solo grabadas con
temas O.N.C.E., también de noticias generales.

Empiezas a valorar una nueva dimensién del mundo,
nuevos parametros, amplias horizontes, antes difu-
minados, ahora mas luminosos.

Contactas con otras personas, idénticos problemas,
a veces muy diferentes, reconoces que hay mujeres
y hombres, jévenes y mas mayores, pero todos uni-
dos por una superacion constante. Cambias impre-
siones, ideas, experiencias, jno eras unico!, esas
curiosas situaciones, se repiten, a unas, a otros,
aquellos momentos frustrantes cuando son relata-
dos, pierden negatividad, para volverse comicos,
ayudando a relajar y asumirlas: "hay un charco, pisas
en él", "una farola, vas hacia ella", "un familiar depo-
sita cierto objeto en el pasillo, en medio de una habi-
tacion, aunque haya suficiente espacio tropezaras”,
"puertas entreabiertas que cuando encuentras, ya es

non

tarde", "mesas bajas, impacto, rodillas golpeadas”...

Asumida esta realidad, consciente de limitaciones,
posibles de superar, apoyandose en familiares, ami-
gos, compareros de asociacion, casi siempre quien
mejor comprende, en reuniones de grupo, donde
cuentan, anécdotas personales, estados de animo,
discuten, comparan, transforman en ayudas positi-
vas a sus miembros.

Aceptemos una realidad, uniendo nuestras fuerzas a
través de nuestras Asociaciones, con la ayuda de la
investigacidon médica, seguir aportando nuestro gra-
nito de arena, necesario para conseguir un bienestar
optimo, creando caminos con minimos obstaculos
donde mas pronto que tarde, primero detener, erra-
dicar después, que los descendientes solo la conoz-
can por la Historia.

Angel Laguna, desde Ledn
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FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

FUNDALUCE

Fundacién Lucha Contra la Ceguera
C/ Montera, 24 -4 - J

28013 Madrid

Tel. - Fax: 915 320 707

E-mail: fundaluce@retinosis.org
http://fundaluce.org

F.AAR.P.E.E.

Federacién de Asociaciones

de Afectados por Retinosis Pigmentaria
del estado Espafiol

C/ Montera, 24 - 4 - J

28013 Madrid

Tel. - Fax: 915 320 707

E-mail: faarpee@retinosis.org
Presidente: José Maria Casado Aguilera

A.C.L.A.K.P.

DIRECTORIO

Asociacién Castellano Leonesa

de Afectados por Retinosis Pigmentaria
(A.C.LAR.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

Asociacién Andaluza

de Retinosis Pigmentaria (A.A.R.P.)
/ Resolana, 30 (Edif. ONCE)

1009 Sevilla

Tel.: 954 901 616 - Ext. 351

Fax: 954 900 332

Presidente: Audifacio Reyes Féalder
E-mail: andalucia@retinosis.org

Asociacién Aragonesa

de Retinosis Pigmentaria (A.A.R.P.)
P° de Echegaray y Caballero,76 (Edif.
ONCE)

50003 Zaragoza

Tel.: 976 282 477 - Ext. 210
Presidente: Pilar Marquina Martinez
E-mail: mtmelero@able.es

Asociacién de afectados por Retinosis
Pigmentaria de Catalunya (A.A.R.P.C.)
C/ Calabria, 66 - Desp. 5 (Edif. ONCE)
08015 Barcelona

Tel.: 933 259 200 - Ext. 268

Fax: 934 249 144

E-mail: aarpc88@virtualsd.net

Pagina web: http://www.retinosiscat.org
Presidente: Jordi Pala Vendrell

Asociacién 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

Asociacién Extremena

de Retinosis Pigmentaria (A.E.R.P.)
C/ Bullones, 6

06360 Fuente del Maestre - Badajoz
Tel.: 924 531 084

Presidenta: Purificacion Zambrano
Gomez

E-mail: extremadura@retinosis.org

Asociacién 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: rpcanarias@hotmail.com

web: http://es.geocities.com/retinosiscc/
Presidente: German Lopez Fuentes

Asociacién Gallega de Afectados por
Retinosis Pigmentaria (A.G.A.R.P.)
C.M.A. "Domingo Garcia Sabell" PI.
Esteban Lareo, bloque 17 - sétano, 22
fase Poligono de Elvifia

15008 A Corufia

Tel.: 981 240 875

E-mail: galicia@retinosis.org
Presidente: Felipe Cotelo Rodal

Asociaciéon de Murcia

C/ Juan Fernandez, 28 - 8° A
30204 Cartagena - Murcia

Tel.: 868 092 473

E-mail: abr@ono.com

Presidente: Luis Berrocal Balanza

Asociacién Céantabra

de Afectados por Retinosis Pigmentaria
(A.C.AR.P)

Mies de Millajo 1

39002 Santander - Cantabria

Tel. - Fax: 942 320 233

Presidente: Inocencio Gonzalez
Demetrio

E-mail Retinacantabria@ono.com

©>

Asociacién de Retinosis Pigmentaria
de Navarra (A.R.P.N.)

Luis Morondo 10 Oficina 1-A. 31006
Pamplona - Navarra

Tel.: 948 203 322 - Fax: 948 206 312
E-mail: navarra@retinosis.org

web: http://navarra.retinosis.org
Presidente: José M® Casado Aguilera

Asociaciéon 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 Gémez lbafnez

Asociacién de Afectados por Retinosis
Pigmentaria de la Comunidad
Valenciana (A.A.R.P.C.V.)

. Av. Barén 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

http://fundaluce.org




Como me gustaria leerle un cuento

Quiero jugar con mis nietos, ver la television, salir de
compras y recuperar mi vida, tal como era.

La Degeneracion Macular limita mi capacidad
vy me impide realizar las actividades cotidianas.

Si mi mente y mis ganas de vivir siguen siendo las mismas,
cpor qué aceptar limitaciones?

CUANDO LA CIRUGIA NO PUEDE HACER NADA MAS POR SUS 0JO0S,
AUN ES POSIBLE UNA VIDA VISUALMENTE ACTIVA.

No se conforme con su Baja Vision.
Podemos ayudarle.,

BAJA
VISION

ANGEL
BARANAND

913 992 256
Ponzano, 25 - 28003 Madrid
www.baja-vision.org



