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= Editorial

Nuestro «punto
de vista»

mpresas de alta tecnologia

estan desarrollando
sistemas de identificacion
personal basados en la lectura
del iris del ojo, al ser un
método mas fiable y seguro
que la tradicional huella
dactilar o el nimero secreto,
por tener el iris 260
caracteristicas Unicas e
irrepetibles en otras personas.
Avances Cientificos, que si bien
abren nuevas vias de seguridad,
han hecho saltar la alarma de
Aniridia y de las personas
afectas de esta enfermedad, que
entre otras alteraciones oculares
asociadas, experimentan la falta
parcial o total del iris del ojo, su
«punto de vista», lo que le
produce un gran dafio a la luz o
fotofobia.
Estas personas, afectas
también de glaucoma,
nistagmus, degeneracion
corneal, cataratas, etc. se
sienten discriminadas a la
hora de poder ser
identificadas por este
sistema, y por lo tanto de
acceder a esos servicios.
Por todo lo cual, desde
Aniridia, sin llegar a denunciar
este sistema, se quiere saber la
forma en que esa
identificacion se llevara a
cabo, en la posibilidad de
sentirse perjudicados por el
hecho de fotografiar con flash
0 «mapear» un iris
reminiscente o ausente, uno
0jo débil por todas estas
alteraciones asociadas.
¢Dejaran estas personas de ser
identificadas por este sistema
biométrico, podran usar los
servicios que utilizan la
imagen del iris para la
identificacion como los que
estan en proyectos, etc.?
Preguntas todas ellas que
exigen una respuesta
coherente y

satisfactoria de '
la autoridad
I competente.

INVITADA POR EURORDIS

ANIRIDIA,
EN EL PARLAMENTO EUROPEO

conjunto de las Enfermedades Raras

0 poco frecuentes, tuvo el honor de ser
presentada en el Parlamento Europeo, con mo-
tivo del Dia de Concienciacién, organizado por
Eurordis, el pasado 19 de octubre. Oportunidad
que sirvio para encontrarse con los parlamenta-
rios europeos y atraer su atencion acerca de la
problematica de estas enfermedades, no por
minoritarias, menos dignas de tener en cuenta.

Por su parte, la Presidenta de Aniridia, Rosa San-
chez de Vega, tuvo la oportunidad de exponer ante
este foro europeo los problemas que afectan a las
personas con Aniridia, dando a conocer la enferme-
dad y su realidad presente, despertando en los par-
lamentarios europeos y los profesionales de la Sa-
lud su interés por la misma. Todo ello, con el objeti-
vo de conseguir el apoyo suficiente de las distintas
administraciones en vista a una mejor calidad de
vida para los afectos de estas enfermedades.

Asimismo, y con este motivo, tuvo lugar una reu-
nién para poner en marcha el Plan de Accion de
Eurordis para Enfermedades Raras, habida cuenta
de las dificultades de acceso a los medicamentos
por parte de estos pacientes. Este Plan debe ser im-
plantado en los paises miembros de la Uni6n Euro-
pea. Para Espafia fue designada, como coordina-
dora del mismo, la presidenta de Aniridia, quien en
su prop6sito de una mejor coordinacion de los te-
mas y con este motivo, reunio a las distintas aso-
ciaciones espafiolas de Enfermedades Raras en un
grupo de trabajo el pasado 27 de enero, 2001, don-
de se identificaron las dificultades con las que es-
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tos pacientes se encuentran en el acceso al trabajc
adecuado en nuestro pais.

No obstante, se estd todavia muy lejos de la met
marcada, sobre todo, ante la carencia de investiga
cion sobre el tratamiento especifico para la Aniri:
dia y de farmacos alternativos. Debemos luchar
pues, para que esta afeccion sea estudiada sufi
cientemente, los laboratorios farmacéuticos st
ocupen con mayor interés en el tratamiento de éstz
y otras enfermedades raras, y se designen especia
listas y centros de referencia para la atencion de
personas con Aniridia y sindromes asociados.
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ondres.—Directivos de
L FEDER fueron invita-

dos por la Agencia
Europea del Medicamento
los dias 20 y 21 de marzo de
2001, para entablar contac-
tos, ser informados y poner
en comun las actuaciones

taban llevando a cabo. La
Agencia del Medicamento
inform6 sobre el funciona-
miento de este organismo y
su actuacién con respecto a
los «medicamentos huérfa-
nos» y el proceso a seguir

do; por parte de FEDER se
hizo patente de la importan-
ciay necesidad de que los la-
boratorios farmacéuticos se
ocupen con mas ahinco de
esos medicamentos huérfa-
nos.

