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Animacidn en el tiempo de ocio de nifios y jOvenes
con Aniridia. 1-2 Mayo 2004

Marta Gaitan

Durante los dias
1-2 de Mayo de
2004 se dieron
cita los participan-
tes del Il Encuen-
tro de familias de
la Asociacion Es-
pafiola de Aniri-
dia. En esta inolvi-
dable ocasion contamos con
una gran afluencia de jove-
nes y ninos con aniridia, obje-
to de actuacion sobre el que
planteamos las actividades
gue a continuacion detallamos.
La jornada para los nifios y
jovenes asistentes comenzo

EKP re 55

con la toma de contacto entre
ellos asi como con los profe-
sionales y voluntarios encarga-
dos de monitorizar las activi-
dades durante las 4 horas en
las que se desarrolld.

(Continta en pagina 2)



Il ENCUENTRO NACIONAL
DE FAMILIAS

Seguidamente se organizaron las
sesiones con los chavales con la
formacion de 3 grupos por edades.
Grupo 1 (0-6 afos), grupo 2 (7-11
anos), grupo 3 (12-20 afnos).Estos
grupos arrancaron con la puesta en
marcha de dinamicas de pre-
sentacion, seguidas por juegos
y danzas de

recuerdo de esta jornada.

Por dltimo los chavales mas mayo-

res que guisieron, una vez termina-

dos los talleres, compartieron

mometos de juegos de me-

sa (ajedrez adaptado) o de

actividades deportivas.

A todos los participantes se les
hizo entre-

distesion.
Los talleres
se desarrol-
laron durante
1,5 horas:
-Modelaje
(Gr.1): Para
los mas pe-
gueios, don-
de pudieron
disfrutar mo-
delando plastelina .

-Maquillaje (Gr. 1): Pudieron car-
acterizarse con magquillaje como
Sus personajes y animales fa-
VOritos.

-Marionetas (Gr.2): Consisten-
te en fabricar un joyero con
tiras de serpentina.
-Decoracion (Gr.2- 3):Se dec-
oraron lapiceros con hilo y con
una pluma. De esta forma, los
chavales obtuvieron un bonito

ga de un
l juguete
/obsequio.
Gracias a
Juguetes
_ Feran S.A.
" Tras el al-
muerzo, pa-
dres y ni-
nos com-
partieron
la tarde en el Ocea-nogréafic
y en el Museo de la Ciudad de
las Ciencias.
La valoracion final fue muy
positiva, sobre todo por la par-
ticipacion y aceptacion de las
actividades propuestas, debido
a que éstas fueron detenida-
mente disefiadas y adaptadas
a su discapacidad, y la moti-
vacion que todos mostraron en
todo momento.



Actividades junto con FEDER y EURODIS

Sevilla, Febrero de 2004

Congreso de Enfermedades Raras y Medicamentos
Huérfanos.

En el Congreso de Se-
villa se han dado cita
las partes implicadas
en las enfermedades
raras. represtantes
de la adminitracion
en el ambito social y
meédico, como es el
caso del Director
del Instituto de
Enfermedades
Raras (lIER), D.
Jests Ramirez, y el
subdirector General del Imserso,
D. José Carlos Baura; y tambiéen de
la Industria Farmacéutica como D.
Fernando Royo.

dencial del Congreso de
Sevilla

Este Congreso
ha supuesto un
reconocimiento
del problema so-
cial y médico de
M estas enfermeda-
desy la necesidad
de dar una solu-
cidn a sus peticio-
nes.

El apoyo a la Fe-
der y el recono-
cimiento de su
labor por parte de estas instituciones, asi
como la propuesta de nuevas iniciati-
vas para afrontar el problema fue-
ron los principales avances.

Asamblea General
de Socios 2004

Flashes
Informativos

En la Asamblea General de So-
cios de 2004 de Valencia se eli-
gi6 a la nueva Junta Directiva.
El acta serd enviada a los so-
cios por correo. Se aprobaron
las cuentas de 2003 y se esta-
blecieron las actividades para
el aino en curso.

Los medicamentos deberan
incluir informacién en braille
a partir de octubre de 2005.

Un estudio de la revista
‘Consumer’ revela que el
60% de las opticas incum-
plen los minimos de higiene

en la prueba de lentillas




Noticias cientificas

Estudios congénitos oculares: algunos aspectos clinicos

y epidemioldgicos

Dra. E. Bermejo y Dra. M.L. Martinez-Frias
Centro de Investigacion sobre Anomalias
Congénitas (CIAC)

del Instituto de Salud Carlos 1.

Este estudio fue realizado sobre datos
obtenidos de recién nacidos del
ECEMC (Estudio Colaborador Espa-
fol de Malformaciones Congeénitas), de
abril del 76 a marzo de 2000.

De los recién nacido vivos (1.675.242)
1.257 tenian defectos oculares (7,5 por
10.000) tras excluir los nifios con sin-
drome de Down, que es un grupo
grande y todos padecen epicantus.

