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3 VISION

uando adquirimos un produc-

to alimenticio, una de las pri-

meras recauciones es

observar la fecha de caduci-

dad, de tal forma que solemos con-

sumir antes aquellos alimentos cuyo

eriodo de caducidad sea mas corto.

ste habito es conveniente mante-

nerlo puesto que nos preserva de de-
terminados peligros.

En otro orden de cosas, y centrando-
nos en nuestra enfermedad también
el tiempo es importante. Como sabe-
mos la enfermedad es progresiva y su
devenir resulta dramatico. Aqui el
tiempo corre en nuestra contra.

La investigacion cientifica parece ir
desesperadamente "a camara lenta".
Nuestros esfuerzos por acelerar el
proceso de evolucion positiva hasta
encontrar una solucion no parece
"aparentemente" tener éxito.

La evolucion de cualguier proceso
puede observarse desde muchos an-
gulos o puntos de vista. EI mas se-
reno es siempre desde arriba, como
"a vista de pajaro". En una observa-
cion desde abajo la situacion es tre-
mendamente desesperante,
conviene poner a estos procesos fe-
cha de caducidad, es decir poner un
limite a la paciencia.

Si miramos la evolucién de la inves-
tigacion de esta enfermedad en los
ultimos anos hay extraordinarios mo-
tivos para el optimismo y la esperan-
za. SiI observamos, por el contrario,
las estadisticas de las ayudas que
instituciones publicas o privadas re-
alizan a favor de la investigacion, opi-
no sinceramente, que estamos aun
lejos de estar plenamente satisfechos.
Es aqui donde se puede exigir fecha
de caducidad, tal como la entende-
mos desde el punto de vista de limite
a nuestra paciencia.

En este numero se expone un intere-
sante articulo de sobre una critica a
la investigacidon en Espana. Desde es-
ta editorial comparto plenamente lo
expuesto afiadiendo ese limite a la

paciencia, cuyo traspaso puede ser
peligroso. El colectivo de afectados
Por etinosis Pigmentaria y otras en-
ermedades degenerativas de la reti-
na debe reclamar mas atencion de los
poderes publicos y de las institucio-
nes privadas. Esta atencion debe ma-
terializarse obviamente, en mayores
recursos economicos dirigido a la in-
vestigacion basica, a las incipientes
posibles terapias y los sistemas de
prevencion de la ceguera.

Esta mayor atencién hacia esta en-
fermedad dentro de las necesidades
que plantean las enfermedades raras
tiene que tener fecha de caducidad y
or tanto ser atendida en tiempo y
orma, en caso contrario deberiamos
plantearnos otra estrategia que nos
asegure un mayor éxito. Solo recor-
demos qué hacemos con los alimen-
tos con fecha caducada.

Joaquin Selva

Director de la Revista Vision.
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Cuando Joaquin Selva me ofre-
ci6 la posibilidad de trabajar con
él y con el equipo de redaccion
en la revista "VISION, Lucha
Contra La Ceguera" no me lo
pensé dos veces. Para mi es un
honor poder contribuir en la me-
dida de mis posibilidades a la la-
bor que desarrolla la Asociacion,
y que a mi entender es del todo
loable.

En el pasado Diciembre tuve la
oportunidad de compartir junto a
mis colaboradores una sesién
cientifica interactiva en la sede
de Valencia, para mostrar nues-
tra linea de investigacion en reti-
na. Terminamos reunidos con los
asistentes, felicitandonos las pré-
ximas fiestas y brindando juntos
por la Navidad. Para los bidlogos
e investigadores en oftalmologia
y ciencias de la vision que me
acompafaban, era la primera to-
ma de contacto con el mundo de
la Retinosis. Un mundo real, muy
lejos del que aparece en los li-
bros y publicaciones cientificas.
Fueron sus comentarios y la in-
yeccion de energia que supuso
esta reunion con los afectados lo
que me reafirmo en la idea de
que "aun queda mucho por ha-
cer".

Es el empeno de aunar a cienti-
ficos, medicos, optometristas y
técnicos especializados implica-

dos en una tarea comun, lo que
defiendo desde que comencé,
hace mas de diecisiete afios, a
compartir mi trabajo como oftal-
mologo con la realizacion de ex-
perimentos de biologia celular y
biologia molecular sobre el sis-
tema visual (mi pasion secreta),
que a lo largo de los afios ha ido
plasmandose en la formacion y
consolidacion de un grupo in-
vestigador de entusiastas oftal-
mologos y bidlogos, que nunca
cambiaria por otro, cualquiera
que fuese el que me pudieran
ofrecer. Nosotros forjamos los ci-
mientos al principio y hemos ido
desarrollandonos dia a dia con
el trabajo y esfuerzo personal, y
salvando no pocas vicisitudes.

El alejamiento de los cientificos
de la realidad médica es un he-
cho que afrontamos con dema-
siada frecuencia. Ambos campos
se unen a veces con fines eco-
némicos, para salvar en lo posi-
ble las dificultades de financiacion
y los problemas que conlleva la
investigacion en Espafia. Pero no
es suficiente. A mi entender, el
avance de la biomedicina debe
nutrirse del esfuerzo de los afec-
tados (los primeros interesados)
junto a los médicos y cientificos,
y todos trabajando juntos con una
meta comun. Es el caso de la
Federacion de Asociaciones de
Afectados por Retinosis del

Estado Espafiol. Un modelo a te-
ner en cuenta en este mundo de
hoy, en el que se favorecen las
individualidades.

En las reuniones de trabajo que
hemos tenido Quino, Paco y yo,
y el intercambio de mensajes con
Andrés me ha llamado la aten-
cion el entusiasmo, el vigor y la
energia positiva que transmiten.
Como oftalmologo y desde mi
vertiente investigadora, desearia
contribuir en la medida de mis
posibilidades a la proyeccion de
la revista entre médicos, cientifi-
cos y profesionales de las cien-
cias de la vision, favoreciendo las
colaboraciones, manteniendo la
actualizacién de la informacion
cientifico-médica y estimulando
el trabajo comun.

Es el momento de pedir ayuda a
todos y ofrecer mi colaboracion
incondicional.

Para concluir, debo recordar y fe-
licitar desde aqui la labor de mi
antecesor el Dr. Jose Maria
Millan, cuyo esfuerzo es bien co-
nocido y aplaudido.

Un fuerte abrazo:.
Dra. M? DOLORES PINAZO

Oftalmédlogo
Director Unidad Investigacion

APORTAN DONATIVOS A FUNDALUCE, APROXIMADAMENTE, EL 30% DE
LAS ASOCIACIONES DE RP Y EL 1% DE SUS ASOCIADOS, A TITULO PER-

SONAL.

En el numero 20 de la revista VI-
SION, correspondiente al primer

semestre del afio 2002, tuve la
ocasion de leer, en la pagina n° 5,

un estupendo articulo de Fausto
Torio, secretario de FUNDALU-



CE, que me dejo una sensacion
de indignacion y verglenza a la
vez, por la informacion, clara 'y
contundente de su contenido, re-
velador de la realidad que, sin du-
da, nos envuelve. Ante ésta
realidad, solo podia hacerme una
pregunta: ; Cémo es posible que
seamos tan poco solidarios con
nosotros mismos?

Mi primera reaccion, en aquel ins-
tante, fue escribir este articulo.
Tras unos momentos de reflexion,
pensé que quizas era precipita-
do y que aquella sensacion que
sentia en aquel momento, estaria
siendo compartida por la mayo-
ria de lectores, afectados como
yo de RP. Estaba convencido de
que tendrian una reaccion positi-
va, tanto en el ambito individual
como asociativo, aportando a la
Fundacion los recursos econé-
micos tan necesarios para la in-
vestigacion de nuestra enfer-
medad, y que asi se veria refle-
jado en el siguiente numero de la
revista.

Si bien es cierto que se ha pro-
ducido un notable avance con
respecto al afio 2001, del cual de-
ja constancia Joan Claramunt, en
su articulo publicado en la ultima
edicién, la n° 21, de la revista
Visioén, creo, a mi modesto en-
tender, que todavia estamos muy
lejos de alcanzar los objetivos
que serian deseables.

Segun consta en dicha revista,
los donativos recibidos por FUN-
DALUCE, en los primeros nueve
meses del afio 2002, ascienden a
un total de 12.358,41 euros. Para
entendernos 2.056.266 de las ex-
tintas ptas. Sin duda, esta cifra
se habra visto incrementada por
aportaciones producidas duran-
te el ultimo trimestre del afo. Me
consta, que mi Asociacion, la ca-
talana, ha hecho una donacion
en el mes de diciembre, como en
anos anteriores, de 3000 euros, y
quien suscribe este articulo, tam-
bién ha hecho una modesta apor-
tacion personal en noviembre,
igual al afo anterior. En cualquier
caso, estaras de acuerdo conmi-
go, que con estas cifras pocos
proyectos se pueden financiar.

VISION Primeras palabras

En el ambito asociativo es don-
de se observa una mayor parti-
cipacién. A las asociaciones de
afectados de Retinosis Pigmen-
taria de Asturias, Canarias y
Cataluia, se han unido la de
Galicia y BEGISARE de San
Sebastian. Mi mas sincera felici-
tacion a todas ellas por su es-
fuerzo. No obstante, aun quedan
muchas asociaciones que no
aportan fondos a la Fundacion.
Algunas de ellas muy importan-
tes dentro de FAARPEE. Con el
maximo respeto a su voluntad de
decision, espero que hagan un
ejercicio de reflexion y solidari-
dad. Estoy convencido que asi
sera, para beneficio de todos.

Es, en el ambito de las aporta-
ciones individuales de socios,
donde nos encontramos mas le-
jos de nuestras posibilidades.
Haciendo un recuento de las per-
sonas que han contribuido con
algun donativo, dentro de los pri-
meros nueves meses del ano
2002, dejando al margen los ano-
nimos, solamente aparecen 32
personas, que en conjunto, han
aportado 3.330,63 euros, lo que
significa una media aproximada
de 100 euros por persona. Una
excelente cifra, que merece la
consideracion y el agradecimiento
de todos. Pero hay que tener en
cuenta que, en el conjunto de to-
das las asociaciones del pais,
unicamente hacemos aportacio-
nes a titulo individual, alrededor
del 1% de los afiliados. VAMOS A
VER S| MEJORAMOS ESTAS
CIFRAS.

Lamentablemente, formamos
parte de un pais, que no se dis-
tingue precisamente por sus
aportaciones presupuestarias a
la investigacion. Ademas, somos
un colectivo con una patologia
minoritaria, que precisamente por
ello, a ninguna institucion le es
rentable econdmicamente inver-
tir en investigacion. A veces da
la sensacién, de que no somos
los suficientemente conscientes
de la situacion en que nos en-
contramos. Si no tomamos la ini-
ciativa los enfermos, nadie lo hara
por nosotros.

En consecuencia, si queremos
avanzar en la lucha contra la RP
dependemos, en primer lugar, de
nuestros propios recursos. Los
que podamos aportar tanto en le
ambito individual como asociati-
vo. Solamente a partir de nues-
tro esfuerzo, tendremos la fuerza
moral para solicitar apoyo a las
Administraciones Autonomicas o
del Estado, a entidades publicas
y privadas, etc. Para que los va-
gones de un tren avance, es im-
prescindible una locomotora.
Nosotros, los afectados, somos
esta locomotora y tenemos ade-
mas, la posibilidad de imprimir la
velocidad adecuada a este tren
cargado de proyectos y espe-
ranza.

¢, Quién de nosotros no puede
desprenderse, por ejemplo, de
un euro semanal? Solo tenemos
que renunciar al coste de un ca-
fé, una cerveza o un paquete de
cigarrillos y disponer de voluntad
y una hucha donde ir depositan-
do las monedas. Al cabo de un
ano, tendremos disponible para
colaborar con FUNDALUCE, una
cantidad considerable.

Antes de escribir este ultimo pa-
rrafo, he leido atentamente todo
lo expuesto, y tengo que recono-
cer que, en algunos puntos, qui-
zas me exprese con cierta
dureza. Si alguien se siente ofen-
dido o molesto le pido disculpas
por ello. Pero mi objetivo no es
ganar ningun premio literario, si-
no llegar a la conciencia de to-
dos. Y hablando de conciencia,
dirijamos la mirada hacia ella, que
nuestra vista nos permite verla
con claridad, y hagamonos esta
pregunta ¢hago todo lo posible
para luchar contra la RP? Yo lo
he hecho y he "visto" que puedo
hacer mucho mas. Ademas de
seguir aportando fondos a FUN-
DALUCE, voy a ponerme a dis-
posicién de mi asociacion, para
colaborar en lo que estimen opor-
tuno.

Joseph Pujols i Mas
Socio de la AARP de Cataluia
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El 10 de diciembre de 1948, la
Asamblea General de las
Naciones Unidas aprobo y pro-
clamo la Declaracion Universal
de Derechos Humanos. En el pri-
mer articulo de este cuerpo legal
se afirmaba que: "todos los se-
res humanos nacen "libres e
iguales en dignidad y derechos",
y que "dotados como estan de
razon y conciencia, deben com-
portarse fraternalmente los unos
con los otros".

Todos los dias vemos ejemplos
de que una Ley, por muy univer-
sal que sea, depende de la vo-
luntad de las personas, y de los
gobiernos, para su cumplimien-
to efectivo. No hay mayor poder
que la ética y la moral. Sdlo la
voluntad y las profundas convic-
ciones democraticas pueden re-
frendar y completar la esencia de
un texto legal con mas de medio
siglo de historia.

Fruto de esa ética y conviccion
democratica, se ha conseguido
que Espania y, si me lo permiten,
especialmente la Comunidad
Valenciana, haya alcanzado un
grado de calidad de vida dificil-
mente comprensible hace 50
anos. Un avance mas evidente
aun, si nos fijamos en el mundo
de la discapacidad.

Por eso, hoy siento un profundo
orgullo. EI Congreso de ministros
va a aprobar -0 ha aprobado-
una nueva ley de igualdad de
oportunidades, en la que se va a
poner un plazo para alcanzar la
accesibilidad universal. Esa me-
dida implica que por fin todos los
ciudadanos somos iguales.

Hace afos que en la Comunidad
Valenciana se marcan las lineas
de actuacion en materia de ser-
vicios sociales para este colecti-
vo. Somos los Unicos que
contamos con una direccién ge-
neral especializada en integra-
cidén social de personas con
discapacidad. Somos la unica au-

tonomia con un plan global de
playas y parques accesibles, pio-
neros ambos en todo el mundo. Y
que decir del constante y cre-
ciente incremento de los recur-
sos para este colectivo, hemos
duplicado el numero de centros
y plazas, y ya estan en marcha
31 nuevos recursos que supon-
dran mas de 1.000 plazas asis-
tenciales para personas con
discapacidad.

Este reto ha sido posible gracias
al impetu y espiritu emprendedor
de los valencianos, pero también
a esa voluntad democratica y so-
lidaria que histéricamente ha ca-
racterizado a nuestro pueblo. La
regién con mas riqueza, pero
también la mas desprendida, la
mas creativa, la que mas cosas
ha cedido para que el resto pu-
diesen seguir a un mismo ritmo
de crecimiento, sobre todo en
materia de bienestar social.

O ¢no somos los valencianos los
que hemos desarrollado innova-
ciones mundiales como la silla y
la muleta anfibia; los que hemos
hablado por primera vez de eli-
minar las barreras arquitecténi-
cas en los elementos comunes
de viviendas, en las playas y en
los parques?. Acaso ¢,no somos
la primera autonomia que ha des-
arrollado un estatuto especifico
para las personas con discapa-
cidad, o una normativa para que
los perros de asistencia lleguen a
todos los colectivos con disca-
pacidad?, o ¢,no ha sido en nues-
tra comunidad donde hemos
aplicado en toda su amplitud la
tarjeta de estacionamiento o los
planes de ocio y respiro familiar
para este colectivo?.

Se puede hablar de buen go-
bierno o politicas acertadas.
Estamos en elecciones, y es jus-
to que podamos presentar con
alegria los logros de ocho afios
de gobierno. Muchos lo llaman
oportunismo, o marketing politi-
co. Pobres, consideran que no

es oportuno, como tampoco se
lo pareci6 aprobar el estatuto de
las personas con discapacidad
de la Comunidad Valenciana. Por
lo visto, hay dias mas propicios
que otros para ser solidario, de-
mocratico y defender los dere-
chos universales del ser humano.
¢ 0 acaso no es un ser humano
un discapacitado?.

Yo, como discapacitado, politico
y gestor de politicas sociales, no
perderia el tiempo en debatir la
oportunidad o no de una ley, sino
que me inclinaria mas por la
oportunidad o no de defender los
principios democraticos y el cum-
plimiento de un programa politico,
social y comprometido. Tan com-
prometido como se advierte en
el estatuto patrimonial, la nueva
ley de igualdad de oportunida-
des, no discriminacion y accesi-
bilidad universal, o en la mejora
de las condiciones de vida de
mas de tres millones de espafio-
les.

Queremos que la gente salga a la
calle. La calle es de todos por ley,
pero la realidad nos recuerda que
solo es de una parte hasta hoy.
Con la aprobacion de la nueva
normativa sobre accesibilidad
universal, por primera vez en la
historia, la calle es de todos.

Francisco J. Reverte

D. Gral. De Integracion Social del
Discapacitado.

Conselleria De Bienestar de la
Generalitat Valenciana.
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El pasado dia 28 de marzo,
Fundaluce ha querido celebrar
sus cinco afios de existencia en
un acto publico que tuvo lugar en
los salones de la Fundacion ON-
CE de Madrid, donde con motivo
de la entrega de las Ayudas a la
Investigacion 2.002 a los Dres.
Pedro de la Villa y Fernando
Vargas, se rindi6 un sencillo y
emotivo homenaje a Tomas Ripa,
Concepcion Miguel y Vicenta
Gallart, tres figuras sefieras en
nuestro movimiento asociativo e
investigador.

Tomas, Concha y Vicenta, son
sin duda, para todos nosotros,
un ejemplo a seguir y, a su vez,
un reflejo de todo cuanto entre
nosotros supone un esfuerzo so-
lidario y compartido, una entre-
ga desinteresada y largueza de
espiritu en el planteamiento de
los problemas, en la gestién y en
la consecucion de nuestros ob-
jetivos.

Asi es como hem_os conmemo-
rado el 5° aniversario de
Fundaluce.

Alo largo de estos 5 afios se ha
ido configurando su estructura
interna, se han buscado nuevas
relaciones que le permitieran
cumplir mas adecuadamente sus
fines, se ha esforzado en darse
a conocer, en impulsar la creen-
cia en la funcién de la actividad
investigadora, en captar un ma-
yor numero de colaboradores, en
aumentar progresivamente sus
recursos y en mas y mejores pro-
gramas de investigacion médico
cientifica.

Buen exponente de ello son las
dos convocatorias de ayudas a
proyectos de investigacion mé-
dica sobre la Retinosis

Pigmentaria publicadas sucesi-
vamente en los afios 2.001 y
2.002, que nos permiten apoyar
5 diferentes lineas de investiga-
cidén en las que colaboran mas
de 15 investigadores de la mas
alta y contrastada competencia
cientifica, a los que Fundaluce,
desde estas lineas, quiere dedi-
car el mejor de sus reconoci-
mientos y mas profundo
agradecimiento.

En este mismo numero, se hace
publica una nueva convocatoria
de ayudas, la del 2.003, en la
que Fundaluce se ve honrada
por primera vez en su corta exis-
tencia, por el generoso mece-
nazgo de D. Joaquin Lépez y
familia que ha hecho posible la
creacion del Primer Premio
"Bidons Egara" y del que espe-
ramos una larga y fructifera de-
dicacion entre nosotros.

Fundaluce, en la actualidad, es-
ta convencida de que se abren
para la investigacion sobre
Retinosis Pigmentaria en Espania
unas perspectivas de magnitud
considerable.

El avance definitivo de la se-
cuenciacion del genoma huma-
no, los recientes cambios
estructurales y de coordinacion
de los 6rganos de investigacion
europeos y espanoles, el consi-
derable aumento de recursos ofi-
ciales y privados destinados a tal
efecto, la creacion de nuevos y
mas poderosos grupos de in-
vestigadores, la decidida apues-
ta en pro de la investigacion que
esta realizando la Administracion
a través de la "Fundacién
Genoma Espafna" y del CISA-
TER, con la creacion de un ban-
co nacional de ADN, de un
Centro de Investigacion sobre

RELACION DE DONATIVOS
A NUESTRA FUNDACION

Durante los tres ultimos meses del afio 2002 y has-
ta el 30 de abril de 2003, Fundaluce ha recibido
donativos particulares, de algunas de las
Asociaciones miembros pertenecientes a FAAR-
PEE y de la aportacion por publicidad en esta
Revista Visién de empresas publicas y privadas,
ascendiendo a un total de 16.997,01 euros.