Victorina Castafio

Redaccion:

Grupo de . == YlaAgencia

ORI Trabgjo b 2.9 Espafiola
Teléfono y fax: 91 534 43 42 EurOpeO | del Medlcamen_

e-mail: rosasdevega@terra.es
www.aniridia.com

Imprime:
Gréficas Arias Montano, S.A.
28935 MOSTOLES (Madrid)

Federacion Espanola de Enfermedades Raras
adrid.—Represen-
I\/I tantes de FEDER se
reunieron también
con directivos y expertos de la
Agencia Espafiola del Medi-

camento y la Direccion de
Farmacia para buscar solucio-
nes al tratamiento de enferme-
dades crdnicas: acceso, coste
social y econémico.

ruselas.—FEDER y
B Eurordis, participaron
en Bruselas en la pues-
ta en comun de los Grupos de

Trabajo de los paises europeos
de la UE, sobre Necesidades

\ A Y » \
era ia C||, niC o a terapia genética intenta sanar las células enfermas mediante la introduccion de fragmentos de DNA que
p , : reemplazan o suplen a los genes deficientes. Y aunque las membranas de las células, cargadas negativa-
nueva Vvia mente, repelen el DNA, se utilizan transportadores o virus, lo que no deja de ser problematico ante las re-

acciones inmunitarias frente a estos virus.

para los Un equipo coreano ha descubierto un material analogo a la arcilla, dioxido de manganeso y aluminio, cargado po-
rObl emas sitivamente, que forma capas que envuelven los fragmentos de DNA y los transportan a través de las membranas
p celulares. La ventaja, con respecto a los virus, es que la acidez de la célula disuelve la envoltura mineral. Y aun-
ocu |ares que todavia se esta lejos de probar su eficacia terapéutica en el hombre, la terapia genética abre nuevas vias para

dar una solucidn a los problemas oculares.

Condal, ha desarrollado una nueva técnica quirdrgica del glaucoma, que consiste en practicar un pequefio
orificio en el «trabéculo», con el fin de disminuir la presion arterial.
La novedad consiste en utilizar el laser para la intervencion, que permite rebajar la zona del trabéculo en vez de
perforar el ojo. En la zona rebajada se coloca una pequefia placa de metacrilato que reduce la tension ocular. Esta
técnica se denomina «esclerofunia profunda no perforante».

Se calcula que el 2% de la poblacién espafiola sufre de glau-

Barcelona—EI equipo quirdrgico que dirige el doctor Carlos Vergés del Instituto de Dexeus de la Ciudad

ueva técnica
quirrgica
para el glaucoma

coma, siendo la segunda causa de ceguera en el mundo. No
suele haber sintomas hasta que se ha perdido el 40% de las
fibras nerviosas, notandose dolores de cabeza matinales, leves y
frecuentes ojos enrojecidos, pérdidas de vision periférica, etc.,
en etapas mas avanzadas.
Hay dos tipos de glaucoma: agudo o de angulo cerrado, y croni-
€0 0 angulo abierto.
Se aconseja a las personas mayores de 40 afios un control de la
presion intraocular; la prueba mas utilizada es la «tonometria de
aplanacion». Por su parte, el tratamiento (colirio o cirugia) de-
pende del grado de gravedad y de acuerdo con la prescripcion
médica.

| glaucomay

la «Copaxona
»

Presian Retina

ocular

Canal do
evacuacion
del liguido
ocular

aptico

tismo al suturar operaciones de cdrnea. Segun la doctora
Emilia Mulet Homs, profesora de la Universidad «Miguel
Hernandez», de Alicante, en estos momentos existen tres nuevos adhesivos, con los que podran evitarse los mu-
fiones y suturas que forman las técnicas habituales y el astigmatismo que éstas producen.
' o -
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Se esta trabajando en un adhesivo que no produzca estigma-
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ENTREVISTA

ersonas con baja vision
Pson aquellas que tienen

un resto de vision dtil,
pero insuficiente para realizar
una o varias tareas de su vida
diaria. Tienen problemas a
causa de su visidn para defen-
derse en su vida cotidiana y
necesitan ayudas especiales
para poder seguir el ritmo de
vida normal que pueda tener
cualquier persona que desarro-
lle una vida visualmente activa.
—¢ Concretamente?
—Son personas que no ven
bien con gafas o con lentes
de contacto, por lo que se les
busca alguna ayuda especial
para que puedan seguir ha-
ciendo una vida visualmente
normal. Y ello, para que no
solo se dediquen a oir la ra-
dio, sino a volver a escribir,
volver a leer, ver la televi-
sion, los carteles de las ca-
lles, los nUmeros y mensajes
de los autobuses, etc.
—¢,...Y para ello?
—Hay soluciones, y son exac-
tamente las que se buscan en
los centros de Rehabilitacion
Visual, en los Centros de Baja
Vision.
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El éxito de la rehabilitacidon