En este estudio se muestra la frecuencia
por cada 100.000 de cada uno de los
tipos de defectos oculares, de los que se
pude resaltar la microftalmia, cataratas
congenitas y glaucoma congénito y
opacidad corneal como los mas fre-
cuentes, analizando también la relacion
entre alteraciones en el sistema central
nerviosos Y las alteraciones oculares.
La Aniridia se presenta con una fre-
cuencia de 0.42 por cada 100.000 RNV
(recién nacidos vivos), pero son esti-
maciones minimas, ya que algunas de

estas anomalias se detectan mejor en
edades més avanzadas.

También se estudian algunos sindro-mes
asociados y se comprueba que la may-
oria tienen ademas graves defectos en el
sistema nervioso central, en concreto en
el 30.98% de los casos. Se tiene en cuen-
ta también su posible posible causa u ori-
gen. La Aniridia estaria dentro de las
génicas.

En el anterior boletin ya comentamos
algunos estudios epidemiologicos de la
Aniridia en Dinamarca, donde habia una
prevalencia de 2,5 casos cada 100.000
habitantes.

En los paises ndrdicos se llevd a cabo un
registro de nifios con deficiencias
visuales, dando como resultado 2.527,
de los que 48 tenian Aniridia, lo que da
una incidencia de 1,47 por 100.000 habi-
tantes. Para realizar estos estudios, se
acudio a hospitales, oftalmologos, pti-
cas de baja vision, pediatras, colegios,
etc. de forma que se evita asi el error de
diagndstico en los primeros dias de vida
en los que laaniridia en muchos casos no
ha sido aln detectada y con resultados,
por tanto, més reales y fiables.



Noticias cientificas

Estudios en deficiencia visual

En la revista Integracion de Once,
n° 42, se han publicado dos estu-
dios, que nos han parecido de in-
terés y que pasamos a resumir bre-

vemente:

1.- Adquisicion de una segunda
lengua en alumnos con discapa-
cidad visual.

Después de realizar un estudio
comparativo sobre el conocimien-
to de la lengua inglesa como len-
gua extranjera en alumnos con de-
ficiencias visuales graves y viden-
tes, se confirma que la discapaciad
visual no condiciona especialmen-
te el desarrollo linguistico de los
alumnos ciegos pero que es nece-
sario abordar adaptaciones meto-
doldgicas, que normalmente estan
basadas en estimulos visuales, y
recursos didacticos especificos que
permitan a estos alumnos niveles
de aprendizaje similares a las de
sus comparneros.

2.- El profesor itinerante y la in-
tegracion escolar de alumnos
con dificit visual: pautas de apo-
yo a las familias.

Basandose en la experiencia de
veinte anos en el Centro de Re-
cursos de Invidentes de Guipuz-

coa, se hace una andlisis de la
situacion de las familias y se pro-
ponen lineas de actuacion para los
profesionales itinerantes.

Anterior a la escolarizacion del
nifio se dan situaciones familiares que
pueden influir ya positiva o negati-
vamente en la evolucion del nifio,
la primera educacion que recibe el
deficiente visual es de sus padres y
parientes cercanos. El impacto del
diagndstico, la informacion que
recibe la familia, la asimilacion o
no del problema y la actitud con
respecto al bebé/nifio configuraran
la personalidad del hijo. El nivel
de exigencia a éste y la motivacion
por parte de los padres a relaciones
sociales normalizadas y la promo-
cion de la autonomia del hijo son
cruciales en esta etapa.

En la etapa escolar el apoyo del
profesor itinerante en un colegio
de integracion en estos aspectos
sera esencial para la normaliza-
cion en el desarrollo escolar y per-
sonal del alumno, colaborando con
los profesores del centro y valo-
rando las necesidades y posibili-
dades de adaptacion al nifio con
deficiencia visual.



Noticias cientificas

Ultimas novedades en glaucoma

Una de las patologias asociadas a
la aniridia es la aparicion de altos
valores de tension ocular o Glau-
coma que puede llevar a la ce-
guera.

¢Por que aparecen estos altos
niveles de tension ocular?

El ojo produce un liquido llamado
humor acuoso que sirve para man-
tenerlo, nutrirlo y limpiarlo; este
liquido se va evacuando a traveés
de una estructura denominada Tra-
béculo. En los pacientes con glau-
coma se produce mas liquido del
que las vias de evacuacion pueden
expulsar y permanece en el interi-
or haciendo que la tension aumen-
te.

El primer paso contra el glauco-
ma es provocar la reduccion de la
tension ocular con "gotas" y que
tienen dos efectos: disminuyen la
cantidad de humor acuoso que se
produce y favorecen el drenaje.
La segunda alternativa es una
sencilla intervencion quirdrgica
con laser para provocar la reapertu-
ra de los canales de evacuacion de
liquido. Estas técnicas se denomi-
nan trabeculoplastia e iridectomia.

La tercera medida, es el "im-
plante valvular”, una operacion
quirdrgica en la que se abre una
ventana en la zona escleral del ojo
y se coloca una "valvula" que per-
mite poner en “contacto” el interior del
0jo con el espacio externo, por
donde drenaré el liquido .

Hasta ahora esta medida era la
"Ultima solucion™ por su dificultad
y por ser una verdadera operacion
quirdrgica.