Los donativos privados ascienden a un total de
3.869,71 euros, perteneciendo 550 euros a dona-
tivos anénimos y el resto, es decir, 3.319,71 euros
corresponden a las siguientes personas e institu-
ciones:

A.LAGUNA

ANTONIO MARTINEZ

BEGISARE (SAN SEBASTIAN)

C.LOPEZ

CARMEN (BURGOS)

E. MARTIN

EMILIANO RODRIGUEZ ZURIEL (VALLADOLID)

ENRIQUE JOSE DE LA ROSA CANO (MADRID)

F. NEISSMANN

FCO. SEBASTIAN CAZORLA (VALENCIA)

FELIPE PLAZA TENORIO (TOLEDO)

J. HURTADO SOTO (BARCELONA)

J. LEON SERRA (CUNIT)

J. ORIOL FRIGOLA BERBEL (BARCELONA)

J. PADROS (ESPARRAGUERA)

J.J. SUAREZ (PIEDRAS BLANCAS)

JOSE LUIS CAMPO JIMENEZ (MADRID)

JOSE PUJOLS MAS

JUAN BAUSTISTA BALLESTEROS POLO (CIUDAD REAL)

M. SEVILLANO (VALENCIA)

M.O. VIDAL MERAYO

M# LUZ RIVERA RECIO (TOLEDO)

M2 VICTORIA FELTRET (TENERIFE)

MERCEDES FERNANDEZ MARTINEZ (UTRERA)
MONTSERRAT CABALLOL ANGRIL (BARCELONA)

N. GARCIA (MADRID)

PEDRO CANADILLAS FUENTES (GUADALAJARA)

PEDRO RIVERA RECIO (TOLEDO)

PILAR ESPADA

TOMAS RIPA MEDRANO (MADRID)

TRABAJOS GRAFICOS ALFADIR

En cuanto a las Asociaciones pertenecientes a
FAARPEE, los donativos ascendieron a 6.971,01
euros, detallando a continuacion los importes do-
nados cada una de ellas:

ASOC. CASTILLALEON 601,01 Euros
ASOC. CATALUNA 3.000,00 Euros
ASOC. CANARIAS 2.000,00 Euros

La FAARPEE asimismo ha colaborado con un do-
nativo que asciende a un total de 2.910,85 euros.
Por ultimo, las aportaciones de publicidad de enti-
dades publicas y privadas en dos nimeros de la
Revista Vision, ascendieron a 3.245,44 euros.
Gracias a gente como ustedes podemos avanzar
un poco mas en la investigacién y luchade nuestra
enfermedad.




Primeras palabras VISION

Enfermedades Raras, de un la-
boratorio P3 de alta seguridad,
etc. Suponen para Fundaluce un
cambio cualitativo y cuantitativo
de enormes horizontes en sus
planteamientos.

Fundaluce ya no esta sola en sus
esfuerzos y es primordial para
ella introducirse en esos nuevos
centros y orientar e impulsar pro-
gramas de investigacion tera-
péutica, preventiva, paliativa y
resueltamente, curativa de la ce-

guera.
Esperamos que los trabajos que
estamos realizando en esta di-
reccion den por cerrados acuer-
dos que pongan en marcha en
un plazo de uno o dos afios pro-
gramas de investigacion de rele-
vancia considerable.

Fundaluce es consciente de que
para ello no sélo son necesarias
amplias e intensas negociacio-
nes con los responsables de la
Administracion y de los centros

investigadores implicados, sino
que también debe poner sobre la
mesa una buena disposicion de
medios humanos y de recursos
economicos. Por eso, invitamos a
todos, una vez mas, a no per-
manecer pasivos, a no disgregar
esfuerzos y recursos y a colabo-
rar unidos en la medida de nues-
tras posibilidades en la dinamica
investigadora que felizmente se
abre para nosotros.

Fausto Torio Garcia

Secretario de Fundaluce

Retinosis.org:

retinasis.org

la web de la retinosis en espanol

Resunen de uso de wuwu.retinosis.org

Desde que se han creado las
paginas webs en idioma es-
pafnol dedicadas a Retinosis
Pigmentaria han sido muchos
los usuarios de todo el mundo

que han visitado nuestras pa-
ginas convirtiéndolas en un re-
ferente de informacién
importante para todos los afec-

tados de ésta enfermedad y
que manejan las nuevas tec-
nologias.

gings S Archivos /ACCEE0E 203109
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RETINOSIS.ORG | NOYV 2002

DIC 2002

ENE 2003 || FEB 2003

MAR 2003

ABR 2003 | TOTAL

VISITAS 4858

5034 5026 5069

6569 6628 33184

Desde que se creo la primera en
1998, www.retinosis.org mas de
200.000 personas han visitado la
pagina, lo que demuestra que
son muchos los interesados y nos
anima aun mas a ampliar el aba-
nico de posibilidades no sélo a la
hora de incorporar nuevos con-
tenidos y profesionalizar su ges-
tion, sino también para que otras
asociaciones como es el caso de
Valencia www.retincv.com y
Madrid http://retinamadrid.org si-
gan el ejemplo y hayan creado
también su propia pagina web
ofreciendo de esta manera no s6-

lo un servicio completo y espe-
cializado dirigido a los afectados
de Retinosis Pigmentaria de su
comunidad, sino también una al-
ternativa informativa para el res-
to del mundo.

RPESLIST: Tu lista de correo so-
bre retinosis en espafiol.jjjsus-
cribete!!!
http://list.retinosis.org/mailman/lis-
tinfo/retinosis.org.rpeslist

Nuestra lista de correo sigue
manteniéndose sin demasiados
usuarios/as. Seguimos siendo

100 personas las que estamos
compartiendo nuestras dudas,
anhelos, ilusiones, desespera-
ciones, alegrias, ...

Para este 2.003, con motivo de
ser el afo europeo dedicado a la
discapacidad, las tres paginas
web dan una informacion amplia
de los diferentes eventos que se
van produciendo mes a mes en
sus comunidades, ademas de las
ultimas noticias que van sur-
giendo tanto al nivel de avances
cientificos y de investigacion so-
bre RP, como sobre los actos que



se vayan a celebrar 0 un resu-
men de los que ya se han lleva-
do a cabo. Una buena noticia es
que la pagina de Retina Madrid,
desde que se ha puesto en fun-
cionamiento a principios de este
afno ya cuenta con mas de 1.500
visitantes.

La pagina web de Retina Madrid
cuenta con diez secciones:
PRESENTACION donde se da a
conocer la asociacion de Madrid,
se describen los sintomas de la
retinosis pigmentaria y se expli-
can los objetivos, servicios, las
actividades para socios, para di-
fusidn de informacion y para pro-
mocion de la investigacion a
través de becas de doctorado y
otros medios. También se des-
criben con profundidad las lineas
de investigacion y los proyectos
que se estan llevando a cabo en
al actualidad sobre la Retinosis
Pigmentaria. Del resto de sec-
ciones destacaria sobretodo el
apartado de NOTICIAS, la de BI-
BLIOTECA ya que desde alli se
podra acceder a toda la infor-
macion cientifica que haya dis-
ponible y consultar dudas sobre
términos retinianos en el DIC-
CIONARIO y el ARCHIVO donde
se pueden consultar las hojas in-
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formativas de la Asociacion des-
de el afio 1998 hasta hoy en dia.

En cuanto a la web de Retina
Valencia cuenta con 8 secciones.
Algunas estan formadas a su vez
por sub-secciones en las que se
ahonda en temas que pueden
ser de mucha utilidad para el so-
cio en su vida diaria, como son
la informacién referente a AYU-
DAS tanto a nivel médico, psi-
cologico, dptico como juridico y
laboral. El tema LEGISLATIVO
también estda muy presente en
esta web, dando informacioén
desde como tramitar el certifica-
do de minusvalia, prestaciones,
beneficios fiscales, subvencio-
nes, pensiones, incluso también
sobre los derechos con los que
cuenta una persona discapaci-
tada. Otro de los servicios que
ofrece esta web, es la de dar a
conocer todo lo que se refiere a
FORMACION Y EMPLEO. Una
de las novedades a destacar es
que el socio puede tener un con-
tacto mas personalizado con la
asociacion y otros socios no so-
lo a través del correo electréni-
co sino también a través de
foros, chat, charlas y videocon-
ferencia.

Una nueva pagina se ha incor-
porado a las anteriores, esta es
la de Canarias, cuya direccion es
http://es.geocities.com/retinosiscc
Esta pagina cuenta con diversos
apartados muy concretos:
Objetivos de la Asociacion;
Palabras del Presidente; Junta
directiva; X  Aniversario;
Actividades; CCMA Regional;
Organigrama; FAARPEE; Cémo
asociarse. Asimismo, tiene enla-
ces a dos interesantes articulos
como son: "Degeneraciones y
distrofias retinianas" y "Una apro-
ximacion a la RP".

Desde aqui queremos dar la
bienvenida a este nuevo esca-
parate para la difusién de la en-
fermedad y de lo que supone la
Asociacion Canaria de Retinosis
Pigmentaria.

Respecto a la pagina de www.re-
tinosis.org hay que destacar que
contamos con un centro de do-
cumentacion sobre retinosis al
cual se le puede realizar cual-
quier tipo de consulta. Para con-
tactar con nosotros pueden
dirigirse a la siguiente direccion
de correo: info@retinosis.org

Susana Kourelis Villaverde
Periodista

NOVOLENT

Salud Visual

, Centros especializa-
dos en Rehabilitacién de la BAJA

Otgtlca

"‘OLEN
VISION

GRUPO NOVOLENT

03002 ALICANTE

Rambla Méndes Nufice, 39

Tel. 96 520 18 66

Tel. 93 458 65 08

48001 BILBAO
Mavarra, 1
Tel. 94 423 76 B8

Cuenta en sus instalaciones con:

- FILTROS PARA RETINOSIS
- LENTES DE CONTACTO

(CASOS ESPECIALLES)

258019 MADRID
Tel. 91 472 19 13

- SISTEMAS DE AUMENT():

CCTV, LUPAS TELESCOI'LOS.
OFRECEMOS a todos los afectados
un estudio GRATUITO de su pro-
blematica visual, asi como una
importante bonificacién economica
en la compra de sus AYUDAS

VISUALES

28012 MATDREIT
Atocha, 41

Tel, 91 420 18 78
30001 MURCIA

Tel. 968 21 76 80

OR037 BARCELONA
Avda. Diagonal, 400

General Ricardos, 23

Isidoro de la Clerva, 7

07012 PALMA DE
MAILILORCA
Avda. Jaime TII, 25
Tel 971 71 53 24

41004 SEVILLA
Sierpes, 20
Tel. 95 456 31 36

46001 VALENCIA
Poa del
A}rLumjmtnm 16
Tel. 96 351 43 01

46002 VALENCTA
San Vicente, 110
Tel. 976 352 71 02

S0004 ZARAGOZA
Cinco de Marzo, 7
Tel. 976 22 16 09

INTERNET:
www. novolent.es
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VITAMINAS CONTRA LA

"Ceguera Cientifica"

Las vitaminas, son compuestos organicos nece-
sarios para el crecimiento, y esenciales en la vida
metabdlica de todas las células, al estar implica-
das en la formacién de numerosas estructuras,
desde el material genético hasta la génesis de las
células sanguineas.

En este articulo les invito a conocer, utilizando a
las vitaminas como actores, cuales son mas ne-
cesarias para que la ciencia despegue en nuestra
"desnutrida" sociedad. Por lo tanto, les hablaré de
la vitamina A, derivada del caroteno y que para
nosotros sera A de Aprendizaje, de conocimiento
del método cientifico; también de la vitamina C o
acido ascorbico, que hoy sera C de Cultura; de la
vitamina E quizas la menos conocida, euro-evolu-
cionada en el simbolo de una nueva moneda (el
euro) que significara obviamente dinero, presu-
puestos, inversion en ciencia, en [+D; hablaré de la
vitamina D también llamada "vitamina solar", que en
este articulo tendra en papel de la D de Defensa (en
el sentido castrense); y por ultimo les hablaré de la
mas querida, la vitamina B complejo de vitaminas
fragiles que representara la parte mas débil del sis-
tema, la B de los sufridos Becarios de investiga-
cion, llamados hoy muy acertadamente precarios.

Vitamina A, el aprendizaje

Curiosamente, uno de los primeros sintomas de
insuficiencia de vitamina A es la ceguera noctur-
na, los problemas en adaptarse a la oscuridad. La
avitaminosis A es causa importante de ceguera,
sobre todo en los nifos de paises poco desarro-
llados, donde también la falta de aprendizaje tam-
bién produce otro tipo de ceguera, la intelectual.

Nuestro organismo obtiene esta molécula A de dos
formas, fabricandola a partir del caroteno o absor-
biéndola ya preparada de organismos que se ali-
mentan de vegetales. De la misma forma, el
aprendizaje del método cientifico se puede llevar a
cabo en escuelas de formacién de investigadores,
laboratorios, departamentos y demas "fabricas de
cientificos", o absorbiendo individualmente (auto-
didactas) de la literatura cientifica y de la propia
experiencia. Espafia carece de una verdadera es-
cuela de formacion de investigadores, es un pais
deficitario en cientificos. El aprendizaje y la edu-
cacion es al hombre lo que el molde al barro: le da
la forma (Jaime Balmes, 1810-1848, fildsofo)

Vitamina C, la Cultura

El acido ascérbico o vitamina C, es importante en
la formacién y conservacion del colageno, la pro-
teina que sostiene numerosas estructuras celula-
res y que juega un papel importante en la formacion
de huesos y dientes. La C de Cultura, y también
la C de Ciencia, sostienen la estructura intelectual
de un pais. Grandes dosis s6lo de forma esporadica
no se absorben bien. En cuanto a la vitamina C la
sobredosis puede derivar en la formacion de cal-
culos en la vejiga urinaria y en el riidn. De la mis-
ma forma los empachos culturales pueden resultar
en rechazo social al hablar de cultura y de cien-
cia.

jQué investiguen ellos!

La investigacion es importante, trascendental, pa-
ra el desarrollo tecnoldgico y economico de un pa-
is y es necesario invertir mayores recursos en
ciencia e investigacion, invitando a las Empresas a
la "cohabitaciéon”. En el ambito politico, al hablar
de ciencia y de I+D (investigacion + desarrollo) se
dice que ésta es un "desafio para conseguir me-
jores condiciones de vida y bienestar para todos
los ciudadanos", que hay que "verter el fruto de la
ciencia y del pensamiento en el progreso de la per-
sona y de los pueblos", que "un pais se mide muy
especialmente por el nivel de su ciencia y tecno-
logia, claves del crecimiento y motores indispen-
sables del desarrollo", o que "la sociedad que no
reconozca y apoye a sus cientificos e investiga-
dores esta condenada a perder el reto del futuro".
Y, en el ambito cientifico, en concreto, al hablar de
ciencia en Espania, se dice que "los niveles de cien-
cia son bajos", que "todavia no estan en lugar que
le corresponde”, que "la investigacion necesita de
un ambiente apropiado”, o que hay que "asignar
recursos suficientes”, y se pide al Gobierno "que
se incentive fiscalmente la inversién del sector pri-
vado en innovacion tecnoldgica”.

Sigo (como ciudadano y también como investiga-
dor) sin entender este tipo de discursos. Si tanto
las intervenciones politicas, de empresarios o las
mismisimas "regias"” indican la necesidad de mayor
esfuerzo en ciencia y tecnologia, y éstas son aplau-
didas por politicos y empresarios en lo que yo de-
nomino "Ciencia de Salén", ;por qué no se llevan
a término estas propuestas y se invierte mas en
investigacion...?.
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Mientras que Espana tiene unos 43.000 cientifi-
cos, ltalia tiene casi el doble, Reino Unido algo
mas del triple, Francia tres veces y media mas, y
Alemania nos multiplica por cinco; Japén y los
EE.UU., tienen 660.000 y casi un millon de inves-
tigadores, respectivamente (los Estados Unidos
tienen 20 veces mas investigadores que nosotros).
Por supuesto que si analizamos las diferencias en
gasto en |+D entre Espafa y éstos paises vemos
que son todavia mayores. Italia invierte tres veces
mas, Reino Unido casi cinco, Francia seis veces,
y Alemania nos vuelve a multiplicar por ocho; Japon
y los EE.UU., invierten, respectivamente, 17 y 37
veces mas que Espafa en 1+D. El tamafio del pa-
is 0 el numero de habitantes, estaran de acuerdo
conmigo (al menos eso espero), no siempre justi-
fican estas diferencias.

Para que se hagan una idea de nuestra cultura,
una encuesta de Intermon en 2001, indican que el
25% de nuestros compatriotas no conocen el nom-
bre, de ningun pais de Africa (el 17% entre los jo-
venes de 16 a 30 anos). Miguel de Unamuno
(1864-1936, escritor y filosofo espariol) decia: "Sélo
el que sabe es libre, y mas libre el que mas sabe",
"Sdlo la cultura da libertad. No proclamemos la li-
bertad de volar, sino demos alas; no la de pensar,
sino demos pensamiento”. "La Libertad que hay
que dar al pueblo es la cultural".

Sin embargo, podemos estar orgullosos de ocu-
par el 25° lugar en el "ranking" mundial de riqueza
y el 18° de renta per capita. Podemos estar orgu-
llosos de los 30 millones de "telefonillos" moviles,
de los 26 millones de "cajas bobas" (televisores)
que tenemos en nuestros hogares. Y ya que las
cifras cantan, ¢ También tendriamos que estar or-
gullosos del millén largo de analfabetos espafio-
les y de que nuestro nivel de lectura esté por los
suelos? (A pesar de todo, somos, segun un infor-
me de la ONU, el 11° pais del mundo donde mejor
se vive). Grabado sobre una mesa de una univer-
sidad espafiola, de cuyo nombre no quiero acor-
darme, lei en una ocasion el siguiente mensaje:
"la sabiduria me persigue, pero yo soy mas rapido"
J.M.

Vitaminas D y E, defensa y euros
(presupuestos)

Podriamos decir, en términos generales, que la vi-
tamina D o "vitamina solar" también es necesaria
para la formacion de los huesos y que su defi-
ciencia produce raquitismo, por una mala absor-
cion de calcio y fésforo en el cuerpo. Su consumo
excesivo puede provocar intoxicacion, incluidos
dafos renales, letargo y pérdida de apetito. Ya sa-
ben por la introduccion que utilizaré la D como sim-
bolo de Defensa, en clara referencia a este
Ministerio.

Aungue no se haya establecido con claridad el pa-
pel de la vitamina E en el cuerpo humano, se sa-

Mundo cientifico

be que es un nutriente esencial que ademas pre-
viene de la oxidacion de la vitamina A (Aprendizaje)
y de las grasas. Que curioso, la vitamina C, la cul-
tura, previene la oxidacion de la A, el aprendiza-
je. En nuestro ejercicio, la vitamina E (euro, simbolo
de un nuevo capital) adquiere el papel de presu-
puesto.

Permitanme, presentarles a los actores o vitami-
nas D y E, unidas, pues les hablaré ahora de los
presupuestos de Ciencia, nutrientes importante
del conocimiento, de la investigacion y del des-
arrollo.

I+D = Investigacion + Defensa

En 1999, el presupuesto de Investigacion y
Desarrollo (I+D) rondé los 460.000 millones de
pesetas [un incremento del 46.8 % con respecto
al afo anterior, y el 0,53 % del PIB (estimado en
1999 en algo mas de 87 billones de pesetas)]. Sin
embargo, este presupuesto al igual que ocurri6 en
afos anteriores incluia un préstamo al ejercito de
260.000 millones, casi la mitad de [+D.
Permitaseme a partir de ahora denominarlo
Investigacion + Defensa. El dinero fue destinado
a comprar y "fabricar" unos cuantos aviones, fra-
gatas y carros de combate Leopard, que por su
coste y popularidad deben de ser el equivalente a
los "Lacoste" de la guerra. Ese dinero nunca se
empled para investigar.

Si al menos se comprasen un par de unidades y se
"clonaran” o copiaran al estilo "made in Japan",
nos saldrian las maniobras mas baratas. Y copiar,
lo que se dice copiar lo debemos de hacer muy
bien pues ocupamos el 8° lugar en la clasificacién
mundial de "copiones" o "falsificadores".

Créanselo, parece que no existia otro lugar en los
presupuestos del Estado para incluir este crédito de
compra, que por cierto tendra que devolver Defensa
(incluidos intereses) al presupuesto de |+D. Si se-
guimos leyendo el presupuesto y consultando las
informaciones al respecto, los nimeros no cua-
dran. O nos lo aclaran de forma sencilla o parece-
ra que estamos entre un 0,6 % y un 0,8 % del PIB
para la ciencia. Y no es asi. jQue nos lo digan a los
investigadoresj, jQue se lo digan a los enfermos;j

De hecho, un 2 % del PIB es el gasto medio de to-
da la Comunidad Europea para la Ciencia. Quizas
sea pura torpeza no entender este galimatias en-
tre "Ministerios misteriosos". No, no debe ser el
caso, ya que no sufro de aritmomania (obsesion
por las cuentas). Esto me recuerda a un amigo
berlinés, que anot6 en sus diarios de forma meti-
culosa todos los gastos de su vida: fumé 628.713
cigarrillos (43.692 gratis), bebio 28.786 vasos de
cerveza y vistié 296 camisas. Quizas el presu-
puesto de 1+D sea un ejercicio mas de contabili-
dad creativa o experimental, o simplemente mala
aritmomania.
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I+ D+ | o Investigacidon, Defensa e
Ignorancia

En el presupuesto de 1+D para 2001 la situacion fue
similar (es decir, se volvié a englobar la defensa
en detrimento de la ciencia en los presupuestos
de [+D). Sin embargo algo ha cambiado con res-
pecto a 1999. Entonces hubo una pequehia reac-
cién social, preguntas parlamentarias incluidas, y
de nuevo el olvido (la inversion en ciencia conde-
nada una vez mas al ostracismo). En la antesala
del siglo XXI, tecnologico por excelencia, el re-
vuelo ha sido mayor. La prestigiosa revista Nature,
una de las de mayor impacto entre la comunidad
cientifica mundial, recogia en sus paginas la noti-
cia de que buena parte de los 572.000 millones
de pesetas que Espafia dedico a I1+D en el afio
2001 iban a ser de nuevo para el sector militar,
técnicamente "gasto tecnologico en armamento”.
La misma situacion se volvié a repetir en 2002.