Angel Barafiano, director del IDVB y pionero en baja vision se diplomé en Optica en la Universidad
Complutense de Madrid, su formacion clinica posgraduada la desarrollé en Estados Unidos, Alema-
nia, Reino Unido, Suecia e Israel, colaborando en la formacion del primer centro de Rehabilitacion vi-
sual en Espafia para la ONCE. Colaboré en la creacién y desarrollo de siete centros de baja vision

en Espafia y otros en Brasil, Uruguay, Chile, Colombia, Venezuela Honduras, Argentina, Perd y
Cuba. Toda una autoridad en este tema y con quien mantenemos esta breve entrevista:

Centros de Baja Vision

—Exactamente, ¢qué son es-
tos centros?

—Son centros donde se llevan
a cabo tres procesos o progra-
mas: la evaluaciéon del resto
de vision, sabiendo exacta-
mente cudl es la calidad de vi-
sion de esa persona, donde es
la zona que mejor funciona,
por donde ve y por donde no
ve. En segundo lugar, se le
prescriben unas ayudas espe-
ciales para sacar el maximo
partido a la vision que tiene, Y
finalmente, se le entrena en la
utilizacién de esas ayudas que
se le han prescrito y también
en técnicas especiales para
sacar el maximo rendimiento a
su vision.

—Labor compleja y continua-
da...

—Por supuesto. No se trata
de venderle un aparato y se
acabo, sino de hacerle una re-
habilitacion completa. Saber
cudl es su problema de visién,
que objetivos nos planteamos
para sacar a ese paciente
adelante. Qué es lo que quie-
re: leer, escribir, conducir...,
cudl es su problema real. Se

le buscan las ayudas apropia-
das, se le ensefia el manejo
de distintas técnicas para que
pueda funcionar visualmente
con la maxima normalidad.
—¢Quiere decir que existen
distintas técnicas?

—Las técnicas son totalmente
individualizadas, y dependien-
do del objetivo concreto que
sea, se hace un plan especifico
para esa persona.

—¢Podria decirnos en qué
consisten y su aplicacién?
—Insisto en que la atencion
es individualizada y por tanto
las técnicas que se utilizan
son variadas. Asi, se analiza
al paciente desde principio a
fin, se ve como tienen los
ojos, como se le puede sacar
mas partido y, segun el pro-
blema que tenga, se le va
orientando, ensefiandole a
mirar por las zonas donde
funciona su visibn mas co-
rrectamente, dandoles ciertas
pautas, ensefiandole el ma-
nejo de las ayudas necesa-
rias para sacar el maximo
rendimiento a su baja vision.
Lo que se busca es una ayu-
da para cada tarea que esa
persona quiera realizar.

Garantia de las técnicas

—¢Qué grado de garantia tie-
nen estas técnicas?
—Realmente el porcentaje de
éxito de la rehabilitacion visual
es alto. Hay pacientes que tie-
nen mas y otros menos, pero
se calcula, segin un estudio de
investigacion con mil pacientes
que hemos consultado y con el
que obtuvimos un premio na-
cional, que nueve de cada diez
pacientes con baja visién que
se hacen su tratamiento consi-
guen beneficiarse de esta técni-
ca. Practicamente el 90% de
los pacientes.

—¢Algun perjuicio irreparable?
—Ninguno. Todas estas técni-
cas que utilizamos y otros apa-
ratos que se prescriben no per-
judican en absoluto la vision.
La vision no se gasta por utili-
zarla; cuanto mas activa esté,
mucho mejor.

—¢ Existen Centros de baja vi-
sion en toda Espafia?
—Nosotros, como Instituto de
Deficiencias Visuales Barafia-
no, especializados en la baja
vision, estamos en Madrid,
Barcelona y Las Palmas de
Gran Canaria.

Instituto de Deficiencias Visuales
Baranano

REHABILITACION DE BAJA VISION

Degeneracion Macular, Retinopatia Diabética
Glaucoma, Cataratas, etc.
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013 992 256

BARCELONA
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LAS PALMAS DE G.C.
José Mesa y Lopez, 25
028 247 726