Es en esta situacion donde un
Oftalmélogo Espariol, esta desar-
rollando una nueva "valvula" de
oro, cuya facilidad de colocacion
hace innecesario la apertura de la
Ventana; Mediante una sencilla
intervencién quirdrgica (dura
aproximadamente 15 minutos)
coloca la valvula y hace que dis-
minuya drasticamente la presion
intraocular. Esta nueva valvula
esta aln en estudio, pero de seguro
que si confirma lo visto hasta
ahora dara un vuelvo a todo lo que
es el tratamiento quirurgico del
glaucoma.

Esperamos daros muy pronto mas
noticias sobre este asunto.



Noticias sociales

El foro Complutensey la ONCE
analizan los ultimos avances
tecnoldgicos en el ambito de la
discapacidad visual.

Durante la jornada celebrada el
25 de marzo, el director general
adjunto de Servicios Sociales
para afiliados de la ONCE, pre-
sentd el informe de la ONCE,
sobre tecnologia aplicada a la
integracion de personas ciegas:
"necesidades tecnoldgicas en la
vida diaria de las personas con
discapacidad visual".

meria. A ellos hay que sumar 14
consultas periféricas que depen-
den de estos centros, ademas de
la Fundacion Jorge Alié y la Fun-
dacién Fernandez Cotero.

Seis centros oftalmologicos
crean el Grupo Vissum, para
mejorar la calidad visual de los
ciudadanos.

El Instituto de Oftalmologia de
Alicante (I.O.A.) es uno de los
principales impulsores de esta ini-
ciativa, basandose en un proyec-
to que arranco en 1990, con la
creacion del citado centro alican-
tino y se ha completado con la
union de otros cinco centros:
Instituto Cantabro Oftalmo-logia,
Instituto Oftdlmico de Alba-cete,
Hospital Oftalmoldgico In-terna-
cional de Madrid, Clinica Of-tal-
mologica de Gran Canaria, e
Instituto de Oftalmologia de Al-

Alumnos ciegos  perfec-
cionaran su inglés gracias al
convenio entre la Fundacion
Coca-colay la ONCE.

La Fundacion Coca-cola, y la
ONCE, firmaron el 1 de marzo un
convenio de colaboracion, cuyo
objetivo es mejorar las condi-
ciones de educacién y conoci-
miento de idiomas, especialmen-
te el inglés, de personas con dis-
capacidad visual en edad escolar.

los obstaculos.

Un baston electronico para per-
sonas ciegas advierte de los
obstaculos mediante vibraciones.
Este dispositivo se comercializa
en dos versiones. La mas avan-
zada necesita un cursillo de
aprendizaje que cuesta 1.800 €.
El baston tiene externamente la
misma apariencia que los que uti-
lizan actualmente las personas
ciegas.



CORRESPONDENCIA

Soy Yolanda Asenjo, tengo 38
anos, estoy casada y tengo dos hi- @&

jos, Fani de once afios, sin proble-
ma visual alguno y Alejandro de 8
que ha heredado la aniridia. Nos
cortamos la coleta cuando supi-
mos que la aniridia podia traer en
el mismo paquete otros problemas
anadidos.

Me he decidido a escribir estas
lineas para comentar mi experien-
cia recogiendo un perro guia en
EEUU en el mes de octubre de
2003 .Desde 1989 llevaba baston.
Recuerdo que tras recibir el curso
de rehabilitacion con el baston el
primer dia que tuve que sacarlo en
mi barrio me costo, jvaya que Si
me costa!.

Me he decidido a escribir estas
lineas para comentar mi experien-
cia recogiendo un perro guia en
EEUU en el mes de octubre de
2003 .Desde 1989 llevaba baston.
Recuerdo que tras recibir el curso
de rehabilitacion con el baston el
primer dia que tuve que sacarlo en
mi barrio me costo, jvaya que si
me costa!

Solicité en ONCE un perro guia y
opté por ir a recogerlo a EEUU.
Maggie, una golden preciosa, lle-
va tres meses conmigo y no os po-
déis imaginar lo distinto que es. La
espera fue como un embarazo y el
momento de la entrega se parecio
muchisimo a un parto, a todo lo

que tiene de emotivo y de miedos
futuros.

Ya en Madrid, mi perra solo se
dedica a ser feliz y a trabajar con-
migo. Llevamos aun poco tiempo
juntas, pero creo que ese "vinculo™
que necesitamos hacer entre las
dos va por buen camino. Os animo
a gue si andais con bastén solici-
téis un perro. Creo que no me
equivoco al pensar que la gente se
siente mas comoda cuando ve a un
ciego con perro que con baston.
Ahora se acercan e intentan en-
tablar conversacion, cosa que an-
tes no ocurria ni por asomo.
Parece que he quedado en segun-
do plano, la importante es Maggie
y la labor que realiza. Todo lo que
esta ocurriendo desde que me la
entregaron esta siendo gratifi-
cante, a pesar de los cuidados y
atenciones que requiere, que no

son pocos.
Os mando un abrazo a todos.

Yolanda Asenjo