Ahora crece el concepto de innovacion. A los po-
liticos no se les llena la boca de agua, ahora se
les llena de innovacién. El desarrollo cientifico y
tecnoldgico de nuestro pais pasa ahora por [+D+l
(investigacion + desarrollo + innovacion). La inno-
vacion no es un sinénimo de mayor invencion, ni
guarda relacion con el nivel de desarrollo cientifi-
co o tecnoldgico, ni tampoco con el numero de pa-
tentes de un pais. Innovar es introducir una
novedad en un mercado y obtener con rapidez be-
neficios econdmicos muy superiores a los demas
productos competidores. Lo realmente innovador
en Espafia, seria subir 0 al menos intentar subir
el presupuesto de 1+D por encima de la media co-
munitaria. A que no es tan dificil de entender?
Por supuesto que no, otros ya lo han hecho. Un
pais pequefio como Irlanda, decidié en 2000 dar el
salto y aumentar de forma espectacular el presu-
puesto destinado a la investigacion y desarrollo
(I+D), con dos prioridades: la biotecnologia y las
tecnologias de la informacién y de la comunica-
cion. Y todo ello, a pesar que ya en 1997 Irlanda
dedicaba el 1,3% del PIB a I+D, por delante de
ltalia, Esparia, Portugal y Grecia. El objetivo irlan-
dés es alcanzar en el 2005 el 3% del PIB para la
ciencia. Espafa esta pensando ahora en acome-
ter el 2 % para el 2008. "Los cientificos, se es-
fuerzan por hace posible lo imposible; los politicos,
por hacer lo posible imposible" (Bertrand Russell,
1872-1970, fildsofo y matematico inglés)

Como podran juzgar la [+D no esta todavia re-
suelta. Hay que estar atentos, a ver si tenemos
que cambiar también el significado de la letra | co-
mo cambiamos el de la letra D, y hablar de "in-
vestigacion, defensa e ignorancia".

La ciencia desde la barrera

El tiempo corre muy rapido para todos. Ya perdimos
el tren de la secuenciacion del genoma humano,

pues Espafia no considero su participacion (¢,?). Si
nos centramos en noticias recientes (varios in-
vestigadores espafioles han rechazado liderar gru-
pos de investigacion multidisciplinares y de caracter
internacional, por la falta de recursos economicos),
vamos a tener que ver "los toros (es decir, la cien-
cia) desde la barrera (esto es, en las revistas).

¢ Para qué pedir una mayor transparencia en los
presupuestos de [+D? ; Qué se puede ganar con
decir que la inversion en Espafia es el 0,9 % del
PIB (producto interior bruto) en vez de asumir la
verdad, que la inversion es el 0,5 % del PIB? ...
iSi no pasa nadaj Es triste, pero la ciencia no es un
verdadero problema para la sociedad espafnola.
Solo estan sensibilizados los grupos de investiga-
cion, los intelectuales o los afectados por algunos
tipos de enfermedades crueles e invalidantes. La
realidad es que el ciudadano medio vive tradicio-
nalmente de espaldas a la ciencia.

El 2% del Producto Interior Bruto (PIB)
en Ciencia

Podriamos pensar sin embargo, que en esta épo-
ca de globalizacion en muchos paises se incluye
el gasto de tecnologia militar (o parte de ella) en
[+D. Pero esto no es cierto. Tenemos un nuevo y
flamante Ministerio de Ciencia y Tecnologia y en su
primer presupuesto tenia la oportunidad de au-
mentar considerablemente la inversion en |+D pa-
ra alcanzar asi la media comunitaria del 2,1 %.
iPero no lo ha hechoj

A mi personalmente, como ciudadano libre de es-
te pais, sinceramente no me gusta que gastemos
uno de cada dos, ni uno de cada tres euros de I1+D
en productos militares. Deseo y quiero mas cultu-
ra, mas educacion, mas libros y mas ciencia.

La solucion seria muy sencilla. jAumenten los pre-
supuestos de forma cuantitativaj jDen el salto, co-
mo otros paisesj Aprovechen la bonanza
econémica y den el empujén definitivo hacia el 2 %
del PIB para la ciencia , 0 mejor aun ... luchen por
alcanzar el 3 %. jPero haganlo ya, nuestra socie-
dad lo necesita y lo merece;j

Al comienzo de los afos cincuenta, la inversion
en [+D en los Estados Unidos era inferior al 1 % del
PIB. Pensaron "ahora o nunca" y en 1956 ya tenian
el 1,5 % invertido en ciencia. Desde 1960 no han
cejado hasta aplicar el 2,5 % del PIB para la cien-
cia. ¢ Y cual ha sido el resultado de esta inversion?,
convertirse en una potencia econdmica, cientifica
y tecnoldgica, en una potencia lider.

Pero, ¢ Interesa a los investigadores que se in-
vierta mas en ciencia?, o ;Quizas estén extenua-
dos los propios investigadores de soportar falsas
promesas y de la lentitud administrativa que exhi-
be gobierno tras gobierno? Si no incorporamos jo-
venes al sistema de I1+D nuestra maquinaria
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investigadora se oxidara y no habra vitamina que
la pueda revitalizar.

En dos centros de investigacion de esta ciudad
que frecuento, habia el afio pasado un manifiesto
para solicitar el 2 % del PIB para ciencia; se pedi-
an adhesiones a través de la firma y DNI. Menos
del 4 % de los investigadores y del personal de
apoyo a la investigacion firmo el documento, y du-
do que todos ellos lo leyeran. Podriamos concluir
que no existe demasiado interés en estos temas,
quizas por pensar la inmensa mayoria, que son de
solucion imposible.

Vitamina B, becarios de investiga-
cion

Este grupo de vitaminas (complejo vitaminico B),
moléculas fragiles y solubles en agua, esenciales
para metabolizar hidratos de carbono, represen-
tan la B de becarios de investigacion, en diferentes
disciplinas. Asi la folacina o acido folico sera la fi-
losofia, el pantoténico sera la paleontologia, la bio-
tina la biomedicina, la nicotinamida la nutricion, la
tiamina la tecnologia, la piridoxina el periodismo y
la cobalamina el conocimiento.

Los jovenes en general ignoran la investigacion
porque pocos son los que pueden iniciarse en ella.
Los mas afortunados tendran una beca, por cuatro
anos, para disfrutar de un proyecto de investiga-
cion que en muchos casos les convierta en doc-
tores. La mayor parte de estos becarios son
estudiantes excelentes con expedientes académi-
cos que rondan el sobresaliente global y tras ob-
tener su beca de formacion en investigacion viviran
a razon de 120.000 pesetas/mes, eso si netas pa-
ra jornadas de trabajo que muchas veces superan
las 12 h. diarias, con no pocos Domingos y
Festivos. El resto de aspirantes a beca dejara de-
finitivamente la investigacion y se dedicara a la en-
sefianza o a la colaboracién con la industria
farmaceutica, jQuien sabej. Y mientras tanto, jque-
da tanto por hacer en investigacion biomédicaj
Mientras los Estados Unidos planteaban antes del
11 de septiembre de 2001, duplicar su inversion
en ciencia y tecnologia en los proximos 10 afios
(hoy gastan el 2.9 % del PIB), nuestro pais se con-
forma con el 0.9 % del PIB, mientras la media en
la UE es del 2,1 %. Quiero recordar que al hablar
de inversion en ciencia, no solo me estoy refirien-
do a la biomedicina o biotecnologia, indudable-
mente de moda y a todas luces necesaria para
solventar tantos problemas de salud publica, in-
cluyendo la ceguera por enfermedades neurode-
generativas, sino también a las investigaciones
sociales, juridicas o en humanidades, tan olvidadas
del panorama presupuestario. jQué paradoja!, pre-
tenden potenciar las humanidades en la ensefan-
za secundaria y marginan estas investigaciones
de los programas oficiales.
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Mucha tecnologia y poca ciencia

En algo nos hemos adelantado a los Estados
Unidos. Es en la creacion del Ministerio de Ciencia
y Tecnologia, aunque sobre él lluevan en los ultimos
meses numerosos problemas, y no solo de finan-
ciacion cientifica y/o militar. Tenemos sin resolver
el problema de la tasa del espacio radioeléctrico,
las microondas y su decreto, y enfermedades co-
mo "las vacas locas", |a fiebre aftosa, la legionela,
las clementinas o las consecuencias del uranio
empobrecido.

Permitanme abrir un paréntesis, ya que deseo ex-
poner y al mismo tiempo presentar como ejemplo
de "tema sin resolver" a la retinitis pigmentosa (RP).
Hablamos de un conjunto de disfunciones retinia-
nas conocidas hace mas de 140 afios y que tie-
nen una incidencia de 1/3.500 (Phelan y Bok,
Molecular Vision, 2000) a 1/3.000 (Saleem y Walter,
Clinical Genetics, 2002). Estamos refiriéendonos a
un problema que afecta a mas de 1,5 millones en
el mundo. La complejidad genética de la familia
RP (enfermedades de Leber, Stargardt, Refsum...)
con mas de 40 genes implicados (ADRP, ARRP,
XRP, RHO, SAG, RDS, CRX...) demanda urgen-
temente un mayor respeto y el esfuerzo en |+D pa-
ra resolver esta enfermedad, mejorar el diagnostico
y poder avanzar de una forma efectiva en su tra-
tamiento. Sin embargo en nuestro pais es paupé-
rrima la contribucién para estos estudios. He estado
consultando datos y he comprobado que la inves-
tigacion sobre retinitis pigmentosa ha originado
desde los afnos setenta mas de 4.500 referencias
cientificas en la literatura internacional. Sin des-
merecer a los grupos de investigacion en retinitis
pigmentosa espanoles, que con gran esfuerzo han
publicado sus resultados en revistas de gran pres-
tigio como Journal Medical Genetics, 6 Human
Mutation, la contribucién cientifica de nuestro pa-
is sobre esta enfermedad no sobrepasa el 0,7 %.
Y no es falta de voluntad investigadora o de inte-
rés biomédico, ya que tenemos varios grupos de
prestigio trabajando en RP, es necesario e im-
prescindible el apoyo econdmico. Sin €l seguire-
mos fuera de toda posibilidad de avanzar en la
lucha contra la ceguera.

Bien, como decia al principio de este parrafo, la
Asociacién Americana para el Avance de la Ciencia
ha solicitado a su gobierno recientemente, la cre-
acion del ministerio de Ciencia y Tecnologia. Su
fin es asegurarse (y son palabras de su presiden-
cia), "que el continuo flujo de inmigrantes cientifi-
cos con talento no cese en los proximos 20 afios".
jAtencionj, el 50 % de los doctores que se forman
en los Estados Unidos son extranjeros. jQué cla-
ro lo tienen!. No en vano, en 1970 producian el 17
% de la ciencia mundial y hoy sobrepasan el 34
%. En biotecnologia, las 10 mejores empresas del
mundo son estadounidenses.
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Un proverbio chino dice: "Hay tres cosas que nun-
ca vuelven atras: la palabra pronunciada, la flecha
lanzada y la oportunidad perdida".

La situacion de la ciencia en Espafia no tiene 16gica,
quizas sea el clima, el sol, el ambiente, la alimen-
tacion, el "buen vivir" el que nos induce a viajar en
el furgon de cola. No existe una politica cientifica
clara, adecuada, moderna y competitiva. Me niego
a pensar que jTenemos la ciencia que nos mere-
Cemos;

En los afios 80 se decia en el ambiente universi-
tario, que toda enzima era una proteina y que to-
do profesor universitario era un investigador. Hoy
en 2003, ni todo lo que tiene actividad enzimatica
es una proteina [incluso pueden "infectarnos" (prio-
nes)], ni todos los investigadores son profesores...
pero esta es otra historia (endogamia, prolifera-
cion de universidades, LRU y su reforma, la LOU...).
Queda claro que los paises mas desarrollados,
economica y socialmente, son los que mas invier-
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ten en promocion de la ciencia, pues saben que
problemas que afectan a la poblacion; la salud y
el medio ambiente, pasan también por una solu-
cion cientifica. Y aqui incluimos los problemas of-
talmoldgicos.

El tiempo quita y da razones, pero en estos ulti-
mos afos no hay duda que en Espafia ha predo-
minado: jQué investiguen ellos, que nosotros
compramos!.

Dr. Manuel Portolés Sanz

Investigador del Departamento de Biologia y Patologia
Celular, Centro de Investigacién del Hospital Universitario
LA FE, Valencia

Colaborador Cientifico del rotativo "LEVANTE E| Mercantil
Valenciano"

Vicepresidente de la Real Sociedad Econémica de amigos
del pais de Valencia

Este documento no puede resumirse, ni publicarse en parte, sin la autorizacién expresa del autor.

I JORNADAS NACIONALES DE

ACTUALIZACION EN INVESTIGACION
OFTALMOLOGICA

A través del tiempo que llevamos en investigacion
oftalmoldgica hemos podido comprobar, y no pocas
veces sufrir, la desunién que existe entre los gru-
pos investigadores no solo en materias "diferentes"
a la nuestra con las que tenemos muchos puntos
en comun (como la neurologia, medicina interna,
pediatria, biologia, genética, oncologia, etc), sino
también dentro de la propia Oftalmologia Espariola.
Ha sido nuestra intencion el poder reunir a los gru-
pos mas significativos que trabajan en el seno de
la Sociedad Espariola de Oftalmologia, para que
presenten sus trabajos mas representativos y al
mismo tiempo conocer las lineas de investigacion
relacionadas con la oftalmologia que llevan a ca-
bo otros cientificos.

Para ello organizamos las | Jornadas Nacionales de
Actualizacion en Investigacion Oftalmoldgica, los
dias 22 y 23 de Noviembre de 2002, pretendiendo
que a partir de esta edicidn los responsables de
los grupos investigadores organicen con caracter
bienal el mismo tipo de reunién en sus ciudades
respectivas. Esto garantiza la puesta al dia de los
grupos y la informacién de primera mano para to-
dos los interesados. El éxito de estas Jornadas so-
brepaso las expectativas de los organizadores, ya
que tanto ponentes como asistentes (entre los que
se encontraban oftalmologos, bidlogos, farmacéu-

ticos, dpticos, médicos de otras especialidades y es-
tudiantes) respondieron a la convocatoria de for-
ma excepcional.

El acto inaugural estuvo presidido por la Dra. Maria
Rosa Roca, Directora General para la Prestacion
Asistencial de la Conselleria de Sanidad, que os-
tentaba la representacion del Conseller. Co-presi-
dieron la mesa el Prof. Santiago Grisolia, el Director
del Hospital Dr. Peset Dr. Eugenio Tejerina, el
Decano de la Facultad de Medicina Dr. Jesus
Morcillo y la Secretaria de la EVES Dra. Paz Arviza.

Los ponentes representaban a sus grupos de in-
vestigacion destacando en la jornada del Viernes
los Prof. Manuel Vidal y Mari Paz Villegas del la-
boratorio de Oftalmologia Experimental de Murcia
(Mecanismos de muerte y supervivencia de las cé-
lulas ganglionares de la retina), el Prof. Jose Luis
Menezo de Valencia (el ayer, hoy y mafiana del
transplante de la retina), el Prof. Jorge Alié de
Alicante (Cambios mitéticos en células del epite-
lio pigmentario inducidos por la fotocoagulacion), la
Prof. Kerstin Stromland, de oftalmologia pediatrica
de Goteborg, Sweden y la Dra. M Dolores Pinazo-
Duran de la Unidad de Investigacion Oftalmolégica
"Santiago Grisolia" de Valencia (identificacion de pe-
riodos de riesgo para las malformaciones ocula-
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res), el Prof. Jose Manuel Ramirez de Madrid del
Instituto de Investigaciones Oftalmoldgicas "Ramon
Castroviejo" de Madrid (mecanismos celulares en
la DMAE), la Dra. Paloma Pérez bidlogo celular
del C.S.1.C. en Valencia (alteraciones retinianas
por sobre-expresion del receptor de glucocorticoi-
des en el raton), la Prof. Maria Morales epide-
midlogo del Hospital Dr. Peset de Valencia (disefio
de trabajos clinico-experimentales y su importan-
cia en investigacion oftalmologica).

La jornada del Sabado comenzé con la presenta-
cion del Prof. Jose Carlos Pastor y la Prof. Yolanda
Diebold del IOBA de Valladolid (bases celulares y
moleculares del ojo seco), el Prof. Emiliano
Hernandez-Galilea de la Universidad de Sala-
manca (tratamientos alternativos a la opacificacion
de la capsula posterior del cristalino), la Dra. Pilar
Marco y el Grupo Multicéntrico para el estudio de
las retinopatias vasculares, de Valencia (marca-
dores emergentes de la progresion de las vitreo-re-
tinopatias), la Prof. Elena Vecino de Biologia Celular
de la Universidad del Pais Vasco (mecanismos de
neuroproteccion de las células ganglionares en el
glaucoma), el Prof. Alberto Mufioz Terol, profesor
de investigacion del CSIC en Madrid y miembro
del Alto Consejo Consultivo de la Generalitat
Valenciana (mecanismos reguladores de la ex-
presion génica en el SNC y su aplicacion al estu-
dio de las enfermedades neurodegenerativas), el
Prof. Peter Cook y el Dr. Francisco J. Iborra de
Biologia Celular de la Universidad de Oxford, Reino
Unido (nuevas interpretaciones al mecanismo de
transcripcion de la informacién genética), la Dra.
Cristina Peris de Valencia (transplante de mem-
brana amnidtica y perspectivas de tratamiento en
patologia corneal) y finalmente del Dr. Juan C.
Pinto de Castellon (tratamiento antiglaucomatoso
y métodos de diagnostico complementario en glau-
coma).

A continuacion se desarrollé una mesa redonda
sobre el estado de la investigacion oftalmologica en
Esparia en la que tomaron parte el Prof. Carlos
Belmonte del Instituto de Neurociencias de Alicante
y miembro del Alto Consejo Consultivo de la
Generalitat Valenciana, el Prof. Manuel Vidal de
Murcia, el Prof. Julian Garcia Sanchez de Madrid,
el Prof. Jose M. Ramirez de Madrid, y la Dra. M.
Dolores Pinazo de Valencia.

El Prof. Julian Garcia Sanchez, Catedratico de of-
talmologia de la Universidad Complutense de
Madrid y Director del Instituto de Investigaciones
Oftalmoldgicas "Ramoén Castroviejo" de Madrid, fi-
nalizo la sesidn con la Conferencia Magistral que
verso sobre la circulacion ocular y su relacion con
la lesion glaucomatosa.

Las Jornadas fueron clausuradas por la Dra.
Pinazo-Duran que destaco el nivel de los investi-
gadores participantes, agradecio a los asistentes
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su presencia y emplazé a una proxima edicion de
las mismas, cuya organizacion estara a cargo de
otro grupo investigador.

Por nuestra parte, estamos satisfechos de la or-
ganizacién de este evento, que nos ha permitido
conocer de forma directa las principales lineas de
investigacion oftalmologica en Esparia y tomar con-
tacto con investigadores basicos con indiscutibles
nexos de unidn con la oftalmologia, cuya aportacion
es decisiva para el progreso de la oftalmologia y las
ciencias de la vision en Espania.

Prof. José Gonzalez Tomas
Jefe del Departamento de Oftalmologia
del Hospital Universitario Dr. Peset, Valencia

Comité Organizador:

Presidente: Prof. José Gonzalez Tomas
Presidente Honorario: Prof. Santiago
Grisolia

Director: Dra. M. Dolores Pinazo-Duran
Vocales: Dr. Manuel Portolés, Dr. Vicente
Vila, Dr. Felipe Gdémez-Villaescusa, Dra.
Amparo Lanuza, Dr. José Belmonte, Dra. M.
Angeles Moreno

Secretarios: Dr. Enrique Sevilla-Romero, Dr.
Enrique Lépez-Sanchez

Sede:

Saléon de actos de la Escuela Valenciana de
Estudios Sanitarios (EVES)
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"DISTROFIAS RETINIANAS, PRESENTE Y
FUTURO".

Conferencia Magistral en la Fundacién Valenciana de Estudios Avanzados,
organizada por la Asociacion de Afectados por Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad Valenciana

El pasado 6 de Marzo y or-
ganizada por la Asociacion
de Afectados por Retinosis
Pigmentaria de la
Comunidad Valenciana con
la colaboracion de la
Fundacion Valenciana de
Estudios Avanzados (FVEA)
cuyo presidente de Honor es
S.M. El Rey Juan Carlos | y
mediante convocatoria de D.
Francisco Murcia y el
Profesor Santiago Grisolia,
(Presidente y Secretario de
la FVEA, respectivamente),
asistimos a la conferencia
que impartio la Dra. Carmen
Ayuso, Coordinadora
Nacional del equipo multi-
céntrico para el estudio de
Distrofias Retinianas y jefe
del departamento de genéti-
ca de la Fundacion Gimenez Diaz de Madrid.

':'::';5‘{.\

La conferencia tuvo lugar el Jueves 6 de Marzo de
2003 a las 17:30 h en la sede de la FVEA en
Valencia, con el titulo "Distrofias Retinianas:
Presente y Futuro", siendo presentada la Dra.
Ayuso por el Presidente de la Asociacion de afec-
tados por Retinosis Pigmentaria de la Comunidad
Valenciana D. Joaquin Selva Roca de Togores y
el Secretario de la FVEA el Prof. Guillermo Saez
Tormo.

Tras esta introduccion, la Dra. Ayuso disert so-
bre las Distrofias Retinianas. Record6 a los asis-
tentes que llenaban la sala (y entre los que se
encontraban oftalmoélogos, genetistas, neurofisio-
logos, investigadores, miembros del patronato de
la FVEA, con su Director al frente, y una impor-
tante representacion de afectados de retinosis),
que hasta el aflo 1990 no se conocia en todo el
mundo ningun gen ligado a las Distrofias
Retinianas. En 1991 se cred en Espana el Grupo
Multicéntrico de Estudio sobre Distrofias de Retina
que ha pasado a constituirse, mediante el patroci-
nio del Instituto de Salud Carlos Il y el Fondo de
Investigaciones Sanitarias del Ministerio de
Sanidad, en la Red Espafola de Investigadores
en Distrofias de la Retina (EsRetNet), con seis no-

dos perfectamente definidos y distribuidos por to-
da la geografia, e integrados y coordinados por la
Dra. Ayuso. La doctora destaco que hasta Abril del
afio 2002 se han registrado y estudiado 1242 fa-
milias de afectos de Retinosis Pigmentaria (196
sindrémicos y 1046 no sindrémicos) en Espana.
Ademas, desde el afio 1993 al 2002 se ha traba-
jado intensamente y de forma particular en una fa-
milia afectada de retinosis, cuyos miembros han
colaborado de forma excepcional, hasta que se ha
podido identificar el defecto genético que poseian
y que estaba en relacion con la sintesis de la gua-
nina (una de las 4 bases que forman el acido des-
oxirribonucleico: ADN). La Dra. Ayuso también se
refiri6 al tema de las Distrofias Maculares (es una
forma que ademas del defecto retiniano cursa con
ataxia cerebelosa, y de la que la EsRetNet ha es-
tudiado 150 familias, en las que se ha identificado
el defecto genético en el 33% de los casos), la
Amaurosis Congénita de Leber [atrofia del nervio
optico y ceguera en relacién con mutaciones del
gen CRB1 (RP12)], el gen RDS/periferina [que se
expresa en conos y bastones y que es el causan-
te de muchas distrofias maculares dominantes
(aunque relativamente de pocas retinosis pigmen-
tosas)]. También destaco que entre otros genes
implicados y defectos genéticos identificados y en
fase de estudio estaban el PDEB, ABCR, USH2A,
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6qRP25, 2qPR26, con un
largo etcétera, presentan-
do su trabajo con la ayu-
da, entre otras, de
imagenes de utilizacion de
sondas genéticas y técni-
cas de hibridacion "in si-
tu" y ensayos de
"Northern blot", trabajos
avalados con importantes
publicaciones nacionales
e internacionales.

Tras exponer estos datos,
habl6 de las nuevas ten-
dencias que permiten
identificar alteraciones ge-
néticas mediante una
combinacion de la bioqui-
mica, biologia molecular
y la microtecnologia com-
puterizada (microchips) y
que se denomina: DNA
chip microarray. La apli-
cacion de esta tecnologia
y la ayuda de otras similares permitira optimizar
los estudios en Distrofias Retinianas y otras en-
fermedades relacionadas.

Enfatizé también la necesidad de establecer pro-
tocolos de actuacién en Retinosis Pigmentaria, ba-
sados en el diagndstico oftalmolégico mediado por
la exploracion oftalmoldgica estandar y la anam-
nesis pormenorizada, y el estudio genético (cario-
tipo, estudio molecular, consejo genético, etc).

Enfocada la ultima parte de la conferencia hacia
las perspectivas de futuro en Distrofias Retinianas,
se enumeraron como esenciales 1) el desarrollo
de la investigacion aplicada (busqueda de nuevos
loci y genes y la optimizacion del diagnostico ge-
nético) y 2) las lineas de investigacion basica (cé-
lulas madre, factores de crecimiento
anti-apoptdticos, terapia génica).

Tras finalizar su disertacion, la Dra. Ayuso con-
testé amablemente todas las preguntas que le re-
alizaron los asistentes, principalmente las de sus
colaboradores presentes en la sala la Dra.
Concepcidn Vilela, el Dr. Jose Maria Millan, la Dra.
Rosabel Bosch y de forma especial con el carifio
que la caracteriza respondio a las que le plantea-
ron los afectados de retinosis.

La sesion fue clausurada por la Dra. Maria Rosa
Roca, Directora General de Prestacion Asistencial
de la Conselleria de Sanidad de la Generalitat
Valenciana, que hizo especial referencia al
Honorable Conseller de Sanidad D. Serafin
Castellano y el interés de la Conselleria por favo-
recer el diagndstico precoz de las enfermedades
neurodegenerativas y la investigacion basica en
biomedicina, asi como mejorar la asistencia sani-
taria de los pacientes afectos. La Dra. Roca felici-
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t6 ala Dra. Ayuso por su disertacion y la animo a
seguir en la linea de investigacion que desarrolla.

Dra. M® DOLORES PINAZO

Oftalmdlogo

Director Unidad Investigacion Oftalmoldgica "Santiago
Grisolia"

Hospital Universitario Dr. Peset de Valencia

Directora Cientifica de la Revista Vision.
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REGULACION HORMONAL DE LA NEU-

RO-RETINOGENESIS

Todas las células, tejidos, 6rganos y sistemas de-
ben estar perfectamente organizados durante el
desarrollo del organismo. La morfogénesis ocular
esta regulada por genes, que deben expresarse
en la retina en el momento adecuado. Muchos de
los mecanimos de activacion o inhibicion génica
que ocurren a lo largo del desarrollo permanecen
sin esclarecer, lo mismo que muchos mecanismos
patogénicos implicados en ciertas enfermedades
neurodegenerativas, entre éstas las que afectan
al sistema visual y que irremediablemente (al me-
nos hasta nuestros dias), son causa de ceguera.

Las hormonas tiroideas (HT) 3,5,3"-T-triyodotrio-
nina o T3) y la prohormona 3,5,3°,5,-I-tetrayodoti-
ronina, tiroxina o T4 estan producidas por la
glandula tiroides (regién anterior del cuello) y re-
gulan el desarrollo, el crecimiento, la fisiologia y el
metabolismo en el hombre y todos los vertebra-
dos. Las HT son esenciales para el correcto des-
arrollo del organismo y en particular para la
maduracion del sistema nervioso central (SNC).

En humanos, las deficiencias (hipotiroidismo) o ex-
cesos (hipertiroidismo) de hormonas tiroideas cau-
san un conjunto de manifestaciones clinicas y
subclinicas, incluyendo alteraciones metabdlicas,
sintomas psiquiatricos y neuroldgicos que pueden
remitir si se detectan y tratan precozmente. Por el
contrario, durante el desarrollo del feto o neonato
una deficiencia prolongada de esta hormona pue-
de provocar dafios irreversibles, siendo la conse-
cuencia mas extrema las malformaciones
congeénitas y las lesiones neuroldgicas, entre ellas
el retraso mental y dafio neurosensorial (principal-
mente sordera y ceguera). La intensidad del dafio
celular depende fundamentalmente del momento
exacto del desarrollo en el que se produzca la de-
ficiencia hormonal y de la duracién de dicha defi-
ciencia. En los ultimos afos varios estudios han
analizado la funcién que desempefa la HT en el
SNC y mas recientemente hay una tendencia es-
pecifcia por estudiar las posibles funciones duran-
te el desarrollo.

Por otra parte, se han publicado diversas anoma-
lias oftalmologicas relacionadas con la deficiencia
de HT durante el desarrollo, como el retraso en la
apertura palpebral espontanea (Adams y cols.,
1989), insuficiencia de osificacion a nivel orbitario
(Hayek y col., 1973) y aun mas importante las al-
teraciones en el desarrollo del nervio 6ptico
(Mastaglia y cols.,1978; Stein y cols., 1991; Leung
y cols,. 1992). No hay estudios clinicos y epide-

miologicos acerca de anomalias de la retina.

Fue leyendo estos articulos cuando cai en la cuen-
ta que existian muchas lagunas en el conocimien-
to de la/las competencias que la hormona exhibe
tiene durante el desarrollo de la retina y la posible
aplicacion de las mismas a las enfermedades of-
talmoldgicas.

Objetivos del trabajo

Colaborando como investigador en biologia celular
de la Facultad de Ciencias de la Universidad de
Valencia, contacté con el Departamento de Biologia
Celular del Hospital Universitario La Fe donde exis-
tia una linea de investigacion basica en oftalmolo-
gia centralizada en el Hospital Universitario Doctor
Peset, interesandome de forma particular por una
Tesis Doctoral que se realizaba en un modelo ex-
perimental en la rata sobre malformaciones con-
génitas oculares titulada "Desarrollo Craneofacial
y Ocular en el hipotiroidismo congénito y neona-
tal" (Gamborino y cols., 1998; Gamborino, 2000).
Hace cinco afos tuve mi primer contacto con el
mundo de la retina y decidi organizar mi trabajo de
tesis doctoral alrededor del desarrollo de la mis-
ma. Desde entonces me propuse varias hipotesis
de trabajo para intentar vislumbrar porqué muchas
enfermedades oftalmoldgicas de tipo degenerati-
vo no tienen todavia una base cientifica bien es-
tablecida y mas aun, porque no se puede detener
su evolucion y evitar la ceguera en este tipo de
procesos.

Por ello estableci de acuerdo con la Dra. Pinazo-
Duran (Oftalmdlogo e Investigador del Hospital
Universitario Dr. Peset de Valencia) y el Prof. Mufioz
(Investigador del Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas de Madrid) un programa
para realizar un Proyecto de Tesis Doctoral en in-
vestigacion oftalmolégica con los siguientes obje-
tivos:

1) Estudiar las caracteristicas morfologicas de la
retina durante el desarrollo pre- y postnatal.

2) Estudiar el efecto que ejerce la hormona tiroi-
dea sobre el desarrollo de la retina. Valorar el im-
pacto de la disminucién de los niveles circulantes
y tisulares de hormona sobre el desarrollo de los fo-
torreceptores.

3) Estudiar la expresion de proteinas implicadas
en la neuro-retinogénesis y su aplicacion al estudio
de las distrofias retinianas.
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Breve recuerdo del desarrollo de la
retina

La retina deriva de dos hojas embrionarias, el
ectodermo (neural y superficial) y el mesodermo. El
ectodermo que proviene de la cresta neural va a ori-
ginar: la retina, el nervio optico y el musculo liso
del iris. Por su parte, el ectodermo superficial da-
ra lugar a la cornea, el epitelio conjuntival, el cris-
talino, glandula lagrimal y glandulas del tarso. El
mesodermo formara la cornea, esclera, coroides,
iris, musculatura ciliar y una parte del vitreo.

Durante la embriogénesis, el cerebro en formacion
emite una prolongacién redondeada (vesicula 6p-
tica) que alcanzara la superficie del embrion, per-
maneciendo unida al cerebro por un pediculo o
tentaculo (que sera el futuro nervio déptico y la via
Optica). La vesicula se deforma al contactar con la
superficie del embrién (futura piel de los parpa-
dos), invaginandose, formando una copa cuyo re-
borde contactara con la cara interna palpebral y
en el extremo opuesto, el pediculo (nervio optico)
se dirigira hacia el interior del craneo. La copa 6p-
tica sufrira una serie de transformaciones que ha-
ran que su capa mas externa, el epitelio
pigmentario, se organice en una monocapa y que
la zona mas interna de lugar al resto de retina. En
el proceso de maduracion de la retina ésta se va di-
ferenciando lentamente en las 10 capas retinianas
definitivas: capa del epitelio pigmentario, mem-
brana limitante externa, la capa de fotorrecepto-
res (el segmento externo e interno y capa nuclear
externa), la plexiforme externa, la nuclear interna,
la plexiforme interna, células ganglionares y fibras
del nervio optico y finalmente en contacto con la
superficie vitrea la membrana limitante interna.
La retina es esencialmente una porcién del cerebro
que se proyecta hacia las estructuras superficia-
les del organismo con el fin de recibir los rayos lu-
minosos que provienen del mundo exterior,
convertirlos en un estimulo nervioso que en el cor-
tex cerebral integrara y elaborara la informacion
visual. Durante su diferenciacion, y maduracion la
retina sufre una serie de procesos:

* La diferenciacion en superficie de las dos hojas
retinianas desde el polo posterior hacia la periferia,
lo que significa que los bordes anteriores de la co-
pa optica son siempre menos maduros que el po-
lo posterior.

* La diferenciacion en espesor de la hoja inter-
na se realiza siempre desde las capas mas inter-
nas hacia las zonas mas externas, lo que significa
que las células ganglionares se diferencian antes
que los conos y los bastones.

* La velocidad de crecimiento de la hoja interna
es siempre mas rapida que la de la externa, pero
esto solo es observable a nivel de la periferia reti-
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niana. (La velocidad de crecimiento y la velocidad
de diferenciacion de las hojas retinianas no son
necesariamente sincronicas, y esto es un punto
fundamental a la hora de plantear un trabajo so-
bre neuro-retinogénesis).

Material y métodos

En este estudio se han utilizado ratas juveniles
Wistar (200 g de peso corporal) que se obtuvieron
del Instituto de Investigaciones Biomédicas del
CSIC en Madrid, en el laboratorio del Prof. Mufioz
(Mufioz y colsl., 1993). Se manipularon conforme
a la normativa de la EC (Nov 24,1986; 86/609/EC).

Los grupos experimentales fueron: 1) un grupo
control de ratas sin ningun tratamiento (GC), 2) un
grupo al que se le indujeron niveles bajos de hor-
mona tiroidea (GH), y 3) un grupo tratado para dis-
minuirle la hormona (como el anterior), pero al que
se le administré posteriormente una dosis extra de
hormona tiroidea (GSH). La induccion de niveles
bajos de HT se obtuvo mediante interferencia di-
recta con la funcion del tiroides (que no la supre-
sion total de la misma). Se lograron bajos niveles
de hormona tiroidea en sangre circulante y tam-
bién en los tejidos, mediante la administracion de
una solucion que contenia un producto anti-tiroi-
deo de sintesis, el 0.02% 2-mercapto-1-metil-imi-
dazol (MMI) y 1% de KCLO4. El antitiroideo se
introdujo diariamente en el agua de bebida de las
ratas gestantes desde el dia 9 gestacional (E) has-
ta el dia de su sacrificio. El suplemento de HT fue
administrado a un grupo de ratas con bajos nive-
les de hormona mediante la inyeccion intraperito-
meal de la hormona T4 (1.8 mg/100 g de peso
corporal desde P5 y P20) durante 5 dias antes de
su sacrificio. Un grupo de animales no tratados
(grupo control o comparativo; GC) fue mantenido
en paralelo a los dos grupos experimentales. Los
globos oculares de las crias de rata se obtuvieron
el dia 21 del desarrollo intrauterino y los dias 5, 10
y 25 tras nacer las crias. Los globos oculares fue-
ron enucleados, pesados en balanza, examinados
en fresco para medir el tamafio de los mismos y
procesados para el estudio de la retina mediante
microscopia optica (MO) y microscopia electrénica
de transmision (MTE). Los diferentes fenotipos ce-
lulares de la retina fueron determinados mediante
el estudio morfolégico de las diferentes capas. Para
cada dia de experimentacién se utilizaron series
de 4-6 fotografias digitalizadas obtenidas de sec-
ciones retroecuatoriales de semifinos y secciones
ultrafinas observadas a MTE. Las fotografias se
sometieron a analisis de imagenes. Otros globos
oculares fueron procesados para técnicas de wes-
tern blot. Para esta técnica trituramos las retinas
completas en una solucion especifica y cuantifi-
camos su concentracion proteica. Se utilizaron ge-
les de 4-12% de bisacrilamida para separar la
proteina correspondiente segun su peso molecu-
lar y a continuacion se realizo la transferencia en
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membrana de nitrocelulosa. Por ultimo se afnadio
un anticuerpo frente a una proteina especifica y se
realizo la immunodetencién de la misma, con lo
que pudimos estudiar la expresion de cada protei-
na en el tejido retiniano a través del desarrollo.

Resultados, Discusion y Conclusiones

A lo largo de estos cinco afios hemos obtenido mu-
chos resultados, fruto del elevado numero de ex-
perimentos que hemos tenido que realizar. Unos
son, en mi opinidn, valorables, otros discutibles y
otros carecen de interés y se perderan sin remi-
sion. No obstante, todos fueron planeados segun
nuestras hipotesis de trabajo y siguiendo un es-
tricto criterio cientifico.

Segun se muestra en la tabla 1 los animales con
bajos niveles de hormona tiroidea muestran una
disminucion significativa tanto del peso del globo
ocular como del desarrollo del tamafio ocular res-
pecto al grupo no tratado (control). Sin embargo, las
ratas que fueron suplementadas con hormona ti-
roidea, mostraron una cierta recuperacion en los
parametros anteriormente descritos. Parece que
la ausencia de niveles adecuados de la hormona
tiroidea es la causa de que los animales no se des-
arrollen correctamente, mostrando un retraso en
su crecimiento, que se manifiesta también en los
0jos.
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fue suplementado con la hormona tiroidea, mos-
traron valores semejantes en cuanto al numero de
celulas, destacando la similitud entre ambos grupos
respecto a la capa de fotorreceptores. De acuerdo
con estos resultados que se repitieron constante-
mente a lo largo de todo el estudio, parece que
existe un periodo critico de la formacién de la re-
tina en el cual es "esencial tener hormona en la
sangre circulante y en los tejidos que estan des-
arrollandose", en suficiente cantidad y este perio-
do debe coincidir con el periodo critico de desarrollo
de los fotorreceptores (que es precisamente cuan-
do éstos pueden ser mas vulnerables a las altera-
ciones externas o internas). Es por ello, que la
administracion de la hormona tiroidea en un pe-
riodo adecuado del desarrollo llega a recuperar en
parte el retraso producido por la ausencia de la
hormona.

Mediante el analisis morfologico de los cortes his-
tologicos de la retina de rata a microscopia optica
se observo que en la segunda semana del des-
arrollo postnatal las capas mas externas corres-
pondientes a los segmentos externo e interno de
fotoreceptores estan claramente definidas, al igual
que la capa de nucleos de los fotoreceptores (Fig.
1). En cambio, el grupo no tratado y el grupo su-
plementado con la hormona mostraba un menor
espesor en todas las capas y un menor desarrollo
de sus fotorreceptores, resaltando la importancia de

E21 P5 P10 P25
Ant-Post
Pes (mg) Ejes Peso (mg) é?:;z:smt) Peso (mg) é?:;g:ﬁ:) Peso (mg) é?:;?r:;:)
(mmo)
CG 12,7+ 1,3 2,4+0,051]30,1+4,1 3,5+0,1 72,1+ 6,2** 4,7+0,2 72,1+6,2 5,7+0,1**
GH | 81+0,9* | 20+08 |[19,3+3,6* |2,3+0,12** | 60,1+5,8 3,1+0,1%* | | 60,1+ 5,8** | 4,7+0,1
GSH |- - : - 70,8 + 6,4 4,5+0,1 70,8 +6,4 5,6+0,1

Tabla 1. EFECTO DE LA DEFICIENCIA DE HORMONA TIROIDEA EN EL DESARROLLO DEL GLOBO OCU-
LAR. Los valores estan expresados como media + desviacion estandar de 8-10 ratas elegidas al azar entre los
grupos de experimentacion. Los intervalos de confianza fueron establecidos al 95%: * p<0.01y ** p<0,001.

En la tabla 2 se muestra el numero absoluto de
celulas en las diferentes capas retinianas [Capa
de nucleos de los fotorreceptores, Capa nuclear
interna de las células bipolares, horizontales, ama-
crinas y glia de Miller y en la Capa de células
Ganglionares]. En la etapa postnatal del desarro-
llo de la rata (dia 10) se observan mayor numero de
celulas en todas las capas retinianas de los ani-
males no tratados, pero esto no ocurrio en el gru-
po que tenia niveles bajos de la hormona tiroidea.

En cambio, el dia 25 del desarrollo postnatal el
grupo no tratado (de ratas controles) y el grupo al
que primero se rebajo el nivel de hormona y luego

P10 P25

Numero Células
por area de la seccion

Numero Células
por area de la seccion

GC 7,65+0,42 11,85+ 0,74
GH 5,74 +0,42 6,73 + 0,57
GSH 5,53 +0.49 9,64 + 0,98

Tabla 2 EFECTO DE LA DEFICIENCIA DE HORMONA
TIROIDEA EN EL NUMERO DE CELULAS DE LA RETINA.
Los valores estan expresados como media + desviacion estan-
dar de 8-10 ratas elegidas al azar entre los diferentes grupos de
experimentacion. Los intervalos de confianza fueron estableci-
dos al 95%: * p<0.01y ** p<0,001.

poseer unos niveles adecuados de hormona tiroi-
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dea durante el desarrollo de la retina. Ademas, es-
tudiando la retina a microscopia electronica se ob-
servo que la formacién de los discos de los
fotorreceptores estaba retrasada en estos anima-
les con bajos niveles de hormona, respecto a los no
tratados, datos ya publicados (Gamborino y cols.,
2001; Sevilla-Romero y cols., 2002).

Mas adelante, en las fases en las que la retina
muestra caracteristicas de madurez (similares a la
retina adulta) se puede apreciar la estratificacion de
todas sus capas, tanto en el GC como en el GSH
(ver lafigura 1). En cambio, en el grupo de ratas tra-
tadas para obtener bajos niveles de hormona, las
capas retinianas presentaban un menor espesor
y el desarrollo de la retina estaba retrasado res-
pecto a las ratas no tratadas. Y fijjandonos con-
cretamente en los fotorreceptores observamos que
las diferencias fueron mas llamativas cuando faltaba
hormona, que cuando las ratas poseian hormona
tiroidea suficiente durante todo su desarrollo. Esto
nos confirméd nuestra hipétesis inicial que la hor-
mona tiroidea realiza una funcién esencial duran-
te el desarrollo de los fotorreceptores. ¢ Pero cual
seria esta funcién y a qué niveles intervendria?
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Para demostrar a qué nivel podia estar actuando
la hormona tiroidea realizamos unos experimen-
tos para identificar y cuantificar proteinas. Elegimos
varias proteinas implicadas en el desarrollo del
SNC.

Analizamos entre ellas, la expresion de una pro-
teina derivada de las prostaglandinas (prosta-
glandina D2 sintasa 6 PGD2) que se expresa en la
retina y que se ha asociado al transporte de subs-
tancias liposolubles desde el epitelio pigmentario
hasta el segmento externo de los fotorreceptores
y que resultaria imprescindible para el funciona-
miento del ciclo visual. Por tanto, su importancia
en nuestro estudio deriva de estas caracteristicas.
Realizamos unos experimentos basados en la
cuantificacién de la expresion de la proteina en el
tejido retiniano y los resultados revelaron que los
animales sin tratar tenian una mayor expresion en
todos los estadios estudiados frente a los anima-
les que poseian niveles bajos de hormona, sien-
do estas diferencias estadisticamente muy
significativas en todas las etapas del desarrollo y
mas evidente en los periodos en que la retina es-
ta ya madura (como se expone en la figura 2).

Grupo Control

(niveles normales de HT)

) CG
N

Grupo Tratado
Niveles bajos de HT)

Grupo Suplementado
(niveles bajos y tratado con HT)

SEF | ratis

NE |

NI

Px.I

CGJ"

Figura 1 Micrografia (microscopio optico) de las secciones transversales de retina de rata en el dia 25 de su desarrollo postnatal. Tincién con
azul de toluidina. EP=0Epitelio pigmentario, SE= Segmento externo de fotorreceptores, SI = Segmento interno de fotoreceptores, NE= Capa
nuclear externa, Px= Membrana plexiforme externa, NI = Capa nuclea interna, Px = Membrana plexiforme interna, GC = Capa de células
Ganglionares y fibras del nervio optico. El grupo de ratas con bajos niveles de hormona tiroidea (GH) presenta retraso en la diferenciacion de
las capas retinianas en comparacion con el grupo con niveles normales de hormona. El grupo al que se administré la dosis extra de hormona
presenta mayor semejanza con los controles, demostrando la recuperacion inducida por la hormona frente a las alteraciones del grupo tratado.



Mundo cientifico VISION

E2IC E21H PSC  PSH P25C  P2SH
26 kD— _ -
.- - QGO
Ensayo WB, para la PGD2S:

Ratas Controles frente a ratas tratadas de bajo nivel de hormona

Figura 2. WESTERN BLOT para anlisis de la expresion de la PGD2S.
Las bandas negras sefialan la proteina ensayada. En todos los dias de experi-
mentacion se observa una mayor expresion de la proteina PGD2S en el grupo
no tratado que en el grupo con niveles bajos de hormona tiroidea durante su
desarrollo. Los grados de significacion entre los diferentes grupos correspon-
den: * p<0.01, ** p<0,001.

Tras realizar todos estos experimentos y los que
no he podido incluir aqui por cuestion de espacio,
podemos concluir que la hormona tiroidea des-
empefia una funcion muy particular en el desarro-
llo de la retina, y de forma especial en la
maduracion de los fotorreceptores.

Intentando comprender su mecanismo de accion
pensamos que la HT, actuando a nivel transcrip-
cional, puede regular la expresion de genes impli-
cados en el desarrollo de la retina. Variaciones en
la disponibilidad de la hormona pueden estar im-
plicados en las anomalias de los fotorreceptores
y epitelio pigmentario cercanas a las alteraciones
observadas en las distrofias retinianas.

El trabajo es mi proyecto de Tesis Doctoral, ya ca-
si concluida (Sevilla-Romero E, 2003). Sin em-
bargo han quedado preguntas sin responder en el
camino, que nos han llevado a plantear nuevas hi-
pétesis con el fin de centrarnos en el estudio de
los factores moleculares relacionados con la hor-
mona tiroidea y que puedan explicar esas anoma-
lias que hemos visto durante el desarrollo de los
fotorreceptores en ausencia de la propia hormo-
na. Estos estudios y otros similares pueden con-
tribuir a vislumbrar los mecanismos basicos que
median en las distrofias retinianas.

Estudio publicado en el 6rgano de la Academia
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Americana de Oftalmologia (AAQO) en el mes de
Febrero. Los autores pertenecen al Departamento
de Oftalmologia y ciencias Visuales de la Facultad
de Medicina de San Luis (Missouri, Estados
Unidos). Su campo de investigacion es el trans-

plante de la retina para la retinitis pigmentosa. En
este trabajo incluyen un seguimiento realizado a
ocho pacientes con retinitis pigmentosa avanza-
da, a los que realizaron un transplante de fotore-
ceptores de cadaver. No se administraron
inmunosupresores tras la intervencion y todos los
pacientes fueron controlados durante 12 meses.
La agudeza visual y la funcion retiniana fueron de-
terminadas por métodos psicofisicos, electrofisio-
I6gicos y examenes oftalmologicos estandarizados.
Los resultados demostraron que la agudeza visu-
al con la mejor correccion, la velocidad media de
lectura, sensibilidad al contraste y campos visua-
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les no mejoraron significativamente tras el trans-
plante en ninguno de los pacientes. La amplitud y
latencia del electroretinograma y el umbral de adap-
tacion a la obscuridad tampoco mostraron dife-
rencias entre el ojo operado y el no operado
(control). No hubieron reacciones de rechazo al
tejido transplantado cuando los pacientes de exa-
minaron por el biomicroscopio y/o mediante fluo-
receingrafia. El unico efecto adverso registrable
fue un paciene que sufria diplopia monocular tras
el transplante retiniano y cirugia de catarata. El
trabajo concluye que el transplante alogénico de fo-
torreceptores humanos es factible para la retinitis
pigmentosa, aunque enfatiza que el tranplante no
estaba asociado a una recuperacion visual ni po-
dia retrasar la pérdida de vision. Los propios au-
tores auguran un futuro esperanzador, aunque
aseveran que llevara muchos afos el poder de-
terminar que existe realmente enlentecimiento ob-
jetivable de la velocidad de degeneracion retiniana.

Double cone dystrophy and RPE de-
eneration in the retina of the ze-
rafish gantenbein mutant

Invest Ophthalmol Vis Sci 2003; 44:1287
Biehlmaier O, Neuhauss SC, Kohler K

Los autores trabajan en el Departamento de
Oftalmologia Experimental de la Universidad de
Tubingen (Alemania). El trabajo titulado "Doble dis-
trofia de conos y degeneracion del epitelio pig-
mentario de la retina en el pez cebra mutante
gantenbein", ha sido publicado en el mes de Marzo
en la revista mas importante de la oftalmologia,
organo de la ARVO vy de la investigacion oftalmo-
l6gica mundial, lo que habla a favor del interés de
este estudio. Los investigadores utilizan un mo-
delo experimental en el pez mutante (zebrafish
gantenbein), con el que intentan caracterizar las
alteraciones morfoldgicas en la retina. El propdsi-
to de este estudio es intentar extrapolar los ha-
llazgos a las enfermedades retinianas hereditarias
del humano. Como otros muchos investigadores,
utilizan los conocimientos sobre el desarrollo de
la retina para aplicarlos al estudio de los procesos
degenerativos. Basan este trabajo en el empleo
de técnicas de microscopia optica y electronica.
En las descripciones morfologicas demuestran que
estos peces tienen un segmento externo de foto-
rreceptores de menor tamano que los peces no
mutantes y ademas presentan alteraciones en la
morfologia del epitelio pigmentario. Las técnicas
de inmunohistoquimica e inmunocitoquimica, uti-
lizando anticuerpos frente a la opsina del pez, de-
mostraron que a los 5 dias de la fertilizacion los
conos rojos presentaban signos compatibles con la
distrofia, mientras que el resto de conos eran nor-
males. En el mismo periodo del desarrollo obser-
varon también que comenzaba una degeneracion
progresiva del epitelio pigmentario. Sin embargo,
mas adelante todos los tipos de conos y el epite-

lio pigmentario estaban degenerados. Es impor-
tante destacar que los autores encontraron in-
demne la morfologia neuronal que parecia no
afectarse por la mutacion. En este sentido el es-
tudio concluye que en el pez mutante zebrafish
gantenbein la morfologia del desarrollo de la reti-
na en estadios tempranos muestra similitudes con
la distrofia de conos del humano, sobre todo en el
caso de la degeneracion macular asociada a la
edad, mientras que en estadios mas avanzados
del desarrollo parece reproducir las alteraciones
del epitelio pigmentario que caracterizan a la reti-
nitis pigmentosa.

Segun este estudio el pez mutante zebrafish gan-
tenbein puede ser un modelo valido para analizar
las posibles conexiones entre la distrofia de conos
y la degeneracion del epitelio pigmentario de la re-
tina.

A mitochondrial tRNA (His) gene mu-
tation causing pigmentary retino-
pathy and neurosensorial deafness.

Neurology 2003; 60:1200-1203

Crimi M, Galbiati S, Perini MP, Bordoni A,
Malferrari G, Sciacco M, Biunno |, Strazzer
S, Mogiio M, Bresolin N, Comi GP

Este estudio ha sido publicado en Abril de 2003 y
esta realizado en el Departamento de Ciencias
Neurolégicas del Centro Dino Ferrari y Hospital
Policlinico y Centro para Enfermedades
Neurodegenerativas de la Universidad de Milan
(Italia). Es un trabajo importante en el que se des-
cribe una mutacion heteroplasmica G para A en
la posicion 12,183 de la histidina del ARN de trans-
ferencia del gen mitocondrial (tRNA (His)) en 3 pa-
cientes. Los fenotipos variaron de acuerdo con la
mutacion heteroplasmica: uno tuvo una retinopa-
tia pigmentosa severa, sordera neurosensorial,
disfuncion testicular, hipotrofia muscular y ataxia.
Los otros dos pacientes, sélo manifestaron alte-
raciones de la retina y del oido interno. Segun des-
criben los autores, esta mutacion se halla en una
region altamente conservada del T (psi) C del gen
tRNA (His) y puede alterar formacion de estructu-
ras secundarias. La principal caracteristica de es-
te estudio es que aqui aparece la primera
descripcion patogénica, en la que se demuestra
la mutacion de herencia materna del gen mito-
condrial tRNA (His) en relacién con la retinitis pig-
mentosa y la sordera.

Dra. M? DOLORES PINAZO
Oftalmologa
Directora cientifica de la Revista Vision



25

VISION

Mundo cientifico

CONGRESO ARVO 2003.

Comentarios sobre las presentaciones mas no-
tables relacionadas con las degeneraciones
neuroretinianas

En el congreso anual de ARVO (asociacion inter-

nacional de cientificos que estudian el sistema vi-
sual) celebrado hace pocas semanas en Florida
hubo mas de cinco mil comunicaciones, lo cual
puede dar una idea de la magnitud de la investi-
gacion actual en este terreno. En este breve arti-
culo, solamente expondremos las ideas que mas
nos llamaron la atencion sobre dos tipos concretos
de enfermedad degenerativa de la retina: la en-
fermedad de Stargadt y la degeneracion macular
asociada a la edad.

El NEI (National Eye Institute, Instituto Nacional
del Ojo) americano va a plantearse el primer ensayo
clinico de un nuevo farmaco, la isotretionina (aci-
do 13-cis-retinoico), como posible tratamiento pa-
ra retrasar o quizas frenar la evolucién de la
enfermedad de Stargadt. Los experimentos pre-
vios en ratones transgénicos han sido muy espe-
ranzadores (Travis et al, PNAS, Abril 2003). En
este estudio se ha visto que la isotretionina pro-
ducia una proteccion notable sobre los fotorre-
ceptores. La isotretionina, cuyo nombre comercial
en nuestro pais es Rocutane®, es un farmaco que
los dermatologos llevan utilizando desde hace bas-
tante tiempo y con resultados excelentes para el
tratamiento de las formas de acné mas severo.
Sin embargo, la isotretionina es un farmaco que
tiene efectos secundarios importantes (sobre to-
do, a dosis altas) por lo que requiere un control
medico estricto. Como posible tratamiento del
Stargadt, el uso de la isotretionina todavia plantea
cuestiones abiertas muy importantes, especial-
mente la determinacion de la dosis mas efectiva y
su seguridad en un tratamiento a muy largo plazo.
En este sentido, el NEI es una garantia de que es-
tos primeros estudios clinicos se vayan a hacer
con el maximo rigor y seguridad para los pacientes.

El grupo de investigacion liderado por el Dr. Stone
(Universidad de Pennsylvania) presentaba un in-
teresante estudio en el que correlacionaban ge-
notipo con fenotipo en un grupo de pacientes con
diferentes mutaciones en el gen (ABC4) de la en-
fermedad de Stargadt. Este es un paso basico en
cualquier estudio de degeneraciones heredoreti-
nianas. Las mutaciones que causan el Stargadt en
el gen ABC4 son todas de substitucion de amino-
acido y en este trabajo estudiaron la posicion y ti-
po de substitucién y su correlacién con las
caracteristicas clinicas. Es muy interesante ver que

la funcion de los bastones se afectaba al mismo
tiempo (o antes) que los conos en las fases inicia-
les de la enfermedad de Stargadt.

Asimismo, Investigadores de la Universidad de
Columbia presentaron el primer "microarray" de
cDNA para el diagnostico molecular genético del
Stargadt. El coste de la prueba puede ser aproxi-
madamente de unos 120 euros y la sensibilidad
de la prueba en varios estudios ha sido de alrede-
dor un 50%.

La degeneracion macular asociada a la edad
(DMAE) también fue objeto de atencion especial
en el congreso, dada su alta incidencia en las per-
sonas mayores de nuestro entorno. Asi, se han
presentado mas estudios de posibles genes y lo-
cus candidatos, sugiriendo cada vez mas que la
degeneracién macular asociada a la edad proba-
blemente se trate de una enfermedad poligénica
(varios genes de susceptibilidad) y de base gené-
tica muy heterogénea, lo que la hace extremada-
mente dificil de analizar. En este sentido, el proyecto
internacional HAP-MAP, posiblemente facilite la
busqueda de factores genéticos de susceptibilidad
en enfermedades complejas, cuando se empiecen
a publicar los primeros resultados de aqui a doce
meses.

Parece estar cada vez mas claro que los factores
genéticos son posiblemente los factores predis-
ponentes mas evidentes en la DMAE pero también
los mas elusivos. Sin embargo, diversos factores
ambientales también tienen un papel importante
en la patogénesis de la DMAE. Asi, diferentes es-
tudios epidemiologicos mundiales han visto que
los factores ambientales mas claramente relacio-
nados con la progresiéon de la DMAE, de momen-
to, son el tabaco y la hipertension arterial.

Los investigadores del estudio AREDS siguen re-
comendando dar dosis altas de vitaminas y antio-
xidantes solo en las personas con DMAE avanzada,
ya que en estos casos si que atenuan el riesgo re-
lativo de disminucion de agudeza visual. Sin em-
bargo, no existe ninguna evidencia medica de que
estén indicadas en casos tempranos de degene-
racion macular.

Roman Blanco.
Smith kettlewell Eye Institute. San Francisco.
CA. USA
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RESUMEN DE LA REUNION DEL COMITE
CIENTIFICO MEDICO ASESOR DE RETINA
INTERNACIONAL

El pasado mayo de 2003 se celebré el congreso
ARVO, del cual se pueden extraen de forma sin-
tética los siguientes puntos mas relevantes.

1. Los Profesores Hollyfield y Zrenner dieron la
bienvenida a los representantes de diferentes pa-
ises y dedicaron a Cristina Fasser, Presidenta de
Retina Intenacional, el libro "Retinal Degeneration:
mechanisms and experimental therapy" editado
por M. La Vail, J. Hollyfield y R. Anderson, de
Kluwer Academic/Plenum Publishers, New York,
que sera editado en el verano de 2003.

2 El Prof. M. La Veil hace una puesta al dia de las
diferentes terapias para las degeneraciones reti-
nianas.

3. El Prof. P. Humphries expone la localizacion de
nuevos genes causantes de Retinosis Pigmentaria
y Degeneracién Macular.

4. El Dr. Flannery hace una puesta al dia de la
Terapia Génica.

Vuelva
0
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5. EI Dr. Hollyfield se refiere a los estudios que se
estan haciendo sobre la formacién y composicién
de las proteinas de las drusas.

6. El Prof. Lund presenta un informe sobre la in-
vestigacion en el transplante de células de
Schwann.

7. El Dr. Norman habla sobre lo que se esta ha-
ciendo en vision artificial, dirigido a cortex visual.

8. La Dra. J.Kaplan presenta un informe del en-
sayo clinico desarrollado por el Prof. Duffier con
EPO, en el que van a participar cincuenta volun-
tarios, de los que veinticinco recibiran medicacion
y veinticinco placebo, apareados por edad, sexo
y condiciones fisicas.

9. Los Dres. Chader y Laties hacen un informe res-
pecto a la situacion actual de la Fundacion de
Lucha contra la Ceguera (FFB) Americana, que
en el momento actual se plantea el inicio de en-
sayos clinicos con humanos voluntarios.
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10. El Dr. A. Bird insiste, como cada afo, en lane- 13. Cristina Fasser, como Presidenta de Retina
cesidad de que todos los paises tengan un regis- Internacional, clausura la reunion del Comité
tro exhaustivo de todos los pacientes. Cientifico Médico Asesor de 2003.

Dra. Carmen Ayuso.

Médico Jefe Asociado

Servicio de Genetica. Fundacién Jiménez Diaz
Dra. Concepcion Vilela.

Electrofisiologa Hospital la Fe - Valencia
Vocal Junta Retina Comunidad Valenciana

fundale.ce

FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA

11. La Profesora B. Lorenz y el Dr. M. Preising in-

12. Se anuncia el proximo Congreso de Retina
Internacional que tendra lugar en Holanda en el

CONVOCATORIA DEL PRIMER PREMIO EMPRESA BIDONS EGARA Y
FUNDALUCE 2003

La FUNDACION LUCHA CONTRA LA CEGUERA (FUNDALUCE) convoca el Concurso Publico afio
2003 para atender a la financiacion de Proyectos de Investigacién sobre posibles Estrategias
Terapéuticas concretas en el Campo de la Retinosis Pigmentaria por un periodo de dos o tres
anos y por un importe de 24.0000 (VEINTICUATRO MIL EUROS).

Convoca, asimismo con igual objeto al descrito, el Primer Premio Empresa Bidons Egara cuyo im-
porte es de 15.0000] (QUINCE MIL EURQOS).

Las condiciones generales de la presente convocatoria son las siguientes:

- En la asignacion de las Ayudas, asi como del Premio, a los proyectos, que seran evaluados por
la ANEP (Agencia Nacional de Evaluacion y Prospectiva) se tendran en cuenta entre otros los si-
guientes criterios:

*Calidad cientifico-técnica de la propuesta, la actividad investigadora desarrollada previamen-
te, la cofinanciacién de los proyectos por otras entidades publicas o privadas de reconocido pres-
tigio, la colaboracion con otros grupos de investigacion nacionales o internaciones, el caracter
multidisciplinar del proyecto investigador, etc.

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

El plazo de presentacion de solicitudes estara abierto hasta el 31 de Julio de 2003.

Las bases de la Convocatoria estaran a disposicion de todas las personas interesadas en el do-
micilio social de Fundaluce, Fundacion Lucha contra la Ceguera y en FAARPEE, Federacion de
Asociaciones de Afectados por Retinosis Pigmentaria del Estado Espariol, C/ Montera n°24 4°J, 28013
Madrid, Tlfno.: 91 532 07 07. Fax: 91 532 07 07, asi como en las asociaciones autonémicas de
Retinosis Pigmentaria. Pagina Web: http://retinosis.org/ayudas.htm . E-mail: fundaluce@retino-
sis.org.




Mundo cientifico VISION

28

III EDICION DE LOS PREMIOS
INTERNACIONALES O.N.C.E. DE

INVESTIGACION Y DESARROLLO EN
NUEVAS TECNOLOGIAS PARA CIEGOS

Convocados con periodicidad bienal, los
Premios Internacionales O.N.C.E. de I+D en
Nuevas Tecnologias para Ciegos se destinan
al fomento de estudios cientificos o desarro-
llos tecnolégicos que contribuyan de mane-
ra sustancial a facilitar la integracion y
normalizacion de las personas ciegas o de-
ficientes visuales.

BASES

12.- Objeto.

Con estos premios la O.N.C.E. pretende es-
timular el conocimiento cientifico, mas avan-
zado de las bases biomédicas de la
deficiencia visual, asi como los desarrollos e
innovaciones tecnologicas, de cualquier in-

dole, que permitan corregir o superar las li-
mitaciones de las personas afectadas por di-
chas deficiencias.

22.- Areas de trabajo.

- Investigacion biomédica sobre las bases
de la ceguera y las deficiencias visuales gra-
ves.

- Investigacion genética sobre sindromes
causantes de sordoceguera, que facilite su
diagnostico.

- Los desarrollos en el campo de las tecno-
logias de la informacion y comunicaciones.

- Domética accesible a las caracteristicas
y necesidades de las personas ciegas y de-
ficientes visuales.

- Cualquier otro desarrollo cientifico-técni-

IIl‘itltlltO de Deficiencias
* Visuales Barafano

REHABILITACION

DE LA RETINOSIS PIGMENTARIA
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co que contribuya a que las personas invi-
dentes puedan integrarse en la sociedad.

32.- Candidatos y propuestas.

3.1. Candidatos.
Podran presentar sus proyectos las personas
fisicas o juridicas de cualquier nacionalidad.

3.2. Plazo de presentacion.

El plazo de recepcién de los trabajos se ini-
cia el 11 de Marzo 2003 y concluye el 29 de
Febrero de 2004.

3.3. Lugar de presentacion.

Las memorias deberan presentarse ante la
Secretaria de los Premios en el numero 18
de la calle José Ortega y Gasset y codigo
postal 28006 de Madrid.

3.4. Idioma.

Los proyectos de investigacion que concu-
rran a estos Premios deberan presentarse en
idioma castellano o inglés.

42 - Dotaciodn.

La dotacién econdmica consta de un Primer
Premio y Dos Accésit. La cuantia del Primer
Premio ascendera a CIENTO OCHENTA MIL
TRESCIENTOS EUROS (180.300,00 Eur); la
cuantia de los dos Accésit, que sera la misma
para cada uno de ellos, ascendera a SE-
SENTA MIL CIEN EURQOS (60.100,00 Eur).

52.- Documentacion a presentar.
Para ser admitidas validamente a esta con-
vocatoria, las candidaturas deberan figurar
acompafadas de la siguiente documentacion:
- El formulario debidamente cumplimenta-

VISION

do.
- Una memoria explicativa del proyecto de
investigacion que concurre a los Premios.

62.- Fallo.
Los Premios se fallaran durante el segun-
do trimestre de 2004.

72.- Pago de los Premios.
El importe del Primer Premio y de los Accésit
se abonara de la siguiente forma:

- Un primer pago del 50% del importe total
del Primer Premio o de cada uno de los
Accésit que se describen en la Base cuarta,
en el acto solemne de entrega de los premios.

- Un segundo pago, de un 25% del importe
total, se abonara una vez se reciba en con-
formidad el primer informe de ejecucién del
Proyecto.

- Un tercer pago del 25% restante, se hara
efectivo una vez se reciba en conformidad el
segundo informe de ejecucion del Proyecto.

82.- Otros derechos y obligaciones.

La O.N.C.E. se reserva en propiedad los so-
portes en los que se hallen contenidos los
trabajos y proyectos presentados.

Secretaria:

Il PREMIOS INTERNACIONALES
ONCE DE I+D

Consejo General de la ONCE

C/ José Ortega y Gasset, 18

28006 Madrid

Tel: (34) 91 436 53 00

E-mail: srf@once.es

RELACION DE REUNIONES Y CONGRESOS PARA 2003

Congreso de la Sociedad Francesa de
Oftalmologia; Paris 10-14 Mayo 2003

Annual Meeting of German Ophthalmic Surgeons;
Nuremberg (Alemania) 8-11 Mayo 2003

Annual education program: "Euro-retina"; Hamburg
(Alemania) 15-17 Mayo 2003

Jornadas Nacionales para médicos residentes de
oftalmologia, Valencia 29-30 Mayo 2003

Congreso de la Sociedad Canaria de Oftalmologia;
Isla de La Gomera 29-31 Mayo 2003

Congreso Sociedad Espafiola de Cirugia Plastica,
Ocular y Orbitaria; Benicassim (Castellén) 30-31
Mayo 2003

Reunion de la Asociacion Oftalmoldgica del Norte,
"Diabetes"; Santander 30-31 Mayo 2003

Congreso de la Sociedad Oftalmolégica de la
Comunidad Valenciana; Valencia 30-31 Mayo 2003

Congreso Internacional "Salud Visual y Desarrollo";
Barcelona 6-8 Junio 2003

Retina 2003; Pamplona 20 Junio 2003

Glaucoma in the 21st century. Monte Carlo
(Mdnaco); 19-22 Junio 2003

Congreso de la Sociedad Europea de
Oftalmologia; Madrid 7-12 Junio 2003

Congreso de la Sociedad Andaluza de
Oftalmologia; Marbella 26-29 Junio de 2003

Congreso Anual de Enfermeria Oftalmolégica;
Marbella 26-29 Junio de 2003

Congreso de la Sociedad Ergoftalmoldgica espa-
fiola; Valencia 10 Septiembre 2003

Congreso de la Sociedad Espafola de
Oftalmologia; Valencia 8-12 Octubre 2003

Retina; Biarritz 17-18 Octubre de 2003

Curso de Refraccion para residentes de oftalmo-
logia; Madrid 24-25 Octubre 2003

Annual Meeting of the American Academy of
Ophthalmology Anaheim (USA); 16-19 Noviembre
2003

Reunion Anual de la Sociedad Oftalmolégica de
Madrid; Madrid 12-13 Diciembre 2003
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El dia 3 de diciembre del afio 2001,
el Consejo de Europa decidio de-
clarar el afio 2003 como El Ao
Europeo de las Personas con
Discapacidad. Esta decision no fue
fruto de la casualidad ni de la ama-
bilidad de nuestros dirigentes poli-
ticos de la Unién Europea: es el
resultado del trabajo y del esfuer-
Zo de varios afios del Foro Europeo
de la Discapacidad, cuyas siglas
europeas son EDF. De este Foro
Europeo forma parte Retina
Europa, entre mas de 50
Asociaciones y Organizaciones del
sector de la Discapacidad.

Esta decision ha ofrecido a las per-
sonas con discapacidad de la Unién
Europea la oportunidad de incluir
sus derechos entre las prioridades
de la Unién y sus Estados miem-
bros.

Para preparar este Evento, se crea
la Comisién Europea Coordinadora
del "2003, el Aio Europeo de las
Personas con Discapacidad", en la
que, ademas de las instituciones
de la Unién Europea, estan pre-
sentes directivos y técnicos del Foro
Europeo de la Discapacidad, como
agentes fundamentales de la mis-
ma. Esta Comision coordina y ges-
tiona las acciones a nivel europeo,
tanto preparativas como propias del
Ano.

Los principales objetivos del Afio
Europeo de las Personas con
Discapacidad se centran en:

‘La sensibilizacién de la opinién
publica sobre los derechos de es-
tas personas.

‘La promocion de medidas en fa-
vor de la igualdad de oportunida-
des.

-El intercambio de experiencias y
buenas practicas de los colectivos
implicados.

‘La intensificacion de la copera-

cion entre los distintos agentes im-
plicados: gobiernos, interlocutores
sociales, ONGs, profesionales, sec-
tor privado, voluntariado, personas
con discapacidad y familias, ...

-La mejora de la comunicacion
sobre la discapacidad y la promo-
cién de una imagen positiva de es-
tas personas.

‘La sensibilizacion sobre las mul-
tiples formas de discriminacion a
las que se enfrentaan estas perso-
nas asi como de la hetereogenei-
dad de la discapacidad y sus
multiples manifestaciones.

-Una especial atencion a la con-
cienciacion sobre el derecho de los
nifios y jovenes con discapacidad a
la igualdad de ensefianaza, con la
finalidad de mejorar la integracion
de los alumnos y estudiantes con
necesidades especificas en los cen-
tros ordinarios o especializados, asi
como en los programas de inter-
cambio nacionales y europeos.

ACCIONES

A principios del afio 2002 se con-
voca ya el Primer Certamen de
Postales con el lema del Ano
Europeo, con la intencion de poder
tener en cada pais una tarjeta pos-
tal que sirva de nexo de union pa-
ra los carteles y actividades del Afio
Europeo. Los premios de este
Certamen se dieron en Bruxelas el
dia 3 de diciembre del 2002. En
Espania resultd vencedora la postal
enviada por Sara Garcia Santos,
con 13 afios, de la ciudad de
Burgos. jEnhorabuenal

También durante el afio 2002 se
convoca a concurso para seleccio-
nar el logotipo del Afio Europeo pa-
ra todos los paises de la Union. El
logotipo elegido es el presentado
por un grupo de discapacitados bri-
tanicos. Este logotipo sera obliga-
torio en todas las actividades del
Afo Europeo que se consideren

dentro de los programas oficiales
de los paises miembros.

En marzo del afio 2002, se celebro
en Madrid el | Congreso Europeo
de Personas con Discapacidad, con
el objetivo de preparar el terreno
para que el afo 2003 fuera el Afo
que todos esperabamos con gran
impaciencia y llenos de ilusion. A
este Congreso acudimos mas de
400 Organizaciones relacionadas
con la discapacidad, ademas de re-
presentantes de los 15 paises de
la Union Europea. También acu-
dieron como invitados especiales
representantes de las Naciones
Unidas y de organismos interna-
cionales de América, Africa y Asia.

En este Congreso, tras debates y
ponencias durante tres dias, en los
que se tocaron todos los aspectos
de la vida individual y colectiva de
las personas con discapacidad y
de sus respectivos entornos, se fir-
mé la "Declaracion de Madrid". Este
documento nacio para ser el pro-
grama de trabajo de los proximos
anos en relacién a las personas con
discapacidad.

ACCIONES A NIVEL DE
LA UNION EUROPEA

Durante todo este afio 2003 se van
a desarrollar multiples actividades y
actos en los distintos paises euro-
peos, tanto de los 15 que ahora
mismo constituyen la Union
Europea como de los otros 10 que
esperan su ingreso el afo proximo,
e incluso de aquellos que no lo han
solicitado todavia. Destacaremos
las dos acciones mas interesantes.
Los Estados miembros estaran co-
nectados entre si mediante una
Marcha que, partiendo de Grecia
en enero de 2003, atravesara toda
Europa, finalizando su recorrido en
Italia en diciembre de 2003; la mar-
cha contara con el apoyo de un au-
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tobus promocional. En Espafia, es-
te Autobus estara durante el mes
de marzo y llevara el lema "Subete
a bordo". En el interior del autobus,
al que se accede por una rampa
lateral, ira una exposicion de fotos
representativas de las diferentes
discapacidades, un panel con fo-
tos y textos sobre importantes per-
sonas con discapacidad de la
historia y de nuestros dias. Como
complemento al autobus se incor-
pora un circuito de simulacion de
discapacidades con el nombre
"Ponte en su lugar", para ser reco-
rrido con silla de ruedas o con bas-
ton y antifaz.

Se ha habilitado una pagina web
oficial del Ao Europeo de las
Personas con Discapacidad
(www.eypd2003.org) que preten-
de recoger tanto la generalidad de
los actos que se desarrollen en los
distintos Estados miembros, como
ser foro virtual de debate, encuen-
tro y participacion de sus usuarios.

En esta pagina web puede con-
sultarse el detalle de las distintas
actividades programadas, clasifi-
cadas confome al tipo de entidad
promotora, si bien las mismas se
encuentran sujetas a la difusion o
conocimiento de la informacion que
faciliten sus organizadores.

ACCIONES EN ESPANA

Con la finalidad de garantizar la
consecucion de los objetivos per-
seguidos con la celebracion del
Afo Europeo de las Personas con
Discapacidad, el Consejo de la

ASOCIACION ANDALUZA DE RETINOSIS PIGMENTARIA
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Unién Europea dispuso que cada
Estado miembro creara un orga-
nismo nacional de coordinacion
que deberia ser representativo de
las diversas organizaciones que se
expresan en nombre de las perso-
nas con discapacidad y de las de-
mas partes que actuan en el sector.

De esta forma, mediante el Real
Decreto 775/2002 del 26 de julio,
se crea el Comité Espafiol de
Coordinacion para el Afio Europeo
de las Personas con Discapacidad,
adscrito al Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales.

En este Comité van a estar repre-
sentadas todas las instancias, tan-
to publicas como privadas,
implicadas en el desarrollo de las
politicas relacionadas con las per-
sonas con discapacidad en el am-
bito del Estado espariol. La
discapacidad esta representada
por los dirigentes nacionales del
Comité Espariol de Representantes
de Minusvalidos (CERMI).

Con el objetivo de implicar a la so-
ciedad, en el mas amplio abanico
posible, también forman parte de
este Comité representantes del
mundo de la educacion, la investi-
gacion, las finanzas, el trabajo, los
transportes, ... Y cada una de las
Comunidades Auténomas del
Estado espanol esta representada
por un Delegado del Gobierno de
cada una de ellas.

Se ha decidido, también en el cita-
do Real Decreto, que la Unidad
Responsable en Espafia, a nivel
nacional sea la Subdireccion
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General de Planificacion,
Ordenacion y Evaluacion del IM-
SERSO.

El Afio empezo con una "Jornada
sobre el Aio Europeo de las
Personas con Discapacidad”, ce-
lebrada el 9 de enero en Madrid,
convocada por el IMSERSO vy el
CERMI estatal. Fue una Jornada
para unificar criterios y dar los pri-
meros esbozos de los Proyectos
programados en cada una de las
Comunidades Autbnomas espa-
folas.

Durante este Ao Europeo se van
a realizar muchos y variados
Congresos, Encuentros, Jornadas,
Seminarios, Ferias, Exposiciones,
Festivales, ... en tantos lugares y
fechas que es imposible reflejarlos
en este informe. Asi que aconse-
jamos consultéis la pagina web del
Afo Europeo o que consultéis al
Ministerio de Trabajo o Asuntos
Sociales en Espana, cuya direc-
cion se adjunta al final.

Como estrambote al presente in-
forme, me parece justo pedir un es-
fuerzo de nuestro colectivo de
personas con discapacidad para
que la oportunidad de este Afio
Europeo la aprovechemos bien y
cojamos tan gran impulso en la lu-
cha por conseguir nuestros dere-
chos como ciudadanos que no
tenga vuelta atras este avance.

José M? Casado
Presidente de la Asociacion de
Afectados por R.P. de Navarra

Cuando un afectado por
Retinosis Pigmentaria o familiar
de afectado se acerca a nosotros,
normalmente se pregunta:
¢, Cuales son los fines de la
Asociacion?

Somos un grupo de personas con
una enfermedad comun, laR P,y
que para luchar contra los gra-
ves efectos que nos afectan, au-
namos esfuerzos humanos y
economicos en construir una or-
ganizacion de base asociativa

que ayude a paliar en lo posible
tales efectos. Esta base asocia-
tiva, legalmente constituida, tie-
ne un caracter de autoayuda sin
animo de lucro que nos hace lu-
char con mas ahinco.

Las Asociaciones de Retinosis
luchan dia a dia por aumentar y
mejorar los esfuerzos dirigidos a
la investigacion sobre la enfer-
medad, aprovechando, cuando
podemos, los escasos recursos

que la Administracién concede
para este fin y recaudando fon-
dos de entre nuestros colabora-
dores.

De igual forma, luchamos para
difundir la Retinosis tanto entre
los afectados como en la socie-
dad, de manera que todos en-
tiendan los efectos perjudiciales
a los que estamos expuestos, pa-
ra a continuacién poner las solu-
ciones posibles a tales efectos.
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Almﬁerzo de socios. Ao 2.003

Por todo ello, nuestra Asociacion
se ha trazado una estrategia en
los objetivos que intentaremos
alcanzar en los proximos anos y
que son:

OBJETIVOS SOBRE
INVESTIGACION

Aportaciones econémi-
cas.

Es necesario seguir aportando
fondos desde esta Asociacion
para mantener la investigacion
que promueve Fundaluce, para
que en su dia pueda paliarse, de-
tenerse o curarse la enfermedad
que nos une.

Ademas, seguiremos apoyando
con los medios economicos dis-
ponibles al Equipo de Investiga-
cion de nuestra Comunidad.

Aportaciones de
Elementos Genéticos.
Continuaremos apoyando los es-
tudios genéticos que el Equipo
de Investigacion realiza.

Difusion de las investi-
gaciones.

Trataremos de difundir a través
de los medios de comunicacion
con que contemos, los avances
que se consigan en los
Laboratorios.

OBJETIVOS

Ayudas econdmicas a
afectados.

La Asociacion ayudara, en la me-
dida de sus posibilidades, a los
afectados con un poder adquisi-
tivo mas bajo, cuando tengan
que desplazarse para los exa-
menes genéticos. En cualquier
caso, si esto no fuese posible, la
Asociacioén indagara sobre las
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ayudas econdmicas que
ofrezcan las entidades pu-
blicas o privadas para tal
fin.

Apoyo psicolégico
a afectados.
Asimismo, la Asociacion
ayudara con aportaciones
economicas en los trata-
mientos psicoldgicos a los
afectados por retinosis que
realmente lo precisen y no estén
en condicion de costearselo.

También se organizaran
Jornadas de Encuentros entre
los afectados de nuevo ingreso
y todos aquellos miembros de la
Asociacion que lo deseen con el
objeto de intercambiar experien-
cias.

Orientacion en tramita-
ciéon de ayudas.

La asociacion pondra a disposi-
cion de los afectados por R P un
servicio de informacién sobre las
ayudas a que se tenga derecho
y que presten los Organismos
publicos o privados, ya sean de
tipo econdmico, formativo o la-
boral, con el fin de optimizar los
recursos que se nos ofrecen y
conseguir la plena integracion
social de nuestros socios.

OBJETIVOS EN COMU-
NICACION INTERNA

Servicio de documenta-
cion.

La Asociacion tratara de poner
en marcha un servicio de docu-
mentacion referente a la retinosis
que pondra a disposicion de to-
dos sus socios.

Reuniones con afecta-
dos de provincias y
otras localidades anda-
luzas.

Un OBJETIVO PRIORITARIO
que la asociacion se plantea pa-
ra los 3 préximos afios, es acer-
carse a con los afectados
mediante reuniones en las 8
Provincias Andaluzas, asi como
en pueblos donde la poblacion
sea mas numerosa. Nombrando
socios colaboradores que dina-
micen las actividades que se les
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asignen o que promuevan des-
de sus localidades y que la Junta
apruebe, con el fin de que los
afectados de toda la Comunidad
participen mas intensamente en
los actos que organice la
Asociacion

Sera muy positivo la cooperacion
con otras Asociaciones de reti-
nosis del Estado Espafiol.

OBJETIVOS EN RELA-
CIONES EXTERNAS

Relaciones institucio-
nales.

Se fomentara desde la
Asociacion de R P de Andalucia
las relaciones con instituciones
publicas o privadas relacionadas
con las minusvalias y muy es-
pecialmente con las que sean afi-
nes a los problemas visuales.

Con los Servicios sociales de la
Administracion Publica, porque
pueden colaborar con nuestra
Asociacién en areas como la in-
formacion de proyectos y sub-
venciones economicas. Muy
especialmente, la colaboracién
ha de ser intensa y fluida con la
O.N.C.E., ya que en la actuali-
dad es la Institucion que mas y
mejores servicios de caracter so-
cial, personal y laboral presta a
los afectados por deficiencias vi-
suales.

Relaciones con profe-
sionales.

También se fomentaran las rela-
ciones fluidas con los profesio-
nales de la Oftalmologia,
remitiéndoles informacién sobre
nuestras actividades e informa-
cion especifica sobre investiga-
cion.

Relaciones con los me-
dios de comunicacion.

Asimismo, se intensificaran las
relaciones con los medios de co-
municacion de nuestro ambito
con objeto de difundir nuestras
actividades y los fines de la
Asociacion, promoviendo entre-
vistas o charlas coloquio que
sensibilicen a la sociedad en ge-
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neral y a los afectados en parti-
cular, para que puedan partici-
par en nuestros proyectos de
atencion

OBJETIVQS N
OCUPACION DEL
OCIO Y TIEMPO

Excursiones

La Asociacion fomentara y pro-
movera entre sus socios la or-
ganizacion de excursiones
culturales y recreativas sonde-
ando previamente su opinion a
fin de conocer sus preferencias,
con objeto de asegurar el éxito
de los mismos.

LIBRE

Convivencias.

La Asociacion planificara convi-
vencias entre los afectados de R
P, familiares y colaboradores de
la Asociacion, dandole un con-
tenido ludico pero también, con
alguna sesion de debate sobre
las actuaciones que se realizan o
proyectos de futuro.

Excursién en barco a SanLucar de
Barrameda

Otro cauce para que los afecta-
dos de la Asociacién convivan
en un acto comun, son las comi-
das o cenas, abiertas a todos los
que lo deseen, procurando in-
troducir algun contenido propio
de los fines de la Asociacion.

BREVE RESENA
HISTORICA DE LA
A.A.R.P.

En sus mas de 15 afos de an-
dadura, se pueden olvidar he-
chos y personas que contri-
buyeron en su dia al desarrollo
e implantacién de nuestro movi-
miento asociativo, por lo cual pe-
dimos disculpas a las personas
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omitidas.

Debemos recordar, en primer lu-
gar, que la Asociacion de Aragon
fue la referente para el inicio de
la nuestra, asi como para otras
muchas Asociaciones de nues-
tro pais.

Los comienzos fueron modestos
y llenos de dificultades hasta que
en Mayo de 1988 se registraran
los primeros Estatutos, y se ini-
ciara la difusion a la sociedad an-
daluza, mediante los medios de
comunicacion de Sevilla, las ca-
racteristicas de la Retinosis, la
captacion de socios y las prime-
ras actividades propias de nues-
tra Asociacion.

Este pequeno pero entusiasta
grupo, impulsado por Dfia Maria
Luisa de los Reyes Tamajon, en
sus excelentes relaciones con la
Once, consiguen en 1990 domi-
ciliar la Asociacion en la sede de
esta Institucién, con el uso com-
partido de un despacho.

Otro de los primeros pasos
fue contactar con el Equipo
de Investigacion Genética
en Retinosis en el Hospital
Virgen del Rocio de Sevilla,
liderado por D. Guillermo
Antifolo, a fin de que los
afectados pasaran el exa-
men genético y la revision
oftalmoldgica oportuna.

Se inicio una serie de con-
ferencias y charlas-coloquio in-
formativas por todas las
provincias Andaluzas, protago-
nizadas por el equipo de investi-
gacidén genética, el propio D.
Guillermo Antifiolo, DiAa. Salud
Borrego, D. Agustin Ruiz y Dia.
Irene Marcos.

En este tiempo transcurrido he-
mos apoyado al Dr. Agustin Ruiz
en su tesis doctoral sobre la
Retinosis, ademas de la aporta-
cion econdmica al Fondo de
Investigacion, para lo cual se re-
caudaron fondos organizando
numerosas excursiones en barco
por el Rio Guadalquivir hasta su
desembocadura en Sanlucar de
Barrameda, cenas de confrater-
nizacion y distribucion de parti-
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cipaciones de Loteria Navidefia,
ademas de las cuotas de nues-
tros socios y las numerosas do-
naciones aportadas por nuestro
socio de Honor, la empresa Cruz
Campo.

En Mayo de 1999, en Asamblea
extraordinaria de la Asociacion,
es renovada la Presidencia a fa-
vor de D. Francisco Martin, que
con una nueva Junta Directiva y
renovadas ilusiones le da conti-
nuidad a las actividades que ha-
bitualmente se venian haciendo.
También se inicia, en su manda-
to, la primera Jornada de
Encuentro para todos los socios,
pero fundamentalmente a los de
nuevo ingreso, tratandose dis-
tintas areas que inciden en los
afectados de Retinosis, como
pueden ser los aspectos socia-
les y psicologicos

En Mayo del pasado afio 2002,
también mediante Asamblea
Extraordinaria se renueva la
Presidencia de la Asociacion y
su Junta Directiva, recayendo en
esta ocasion en D. Audifacio
Reyes Falder, que presenta el
proyecto de actividades para el
proximo trienio 2002-2005.

Desde esta fecha se han reali-
zado las siguientes actividades:

Mayo de 2002.

Para la Provincia de Cordoba,
fueron nombrados por la Junta
Directiva, como Delegados en
Lucena D. Angel Miguel
Berguillos Berguillos y D. José
Galvez Caceres en Puente Genil,
que de forma particular estan tra-
bajando con gran eficacia en la
difusion y colaboracion con los
objetivos de la Asociacion.

Junio de 2002.

Convocada una reunion del
Presidente y Vicepresidente de
la Asociacion con todos los so-
cios de Jaén, se acordd elegir a
Dna. Carmen Sanchez Ibarreta,
delegada de la Junta Directiva
de la Asociacion, en esta pobla-
cion, para atender los asuntos
relacionados con los socios, di-
fusidn e imagen de la Asociacion
en esa Provincia, en la sede de
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la Once, los miércoles de 5 a 8 de
la tarde, personalmente o al telé-
fono 953 23 50 88.

Asimismo es  presentada
Fundaluce, representada por D.
Andrés Mayor Lorenzo, mediante
los medios de comunicacion, al pu-
blico jienense.

Septiembre de 2002.

Con motivo del Dia Mundial de la
Retinosis Pigmentaria y para dar
la mayor difusion a tal evento, se
reparten poster, se realizan entre-
vistas por radio, prensa y televisio-
nes locales en Cérdoba, Jaén y
Sevilla, habiéndose llegado, segun
estimacion aproximada, a mas de
350.000 habitantes de nuestra
Comunidad.

Octubre, Noviembre de
2002.

Mas de 70 de nuestros socios co-
laboran en el reparto de participa-
ciones de la Loteria Navidefia en
las 8 Provincias andaluzas, orga-
nizado por el Vicepresidente de la
Asociacion, D. Ignacio Aguado.
Un grupo representativo de la
A.A.R.P., apoya con su asistencia
a Dia. Irene Marcos, miembro del
Equipo de Investigacién Genética
de Sevilla, en la lectura de su Tesis
Doctoral sobre R P, en la Facultad
de Medicina de Sevilla, aproban-
dose su doctorado.

Diciembre de 2002.

Durante el afio 2002, 23 nuevos
afectados de Retinosis y familias,
Se unen a nuestro movimiento aso-
ciativo.

Marzo de 2003.
Cumpliendo con el objetivo de acer-
carmnos a nuestros socios, La Junta
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Directiva, representada por el
Presidente y Vicepresidente, con-
voca una reunion en la sede de la
ONCE de Granada, donde se pre-
senta la Fundacion Lucha contra
la Ceguera, Fundaluce, represen-
tada por D. Andrés Mayor Lorenzo
y a Diia. Dolores Lépez Justicia,
Profesora en la Facultad de
Psicologia de Granada, colabora-
dora de la Asociacion en un pro-
yecto de desarrollo personal dirigido
a los socios de nuestra
Organizacion.

Asimismo, se elige a Maria José
Soldado Puente, Delegada de la
Junta Directiva en esta ciudad y
que atendera a los interesados en
los asuntos de la A AR.P.enla se-
de de la Once de Granada los
Lunes, de 5 a 8 de la tarde, bien
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personalmente o telefénicamente
enel 958 22 00 11.

Abril de 2002.

El 6 de este mes, celebramos en
un Restaurante céntrico de Sevilla,
un almuerzo de confraternizacion
entre los socios de Sevilla, Cordoba
y Cadiz, impulsado por Dfia. Maria
Luisa de los Reyes y con la grata
presencia de D. Guillermo Antifiolo,
Dnia. Irene Marcos e Isabel, del
equipo de Investigacion Genética
del Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla.

Audifacio Reyes Falder
Presidente de la Asociacion de R.P.
de Andalucia

Hospital Virgen del Consuelo
- C/ Callosa de Ensarria,12

46007 Valencia

Tel.: 963177800

E-mail: a-alcocer-v@recol.es

Amparo Alcocer

RENGLONES PARA DANIELA

Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria.

Nuestro Querido Amigo Javier Ordéinez ha querido plasmar en estas lineas, escritas
con gran sentimiento, el diagnostico a una nina que va ha padecer Retinosis

Querida Daniela:

Cuando seas mayor me encantaria
que leyeras esta carta con vivo inte-
rés, seguramente entenderas con ella

Pigmentaria.

buena parte de las cosas que te su-
surraba en tu cuna y que aun no
comprendias. Ahora solo tienes dos
preciosos afios y cada dia que pasa
me gusta mas asomarme contigo a
las ventanitas azules de tus ojos pa-

ra observar juntos el mundo que ca-
lidamente te abraza. Pero déjame
contarte que en esa celeste mirada
de tu innata curiosidad, se halla es-
condido un misterio que podra ha-
certe, mas adelante, cuando seas
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mayor, derramar lagrimas de contra-
diccién. Probablemente un dia mires
reflexiva al espejo de tu magica her-
mosura como persona y te pregun-
taras por qué, si la vida puso el beso
de la mirada en tus ojos, no conservan
éstos la clara e inagotable viveza de
cuando eras nifia. Mi querida Daniela
yo sélo puedo ponerle nombre a lo
que te ocurre mas no me siento ca-
pacitado para otra cosa que no sea
derramar sobre esta hoja de papel,
humildes renglones que intenten ser-
virte de apoyo cuando te sientas tris-
te.

Si la nitidez de tu entomo va desapa-
reciendo poco a poco en los costa-
dos de tu mirada, solo échala de
menos y Vuélcate con animo en los
recovecos supervivientes que que-
dan en tu vision.
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Si luego tus ojos no se acuerdan de
mirar las huidizas y oscuras esqui-
nas de tU ESTE y OESTE, orienta el
interrogante de tu inquieto mirar en
direccion al plano frontal de tu siempre
NORTE.

Sidespués la vida se lleva la percep-
cion de tu esférico campo visual de-
jando en su lugar alquitranados
naufragios de manchas y borrones,
continua desplegando tus parpados
cual velas de goleta viajera en busca
del desarrollo de tus posibilidades co-
mo ser humano.

Si mas tarde la timidez de tu mirada
sblo se desliza a través de un inco-
modo tunel, no temas, sigue siendo el
momento idéneo para adoptar la po-
se del herido valiente que no finge su
dolor, sino que mira su herida y des-
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cubre en tomo a ésta una razén pa-
ra salvar el resto de su continente.

Y sifinalmente, la vista se marcha en
la evidencia de su forma, no te digas
no, déjala irse y no te quedes ancla-
da enellastre de dolor que deja su in-
justa fuga en tus ojos.

Querida Daniela, se me ocurren mu-
chas cosas mas que afiadir en esta
carta, pero tengo la certeza de que tu
tiempo sera muy valioso, y segura-
mente todo lo que este viejo te escri-
bié cuando eras un bebe, lo tendras
ya perfectamente asumido. Sin mas
por el momento a este respecto se
despide tu abuelo deseandote un ca-
mino hermoso que recorrer.....

Javier Ordoiez

Apoyo familiar y autoconcepto de las

personas afectadas por retinosis pigmentaria.

Dentro de las enfermedades de-
generativas de retina ocupa un
lugar destacado por su incidencia
la retinosis pigmentaria, enfer-
medad ocular que produce una
grave disminucion de la funcion
visual, compatible con la baja vi-
sion y que, en muchos casos,
conduce a la ceguera. Consiste
en la degeneracion de los foto-
rreceptores (conos y bastones)
retinianos que provoca su perdi-
da de funcion. Los fotorrecepto-
res son de origen neuronal y
tienen un grado muy alto de es-
pecializacion, lo que les hace
muy vulnerables cuando existe
un tipo de error en su funcion.
Los cambios que se producen en
su estructura y en su metabolis-
mo conducen a la muerte celu-
lar, dando lugar a areas de la
retina que son incapaces de res-
ponder a los estimulos lumino-
sos (Adler, 2002).

La retinosis pigmentaria es con-
génita y progresiva, pero suele
manifestarse en una edad proxi-
ma a la adolescencia, impidien-
do, por ello, que el enfermo sea
consciente de que la padece has-
ta estadios avanzados. Los sin-

tomas que asocia son muy he-
terogéneos, al igual que los gra-
dos de afectacion.

Esta enfermedad puede limitar o
restringir la realizacion de una vi-
da independiente si no se toman
las medidas rehabilitadotas opor-
tunas y, aun asi, suelen existir
barreras fisicas, psiquicas y so-
ciales que impiden a los afecta-
dos/as el desempefio de un gran
numero de tareas e integrarse
socialmente. Asimismo, la situa-
cidon progresiva de esta altera-
cion lleva asociados diversos
problemas psico-sociales, por
ejemplo, los afectados/as suelen
pasar un buen numero de afios
en los que ni son personas con
vision normal ni pertenecen a la
categoria de ciegos legales,
constituyendo una poblacion de
riesgo porque no siempre reci-
ben las ayudas econdmicas, re-
habilitadotas y educativas
pertinentes. A pesar del grave
problema econdémico, que pade-
cen muchos de ellos/as, hay oca-
siones en que se resienten aun
mas por la sensacion de aban-
dono social al que son someti-
dos, lo que les genera gran

tensién emocional y cierto re-
sentimiento personal.

Familia y retinosis
pigmentaria

Los padres son los primeros y
mas importantes educadores pa-
ra sus hijos/as porque ademas
de cuidarlos les proporcionan un
conjunto de apoyos psicoldgicos
basicos, les transmiten el cono-
cimiento de la cultura, un siste-
ma de valores, les aportan
codigos de conducta, actuan co-
mo modelos y agentes de socia-
lizacién, etc. (Hoffman, Paris y
Hall, 1996; Paniagua, 1999).

Es bien conocida la influencia
que ejerce el entorno familiar en
el desarrollo de cualquier nifio 0
joven, pero en el caso de que és-
te presente algun déficit, como
el visual, suelen darse unas pe-
culiaridades tipicas en su edu-
cacion. Concretamente, no es
raro encontrar que muchas de-
cisiones acerca de su educacion
se dejen en manos de profesio-
nales especialistas (maestros,
psicologos, médicos, etc.), ante
el temor que muestran los pro-
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pios padres de no saber qué ha-
cer o como hacerlo. La presencia
de cualquier discapacidad es
fuente de preocupacion en ellos,
pues de pronto se encuentran
con que ademas de hacer frente
a la educacion y atencion de su
hijo/a deben responder a las de-
mandas derivadas del déficit.

No podemos pasar por alto que
cada familia vive el problema de
la deficiencia visual de diversas
formas, dependiendo de varia-
bles como: el clima familiar, esti-
lo educativo (autoritario, demo-
cratico o permisivo) y el nivel de
equilibrio que mantenga cada
uno de los miembros de ésta; pe-
ro, en todos los casos, debe pro-
curar no trasladar al hijo/a la
ansiedad que provoca la pre-
sencia de la deficiencia visual,
por la repercusion que puede te-
ner para su desenvolvimiento
personal y social. Una via ade-
cuada para paliar o evitar estas
alteraciones en la dinamica fa-
miliar pasa por la busqueda del
asesoramiento profesional, pero
también el apoyo proporcionado
por otros padres y por las pro-
pias asociaciones de afecta-
dos/as ejerce una influencia muy
positiva, y nada desdenable, en
el clima familiar.

El ser humano es social, siendo
necesaria la interaccion y el con-
tacto con los otros. Las relacio-
nes que el hijo/a establece con
las personas significativas del en-
torno y las consecuencias deri-
vadas de sus experiencias
positivas o negativas, estan di-
rectamente vinculadas al auto-
concepto que presenta, siendo
evidente, por lo tanto, la impor-
tancia del papel desempefado
por la familia en la formacion del
mismo.

Autoconcepto y retinosis
pigmentaria

El autoconcepto se entiende co-
mo un conjunto de caracteristi-
cas que cada persona utiliza para
definirse como individuo y dife-
renciarse de los demas (Burns,
1982, 1990; Machargo, 1997;
Harter, 1999). Esta integrado por:
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la identidad del sujeto o auto-
concepto (autoimagen), esto es,
la percepcion que tiene de si mis-
mo; la autoestima, o valor que el
individuo atribuye a su particular
manera de percibirse (Gonzalez
y Tourdn, 1994); y el componen-
te comportamental, ya que el au-
toconcepto influye en la conducta
del sujeto y condiciona en gran
medida su comportamiento.
Autoconcepto y autoestima no
son conceptos excluyentes, sino
que se implican y complemen-
tan, de tal manera, que un auto-
concepto positivo llevaria a una
autoestima positiva y viceversa.
A pesar de que existen diferen-
cias entre ambos términos, sue-
len utilizarse indistintamente
puesto que uno y otro incluye ele-
mentos cognitivos, afectivos y
comportamentales (Burns, 1982,
Machargo, 1997).

Con frecuencia se ha afirmado
que el autoconcepto juega un
papel clave en la vida personal,
profesional y social de los indivi-
duos porque favorece el sentido
de la propia identidad, constituye
un marco de referencia desde el
que interpretar la realidad exter-
nay las propias experiencias, in-
fluye en el rendimiento educativo,
social y laboral, condiciona las
expectativas y la motivacion y
contribuye a la salud y al equili-
brio psiquicos (Machargo, 1997;
Villa' y Auzmendi, 1992), de ahi la
importancia que debe suscitar su
educacion.

Actualmente se insiste en la es-
tructura multidimensional del au-
toconcepto (Craven, Marsh y
Debus, 1991) y en su evolucién
con los anos, como resultado de
la experiencia que el individuo
tiene en su medio social, aunque
puede permanecer relativamen-
te estable.

Hay determinadas circunstan-
cias, como el padecer una dis-
minucién visual, que pueden
influir negativamente en el auto-
concepto, sobre todo cuando se
refiere a jévenes que se en-
cuentran en la adolescencia, ya
que, ésta es la etapa en la que,
segun Machargo (1991) se per-
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fila y define. Los cambios que
se producen en estos afios pue-
den afectar considerablemente
al desarrollo del autoconcepto de
cualquier joven que presente re-
duccion visual, ya que, el con-
tacto permanente con otros de
su misma edad, con padres o
profesores que manifiestan una
actitud negativa hacia su dismi-
nucion visual, suele incidir ne-
gativamente en su autoper-
cepcion (Meyen, 1982).

Durante afnos se ha debatido
acerca del posible efecto que po-
dia producir la deficiencia visual
en el autoconcepto de adoles-
centes y adultos (Obiakor y Stile,
1989; Beaty,1992; Johnsony
Johnson, 1991; Lépez-Justicia,
Fernandez de Haro, Amezcua y
Pichardo, 2000; Lopez-Justicia,
Pichardo, Amezcua y Fernandez
de Haro, 2001) y existen datos
que sefalan que muchos jove-
nes que la padecen manifiestan
diversos problemas psicosocia-
les como consecuencia de su dé-
ficit, que se resumen en: una
mayor dependencia de los de-
mas, falta de iniciativa, menos
asertividad, menos sociabilidad,
mas aislamiento social, seden-
tarismo, incluso puntuaciones
mas altas en ansiedad
(Burlinghan, 1979; Lopez-
Justicia, Fernandez de Haro,
Amezcua y Pichardo, 2000;
Sacks, Wolffe y Tierney, 1998).
Debiendo resaltar que también
se han hallado diferencias de gé-
nero entre estos jovenes (Lopez-
Justicia y Pichardo, 2001).

Es clara la relacion existente en-
tre las dificultades sefialadas, las
actitudes negativas de la socie-
dad y la actitud o estilo educati-
vo que exhibe la familia, que
pueden dar lugar, en el afecta-
do/a por retinosis pigmentaria, a
escasos Y deficitarios contactos
sociales, favoreciendo a su vez
un estilo de respuesta pasiva.
Los problemas psicosociales ex-
puestos en el parrafo anterior di-
ficultan las interacciones sociales
y facilitan, como consecuencia,
la aparicion de ansiedad social
en estas personas, provocando
la inhibicion de sus habilidades
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interpersonales. Por tanto, es ob-
vio que se trata de un circulo vi-
cioso, siendo una opcién
adecuada para romperlo el en-
trenamiento en autoconcepto, es-
tilos educativos y habilidades
sociales. Con este entrenamien-
to, se conseguiria un aumento
en las competencias psicosocia-
les, como por ejemplo: el incre-
mento de la autoestima, el
aumento de la autoconfianza, la
facilitacién del manejo de situa-
ciones sociales conflictivas y la
prevencion del desajuste y ais-
lamiento social. Resumiendo, el
entrenamiento en estas areas su-
pondria una mejora de las inter-
acciones sociales y una
adecuada integracion social y la-
boral.

A pesar de ser una tarea com-
pleja que abarca al individuo, a
la familia y a la sociedad (y que
por ello sera preciso no olvidar
ninguna de éstas) no obstante,
el desarrollo de los aspectos de-
ficitarios, contenidos en un pro-
grama de entrenamiento,
permitira que las personas con
retinosis pigmentaria se integren
de forma 6ptima en la sociedad,
sin tener que padecer discrimi-
nacion de ningun tipo ante cual-
quier persona vidente. Puesto
que el ser humano es social y
construye sus conocimientos y
habilidades mediante la relacion
que mantiene con su ambiente
fisico y social es necesario que
las personas afectadas de reti-
nosis pigmentaria ocupen el lu-
gar que les corresponde, que
sientan seguridad y confianza en
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si mismas acerca de sus capa-
cidades y posibilidades y disfru-
ten de las mismas oportunidades
a nivel social, educativo y laboral
que cualquier persona vidente.

Dra. M? Dolores Lépez Justicia,
Dpto. Psicologia Evolutiva y de la
Educacion.

Facultad de Ciencias de la Educacion.
Universidad de Granada
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ACTIVIDADES.

CHARLAS

Aragon

Conferencia Coloquio impartida por
el Dr. Rafael Navarro, médico ad-
junto del hospital de San Pablo, que
nos hablé de Stargardt y, el Dr.
Manyosa, profesor de Bioquimica
de la universidad Automa de
Barcelona, que nos hablé sobre po-
sibles tratamientos e investigacion
actual en R.P. Agradecemos pro-
fundamente su colaboracion a los ci-

tados Doctores, que luego compar-
tieron con nosotros nuestra anima-
da cena del 11 de enero.

Asturias

Concienciados de lo importante que
es la investigacion, desde la
Asociacion Asturiana de Retinosis
Pigmentaria y con motivo de la ce-
lebracion de la Asamblea anual de
socios, el pasado 15 de marzo he-
mos contado con la presencia de la
Doctora Elena Vecino Cordero, bio-

loga Celular de la Universidad del
Pais Vasco para ofrecemos una in-
teresante charla donde se hizo refe-
rencia a los buenos resultados que
esta dando hasta el momento la lla-
mada terapia de células encapsula-
das que esta llevando a cabo el
Doctor Gustavo Aguirre desde la
Universidad de Comell en USA.

Madrid
Charlas-Coloquio: Patrocinadas por
la Fundacion Cultural Forum Filatélico



AREA SOCIAL

y celebradas en el salon de actos del
Consejo Nacional de la Juventud, en
estos meses hemos organizado las
siguientes:

‘El 19 de diciembre, el Dr. Agustin
Zapata, Vicerrector de Investigacion
de la Universidad Complutense de
Madrid y Catedratico de Biologia
Molecular, nos hablé de las células
madre, su origen, desarrollo, cultivo
y posible utilizacion con fines tera-
péuticos para el tratamiento de nues-
tras patologias neurodegenerativas.

-El 18 de febrero, la Dra. Elvira
Martin, oftalmologo de la ONCE, nos
puso al dia sobre la situacion de la
oftalmologia con relacion a las en-
fermedades hereditarias y/o dege-
nerativas de la retina. Ademas, en
su condicion de miembro del Comité
Cientifico Asesor de la FAARPEE,
nos explico a grandes rasgos lo ocu-
rmido en el utimo Congreso de Retina
Internacional celebrado en Japon, al
que ella asistio en representacion ofi-
cial de nuestra Federacion.

Catalunya

El dia 20 de diciembre pasado, la
Dra. Roser Gonzalez, Catedratica
de Genética en la Facultad de
Biologia de la Universidad de
Barcelona, ofrecié la charla:
"Stargardt e investigaciones de pre-
sente y futuro". La Dra. Gonzalez es-
tuvo acompanada por Ramon
Blanco del Hospital Hermanos Trias
de Badalona.

A la conferencia asistirian del or-
den de las 100 personas que salie-
ron muy satisfechas y que pudieron
preguntar sobre diversos temas, sien-
do la estrella el DNA-chip-diagnos-
tic.

El sabado 7 de junio de 2003 en

Casa de Convalecencia, Hospital de
la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona.
Tiene lugar una jornada de convi-
vencia con motivo del 15° aniversa-
rio de la Asociacion de Afectadosdos
por Retinosis Pigmentaria de
Catalunya.
En el marco de esta Jornada de
Convivencia, cuyo acto inaugural co-
rera a cargo del Honorable Conseller
de Sanitat de la Generalitat de
Catalunya Sr. Xavier Pomés, se ofre-
ceran las siguientes conferencias y
coloquios:

-Aspectos Genéticos relacionados
con la Retinosis Pigmentaria por la
Dra Montserrat Baiget (Jefe del ser-
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vicio de Geneética del Hospital de Sant
Pau -Barcelona

‘Patrones clinicos oftalmol6gicos
de la retinosis pigmentaria por el
Dr.Alfredo Adan, Director del servi-
cio de oftalmologia del Hospital de
Sant Pau-Barcelona

-Sindrome de Usher por la Dra.
Carme Meda4, Servicio de otorrinol-
ringologia del Hospital de Sant Pau
- Barcelona

‘Tratamiento mediante impolantes,
para la retinosis pigmentaria por el
Dr. Eduardo Buchele, Universidad
de Marburg - Alemania.

‘Nuevas opciones terapéuticas en
la retinosis pigmentaria por el Dr.
Rafael Navarro, servicio de oftalmo-
logia del Hospital de Sant Pau -
Barcelona

Comunitat Valenciana

El dia 18 de diciembre, los Dres. M?
Dolores Pinazo y Enrique Sevilla, de
la Unidad de Investigaciones
Oftalmolégicas  del  Hospital
Universitario Dr. Peset de Valencia,
ofrecieron la charla: "Regulacion hor-
monal de la expresion de genes y
moléculas durante el desarrollo de
la retina”.

El 12 de febrero, la Dra. Elvira
Martin, oftalmologa de la ONCE en
Madrid, expuso la charla:
"Actualizacion y rehabilitacion en dis-
trofias retinianas".

El 6 de marzo, la Dra. Carmen
Ayuso, Coordinadora Nacional del
Grupo Multicéntrico y Jefe del
Servicio de Genética de la Fundacidn
Jiménez Diaz de Madrid, responsa-
ble del Consejo Genético que tiene
la ONCE a nivel nacional, nos brindd
la charla: "Distrofias retinianas:
Presente y futuro”. Dicho acto tuvo
lugar en la Fundacion de Estudios
Avanzados Santiago Grisolia.

El dia 8 de abril tuvo lugar una char-
la informativa en el salon de actos
de la Agencia Provincial de la ON-
CE en Castellon. El propésito de la
charla fue comentar los servicios que
ofrece la asociacion a los afectados
y poner al corriente de las ultimas
novedades a los asistentes.

A raiz de esta charla se ha crea-
do una delegacion de la AARPCV
en Castellon.

RECURSOS
Madrid
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Rifa Benéfica: Con los regalos apor-
tados por empresas y particulares
solidarios con la Asociacion, a todos
los cuales queremos expresar nues-
tro mas sincero agradecimiento, he-
mos celebrado la tradicional Rifa en
el contexto de nuestra Jornada de
Convivencia. En esta ocasion he-
mos recaudado un total bruto de
3.000 L.

Loteria de Navidad: En el 2002,
esta actividad nos ha reportado unos
ingresos brutos de 5.600 [, tras ha-
ber vendido, con la inestimable ayu-
da de muchos asociados, la cantidad
record de 28.000 [J de Loteria
Nacional de Navidad.

Navarra

Hemos estado muy ocupados, co-
mo creo que todos vosotros, para
presentarnos a las Subvenciones,
tanto del Gobierno de Navarra co-
mo del Ayuntamiento de Pamplona
y de las Entidades financieras de
nuestra Comunidad y de fuera de
ella. Un trabajo arduo, pero necesa-
rio para que nuestra Asociacion pue-
da segquir trabajando.

Comunitat Valenciana

El dia 7 de junio tiene lugar el 2°
Concierto Gospel en el Palau de la
Musica de Valencia. Concierto be-
néfico para apoyar la investigacion
en enfermedades degenerativas de
la retina, ofrecido por la Coral "Gloria".

ENCUENTROS SOCIALES

Aragon

Nuestra Asociacion, como todos los
anos, nos reunimos a cenar el pa-
sado dia 11 de Enero, siendo, como
ya es tradicional, una velada de con-
vivencia estupenda.

Canarias
Siguiendo las actividades derivadas
en el Ano Europeo de la
Discapacidad, la Asociacion de RP
Comunidad Canaria, celebro la
Quinta Cena en la Villa Mariana de
Teror, en la isla de Gran Canaria.

Tuvimos el placer de tener entre
nosotros en esta Cena Balile, la
compaiiia del llmo. Sr. Alcalde y a
Concejales del llmo. Ayuntamiento
de Teror, junto con asociados, fami-
liares, amigos y simpatizantes de
nuestro movimiento asociativo

Se sortearon varios regalos cedi-
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dos por empresas colaboradoras,
ademas de un fin de semana en el
Hotel Rural JM, se presento la do-
nacion voluntaria a la Revista Vision
con la Camparia de FUNDALUCE,
que se esta realizando a nivel na-
cional, del sobre de libre Franqueo
para el Fondo de Ayuda a la
Investigacion.

Madrid

Jornada de Convivencia: El 24 de
noviembre, la Asociacidon Retina
Madrid celebro la tradicional Jomada
con asistencia de casi 300 personas
entre afectados, familiares y amigos.
Este afio hemos contado con laama-
ble asistencia de la Dra. Carmen
Ayuso, el Dr. José Luis Rovirosa, el
Dr. Pedro de la Villa'y el Dr. Enrique
de la Rosa, con quienes comparti-
mos un buen almuerzo y nuestra
suerte en la Rifa Benéfica organiza-
da a los postres.

Navarra

Ya hemos tenido tres obras de tea-
tro adaptadas a la discapacidad vi-
sual mediante el sistema de
audiodescripcion. Han sido éstas:
"La Generala" (zarzuela comica re-
presentada el 23 de febrero),
"Arsénico, por favor" (protagonizada
por Jorge Sanz, que se exhibio el 16
de marzo)y "El principe y la corista"
(el 20 de abril, con Emilio Gutiérrez
Caba y Maria Adanez). La proxima
obra sera en los primeros dias de ju-
lio, con una interpretacion de Serafin
Zubiri.

Por otro lado, también hemos se-
guido con las reuniones mensuales
de los Grupos de Ayuda Mutua. Este
afo con la tematica de la familia con
personas afectadas de RP.

El pasado 29 de marzo tuvimos la
Asamblea General de Socios, en la
que se aprobo tanto la gestion del
afo 2002 como los proyectos para
este 2003. También se mantuvo la
misma Junta Directiva, que el afio
proximo debera nombrarse de nue-
vo, aprovechando el cambio de
Estatutos obligado por la nueva Ley
de Asociaciones que rige en la tota-
lidad del Estado Espariol.

Comunitat Valenciana

El 28 de noviembre se celebrd una
Asamblea General Extraordinaria pa-
ra proceder a la eleccion de presi-
dente y junta directiva para los
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proximos tres afios, resultando ele-
gido presidente D. Joaquin Selva,
cuyo principal cambio fue elvar a una
segunda vicepresidencia a Diia.
Rosa M? Alvaro de Castelldn.

El 14 de diciembre tuvo lugar la co-
mida navidefa a la que hubo una
buena asistencia. Hubieron regalos,
una rifa y diversion para todos.
Madrid

ENCUENTROS  CON
ADMINISTRACION

Madrid

La Asociacion ha asistido al acto de
presentacion de la Ley de
Homologaciéon de  Servicios
Sanitarios, acto celebrado el 18 de
marzo en el salén de actos del
Instituto Madrilefio de Salud con asis-
tencia de destacados ponentes y ce-
rrado por la Ministra de Sanidad y
Consumo.

LA

DIFUSION

Aragon

La Asociacion Aragonesa de R. P.
tuvo un stand en el Auditorio de nues-
tra ciudad, los pasados dias 28, 29
y 30 de No-
viembre, en el
6° Congreso
Estatal del Vo-
luntariado vy
Cambio So-
cial, celebrado
en Zaragozay
presidido por
S.AR. el Prin-
cipe de Astu-
rias.

Hubo impor-
tantes ponencias: A destacar la de
D. Federico Mayor Zaragoza que
vers6 sobre Voluntariado vy
Globalizacion.

Tuvimos la intervencion de la lima.
Sra. DAa. Concepcion Dancausa
Trevifio, Secretaria General de
Asuntos Sociales del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales. A esta
sefora se la increpd en bastantes
ocasiones por lo desprotegidos que
se encuentran muchos colectivos de
enfermos inmigrantes etc, pero lo
que nos parecio mas acertado es el
que se la increpara respecto a las
casillas de la declaracién de la renta.
Pensamos que debian de estar di-
sefiadas para que cada ciudadano

ESTATAL
oluntariado

FOLUNTATIADD ¥ CAMBIO SO0UL.
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destinara su donacién para la
Asociacion o grupo que deseara y
no como ahora, que se reparten el
pastel 3 0 4 organizaciones masto-
donticas que son casi como empre-
sas. La Sra. Dancausa explicd que
se podria estudiar el tema.
z 3 |$ Muy impor-
o =9 tante fue
g8 .4l nuestro
: stand, visita-
do por el
¥ principeyau-
tondades Ilegandose a formar filas
de personas probandose las gafas
de simulacion de la enfermedad, y
haciéndonos todo tipo de preguntas.
Despertamos curiosidad y gran in-
terés. Nos sentimos muy satisfechos
ya que ante nosotros pasaron gen-
tes de toda Esparia.

Asturias

"VAMOS A VER [GRACIAS A TI]"
es el lema o slogan que encabeza
la nueva campaiia que para este afio
se haimpulsado desde la Asociacion
Asturiana de Retinosis Pigmentaria
con el objetivo de dar a conocer, no
solo a los socios sino a toda la po-
blacién, cuales son las actividades
que desde aqui se estan llevando a
cabo como son el programa de in-
formacién a jovenes escolares titu-
lado RP VA A LA ESCUELA, el de
control y seguimiento de los afecta-
dos, de ocio y acompafnamiento, el
de formacion, apoyo sociofamiliar,
ademas de ofrecer una informacion
actualizada sobre todo lo relaciona-
do con la Retinosis.

Pero uno de los pilares mas im-
portantes y a lo que mas tiempo em-
pleamos es promover y sensibilizar
a toda la sociedad para que tome
conciencia de nuestras necesidades.

Canarias

La Asociacion de Afectados de RP
de la Comunidad Canaria, miembro
de FAARPEE, en este afo europeo
de la discapacidad, ha llevado a ca-
bo una Camparia de Informacion y
Sensibilizacion en nuestra comuni-
dad, la cual, ha consistido en la dis-
tribucion de tripticos y carteles
informativos a distintos colectivos co-
mo son: la Gerencia de Atencion
Primaria de las dos provincias, la
Sociedad Oftalmoldgica de Canarias
y a la ONCE, sin olvidar nuestro
Comité Cientifico Médico Asesor
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Regional.

El acto de
presentacién
tuvo lugar el
pasado 18 de
marzo, en el
salén de actos
de la Gerencia de Atencion Primaria
(érea de salud) de Gran Canaria, si-
to en la calle Luis Dorestes Silva n.
36-44, en las jomadas que se esta-
ban llevando a cabo, dirigidas a los di-
rectores de los Centros de Salud que
abarca la Gerencia. La presentacion
del acto estuvo a cargo de la Gerente
Rafaela Arisa Oviedo, ademas in-
tervinieron: el Presidente de la
Asociacién de RP en Canarias,
German Lopez; el Doctor Genetista
Miguel Ferandez con la exposicion
"Una aproximacion a la RP"y el
Doctor OftalImologo especialista en
baja vision, Pedro Valls con la expo-
sicion "Degeneraciones y distrofias
retinianas", ambos ponentes miem-
bros de nuestro CCMAR. Como co-
lofén al acto se dio a conocer nuestra
pagina Web
(http://es.geocities.com/retinosiscc),
por el coordinador de la misma José
Antonio Giralde.

Comentar también que el acto es-
tuvo acompanado por miembros de
nuestro CCMAR, de nuestra Junta
Directiva, representantes de la
Sociedad Oftalimoldgica de Canarias,
etc.

Todo ello fue promocionado y di-
vulgado por el Gabinete de Prensa
de la Gerencia de Atencion Primaria
de Gran Canaria a los medios de co-
municacion (radio, prensa y televi-
sion).

También comentar que gracias a
la gestion del Presidente de la
AARPCC, la pagina Web de FAAR-
PEE aparece en el "lista" de la ON-
CE, y que quedan todos invitados a
visitar nuestra pagina Web, antes
mencionada.

Madrid

Boletines y revistas: En estos me-
ses, la Asociacion Retina Madrid ha
distribuido las Hojas Informativas co-
rmespondientes a diciembre del 2002,
febrero y abril del 2003, asi como el
n° 21 de la revista "Vision". Ambas
publicaciones se distribuyen en for-
mato impreso y grabado; ademas,
la Hoja Informativa también se dis-
tribuye en formato electronico a tra-
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vés de intemet.

Internet: La pagina web,
http:/mww.retinamadrid.org, esta re-
cibiendo una media de 500 visitas
distintas al mes, constituyéndose en
el mejor escaparate informativo de
la Asociacion.

Medios de comunicacion: Hemos
intervenido en las siguientes emiso-
ras de radio:

- Canal 11: EI 18 de febrero, anun-
ciando la Charla-Coloquio de la Dra.
Elvira Martin.

- Radio Intercontinental, el 28 de
marzo, para protagonizar un espa-
cio de sensibilizacion social sobre
nuestra problematica visual.

Actos de presentacion: El 23 de fe-
brero, como en los ultimos afos, he-
mos presentado nuestra Asociacion
y la problematica que nos ocupa en
el Curso Master de Iniciacién a la
Oftalmologia impartido en el Instituto
de Investigaciones Oftalmolégicas
Ramoén Castroviejo. Este curso, di-
rigido por el Prof. Dr. Julian Garcia
Sanchez, va orientado a la forma-
cion especializada de médicos in-
ternistas procedentes de toda
Espania.

Relaciones publicas: La Asociacion
ha dado comienzo esta primavera a
la segunda ronda de visitas a los co-
ordinadores de las 12 areas de aten-
cion sanitaria en que se divide el
territorio de la comunidad autdnoma
de Madrid, siempre con el fin de man-
tener el contacto mas estrecho po-
sible con los facultativos llamados a
diagnosticar la enfermedad que nos
ocupa. En este mismo sentido, tam-
bién hemos iniciado una camparia
de contactos con las épticas de
Madrid, especialmente con las gran-
des cadenas comerciales y aquéllas
mas interesadas en la problematica
de la baja vision.

Feria de la Solidaridad: Del 7 al 11
de mayo, en el recinto ferial Juan
Carlos | del Parque de las Naciones,
Madrid, la Asociacion Retina Madrid
esta invitada a participar en la Feria
de la Solidaridad organizada por la
Consejeria de Servicios Sociales de
la CAM. En el espacio adjudicado,
compartido formalmente con la
FAARPEE, hemos previsto des-
arrollar 3 tipos de actividad:

- Informacion de nuestra proble-
matica mediante tripticos, folletos y
carteles.

- Exposicién de material tecnologi-
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co de ayuda a la baja visién, cedido
por Novo-Lent, dptica a la que esta-
mos especialmente agradecidos.

- Demostracion de "lo mal que se
ve cuando se ve mal" mediante el
uso de lentes de simulacion utiliza-
das por el publico asistente para ha-
cer un corto recorrido con obstaculos
de los que nos encontramos habi-
tualmente los afectados en nuestra
vida diaria.

Navarra

En la Asociacion de Retinosis
Pigmentaria de Navarra hemos de-
cidido trabajar de una manera es-
pecial y prioritaria este afio 2003 por
lograr los objetivos del Afio Europeo
de las Personas con Discapacidad.
Por este motivo, formamos parte del
Comité Coordinador en Navarra pa-
ralas actividades que conmemoren
este Afio Europeo.

Hemos participado, como ponen-
tes en el Encuentro Internacional de
Eliminacion de Barreras, celebrado
en la Universidad Publica de Navarra
los dias 17 y 18 de enero, con una
ponencia titulada "Hacia entornos
habitables para todos". En febrero,
el 22y el 23, fuimos ponentes en las
Jornadas sobre Integracion Social e
Insercion Laboral, con la ponencia
"Concepto social de discapacidad”
y participando en la mesa redonda
sobre "Trabajo de las Asociaciones
en relacion con la insercion sociola-
boral". Los dias 6, 7 y 8 de marzo
estuvimos presentes en el Congreso
Nacional de Educacion y Personas
con Discapacidad”, exponiendo
nuestras ideas en la mesa redonda
"Familia con discapacidad y atencion
educativa". También estuvimos el dia
6 de marzo en la organizacion del
autobus europeo "Subete a bordo",
que paso por Pamplona con la in-
tencion de sensibilizar a la poblacion
sobre los valores de las personas
con discapacidad.

Para los préximos meses estamos
preparando 5 proyectos que seran
muy importantes en nuestra
Comunidad. Son los siguientes:
"Estamos a tu lado" (exposicion iti-
nerante por cinco localidades de
Navarra sobre la Discapacidad),
"Cine para todos" (sesiones en cine
con peliculas de la cartelera normal
accesibles a personas ciegas, sor-
das o con movilidad reducida),
"Escena y Discapacidad” (ciclo de
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teatro con temas y companiias for-
madas por personas con discapaci-
dad), "Compartiendo el esfuerzo"
(jornadas de deportes especificos
para personas con discapacidad, pa-
ra natacion y polideportivo) y "Con
el objetivo de la Discapacidad"” (ta-
ller y concurso de fotografia).

Comunitat Valenciana

Los dias 15, 16 y 17 de mayo he-
mos asistido a la 1% Feria
Internacional de Accion Social de
Valencia. Para una mejor difusion de
la enfermedad, hemos contado con
la colaboracién de distintas Opticas
que han expuesto todos los medios
existentes en el mercado para baja
vision.

ASISTENCIA A EVENTOS

Castilla-Leén

El secretario de la Asociacion ha asis-
tido al Congreso de Servicios
Sociales de Castilla y Ledn los dias
23, 24 y 25 de Octubre de 2002 en
el Auditorio de la Feria de Muestras
de Valladolid. Se desarrollaron va-
rias mesas redondas de distintas ex-
periencias en el tema Social y Laboral
en Castilla y Ledn. Programas de
apoyo a la familia e iniciativas para la
inclusién social y autodeterminacion
de las personas con discapacidad.

La misma persona ha asistido ala
| Muestra del Voluntariado en Castilla
y Leon los dias 15, 16 y 17 de
Noviembre de 2002 en la Feria de
Muestras de Valladolid. Se presen-
taron posters y comunicados de va-
rias ONG.

Igualmente, en el mes de enero,
los dias 16 y 17 se asistid a un cur-
so de Ocio y Discapacidad convo-
cado por la Universidad de Deusto
y la Direccion General de la ONCE,
a ella asisti6 José Luis San José.
Este curso se realiz6 en los locales
de la ONCE de Valladolid.

José Luis San José asistio al
Congreso Internacional de Familia y
Discapacidad los dias 19,20y 21 de
febrero en Valladolid. El dia 19 dio la
conferencia: "Enfermedad, discapa-
cidad y relaciones familiares: el papel
del apoyo social" D. Irwin G. Sarason,
Dep. Psicologia, Universi-dad de
Washington, Seattle, EEUU. El dia
21 dio la conferencia "Pareja y dis-
capacidad" D. James C. Coiné,
Director de Investigacion de Ciencias
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del comportamiento del Centro de
Cancery Profesor de la Universidad
de Pennsylvania en Philadelphia,
EEUU. Se realizaron varios
Simposios y varios Talleres de tra-
bajo impartido por varias personali-
dades de ambito nacional. D. Antonio
Jiménez Lara, D. José Navarro
Gongora, D. Miguel Angel Verdugo
Alonso, D. José Pereira Miragaya,
D. Juan Rodriguez Abellan, D.
Sebastian Forteza Bauz, efc, Este
Congreso se celebro en el Palacio
de Congresos " Conde Ansuaez".
En el mes de marzo se asistié a
Salamanca a un Curso Extraordinario
de Retina y Vision, en el cual dio una
Charla-Coloquio el Secretario de la
Federacién, Andrés Mayor. Esta
Asociacion intervino en el Curso los
dias 7y 14. Asistieron por parte de la
Asociacioén, José Luis San José,
Manuel Cordero y Jesus Moran.

Castilla-La Mancha
En este periodo deseamos resaltar la
Iabor que ha llevado la Consejeria
de Sani-
dad de
nuestra
Comuni-
& dad, con-
cretamente nuestro admirado
Consejero, D.Femando Lamata con
el cual y con la asistencia de nuestro
Presidente Regional D. José Bono
celebramos el dia Mundial de la
Salud, representandonos en dicho
acto Nuestro Presidente Regional de
la Asociacién, D. Antonio Gomez, el
alcalde de Valdeganga (Albacete) y
nuestro afectado D. Juan Sarridn.
Dicho acto tuvo lugar el pasado 7 de
Abril a las 18h. en el teatro Auditorio
"Antonio Buero Vallejo" de
Guadalajara.

El limo. Consejero se comprome-
tio a tener en cuenta nuestra opinion
ala hora de valorar la aportacion pre-
supuestaria para la financiaciéon de
la investigacion de la lucha contra la
ceguera, objetivo que perseguimos
todos.

Madrid
En esta area, el pasado 13 de di-
ciembre, en visperas de la Navidad,

INVESTIGACION

la Asociacion Retina Madrid recibid
en su Sede Social la visita de la Dra.
Carmen Ayuso y su amplio equipo

AREA SOCIAL

de colaboradores del Departamento
de Genética de la Fundacion
Jiménez Diaz. En este encuentro,
de caracter informal, intercambiamos
nuestras impresiones e informacion
sobre la marcha de la Asociacion y
de la Fundacién, inmersa ésta enun
proceso de privatizacion de su ges-
tion.

Por otro lado, la Asociacion Retina
Madrid estara representada en el
"11th International Retinoblastoma
Symposium and 14th Meeting of the
Intemational Society for Genetic Eye
Diseases", que se celebra en Paris
del 19 al 22 de mayo. En efecto, la
Asociacion financia con 1.500 [ la
participacion de Maria Garcia Hoyos
y Rosa Riveiro, colaboradoras de la
Dra. Ayuso, en dicho Encuentro. Alli
presentaran los resultados de su in-
vestigacion en familias con retinosis
pigmentaria ligada al cromosoma X
y con coroideremia; ademas, Diego
Cantalapiedra, becario de esta
Asociacion en el 2002, presenta tam-
bién en esta cita internacional sus
resultados en la investigacion con fa-
milias afectadas por la enfermedad
de Stargardt. Nuestra Asociacion es-
ta firmemente convencida del inte-
rés que para todos los afectados
supone la formacion de jovenes in-
vestigadores que se comprometan
en el estudio de nuestra problemati-
ca visual.

Comumitat Valenciana

La Dra. M? Dolores Pinazo, desde
su Unidad de Investigacion Oftalmo-
I6gica en el Hospital Dr. Peset de
Valencia nos ha pedido colaboracién
en un estudio de la posible relacion
entre la funcién tiroidea y la Retinosis
Pigmentaria.

Desde esta asociacion se siguen
manteniendo contactos con el Dr.
Rubén Moreno, director del Instituto
de Investigaciones Biomédicas y
Trasplantes y, el Prof. José Luis
Menezo, director de la Fundacion de
Investigaciones Oftalmologicas, pa-
ra que ambos centros, actualmente
en construccion, se desarrollen line-
as de investigacion en enfermeda-
des degenerativas de la retina.

Se sigue avanzando en las nego-
ciaciones con la Conselleria de
Sanitat para la consecucion de un
programa de diagnostico, control y
seguimiento especifico para los afec-
tados por Retinosis Pigmentaria.












