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Se presento el Primer Protocolo de Actuacion en
Pacientes con Aniridia

E | pasado 26 de setiembre se pre-
sentd en Sevilla el Primer Protocolo
de Actuacion en Pacientes con Ani-
ridia, auspiciado por la Asociacion
Espafola de Aniridia y patrocinado
por Allergan, en el seno del 84°
Congreso de la Sociedad Espafiola
de Oftalmologia.

El acto fue conducido por el Prof. Dr.
Barraquer, presidente de la SEO,
quien destaco la importancia de con-
siderar la presencia de esta altera-
cion, a la hora de abordar otras pa-
tologias oculares. Este Protocolo
permitird solventar las deficiencias
actuales en el tratamiento de esta

enfermedad rara. |IMas informacién en
paginas centrales

rare

Especialidades




E pasado uno de noviembre, la
Asociacion Esparfiola de Aniridia ce-
lebr6é su Gala Benéfica Pro-Aniridia,
la cita solidaria tuvo lugar en la lo-
calidad de Alcorcén, en el Teatro
Buero Vallejo, dando la bienvenida
el concejal de Salud y Consumo
Don Antonio Elviro, que apoya la la-
bor de nuestra entidad encarecida-
mente, animandonos a continuar
con ella formando parte de este
municipio.

La locutora de radio, Almudena Lo-
pesino, de la Cadena Ser Suroeste
hizo las veces de maestra de cere-
monias, imprimiendo al acto un
toque de elegancia que ayuda en
todo momento a que nuestro lema
"Colabora hoy, veremos mafnana...",
se haga realidad.

Los humoristas EI Monaguillo, Mar-
cos Mas, Marta Gonzalez de la Vega
y Arturo Gonzalez Campos, se die-
ron cita, desinteresadamente, y du-
rante algo mas de dos horas reimos
a carcajada batiente aguijoneados
por su humor y sarcasmo.

Gala de Humor Pro-Aniridia

Durante este evento la recaudacion
se vio incrementada gracias al mer-
cadillo solidario, con ventas de dis-
tintos productos donados por Coca-
Cola, Bimbo... Con la venta de
"Bolsas de Sorpresa" y el gran sor-
teo de premios patrocinado por
Caixa Catalunya y otras empresas.
Todo ello amenizado con la actua-
cion de tres payasos quienes colore-
aron esta actividad con sus figuras y
simpatia, invitando a los asistentes a
la proxima cita benéfica dedicada a
los mas pequefios para el sabado 7
de noviembre de 2009.

Comida-espectaculo en Murcia

El 16 de noviembre se celebrd en
Alcantarilla la Comida Benéfica Pro-
Aniridia. Mas de 300 personas se
dieron cita en este encuentro, cele-
brado con gran entusiasmo y ame-
nizado con la actuacion de artistas
de la Regién de Murcia, caracteriza-
dos por su espiritu solidario.

Gracias a la labor y tenacidad de
nuestra Delegada en Murcia, los co-
mensales participaron en la Rifa Be-
néfica y la compra de Loteria Na-
cional.

Como cada afio queremos agrade-
cer el esfuerzo de sus organizado-
res y asistentes.



ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

La Asociacion Espafiola de Aniridia estuvo presente en la
reunion anual de la Sociedad Madrileifia de Oftalmologia

Esta Asociacion ha estado pre-
sente en los Congresos de Oftal-
mologia desde hace algunos
anos en los que se ha ido pro-
duciendo el conocimiento mutuo
entre oftalmologos y represen-
tantes de los pacientes con satis-
factorios resultados. También ha
tenido un espacio privilegiado en §
esta Reunion Anual de la Socie-
dad madrilefia de Oftalmologia,
celebrada entre el 11 y el 13 de
diciembre de 2008.

El propésito de la Asociacion es dar-
nos a conocer, hacer promocion de
nuestras convocatorias de Premios
de Investigaciéon que se fallan anual-
mente en el Congreso de la S.E.O.,
invitar a los oftalmologos con casos
de Aniridia en sus respectivas con-
sultas a que informen a estos pa-
cientes de la existencia de nuestra
Asociacion, pues podemos ser un
punto de apoyo para estas familias.
Ademas que es de interés, tanto
para la Asociacion como para la
investigacion, poder conocer vy
reunir a la gran mayoria de casos
diagnosticados.

Ademas intentamos actualizar nues-
tra base de datos de profesionales,
para lo que pusimos a disposicion
de los presentes papeletas para
cumplimentar datos personales a

cambio de un fantastico premio que
ofrecié Caixa Catalunya: jjun televi-
sor de plasma con TDT incorpora-
do!! Se sorted el viernes, siendo
Carolina Garcia-Sicilia la mano ino-
cente que extrajo la papeleta con el
nombre del afortunado: D. Fernan-
do Cancela, representante de los
Laboratorios "Angellini".

La Asociacion estad agradecida a la
organizacion por el interés que
muestran en este colectivo minori-
tario, pues entendemos que esta
participacién en foros y reuniones
de expertos es la forma mas efecti-
va de llegar a todos los profesion-
ales, tanto de la Oftalmologia, como
de la Industria Farmacéutica y la
especializada en Baja Vision, como
ha sido el caso de otro de nuestros
patrocinadores en este evento,
Recoletos Vision.



ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Nueva pagina web de la Asociacion

Desde principios del mes de
diciembre, la Asociacion Espafiola
de Aniridia cuenta con una nueva
pagina web que se puede encontrar
en www.aniridia.es. Los usuarios
que busquen en www.aniridia.com
seran redirigidos a esta nueva direc-
cion de forma automatica, de tal
manera que encontraran los mismos
contenidos.

Con esta nueva pagina web se
intenta agilizar la informacion para
todo aquel que la necesite tanto de
la enfermedad como de la propia
asociacion. En ella puedes leer, por
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-Colabora hoy, veremos mafiana...”

La Asociacion Espaiiola de Aniridia, creada el 15 de Junko de 1996, quiere ser punto
de refersncia tanto para profesionales, como para enfermes, sindendo de puents
enire los dos colectives & i ambas Esuna
asociacion sin dnimo de hacro, inserita en ¢l Registro de Asoclaciones del Ministerio
de Interfory #n la Comunidad de Madrid

iﬂaﬂde estamos?.
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ejemplo, el Convenio que la Asocia-
cion de Aniridia ha suscrito con Caja
Navarra.

Tarjeta de discapacidad

L a Comunidad de Madrid ha
puesto a vuestra disposicion la tarje-
ta de discapacidad. Esta podra
sustituir al certificado de discapaci-
dad que se utiliza para presentarlo
en cualquier lugar, como por ejem-
plo los descuentos en museos, en
vez de como hasta ahora que
mostrais el certificado.

Esta tarjeta tendrd tamafio como
para poder guardarla en la cartera.
Toda aquella persona que desee
tenerla, solo debe rellenar el impre-
so correspondiente y llevarlo a

cualquier Centro Base (no importa
gue no sea el que le pertenece por
distrito), también lo puede llevar
cualquier otra persona que no sea el
beneficiario ya que con que este fir-
mado por el/ella ya basta. No hay
gue presentar nada mas.

Para aquellos que no pertenecéis a
la Comunidad de Madrid, os re-
comendamos que contactéis con
vuestro centro de Servicios Sociales
y solicitéis informacion sobre esto.
Por ejemplo, en la Comunidad de
Aragon la tarjeta se implantara de
forma progresiva en el mes de abril.




ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Encuentro de familias en Barcelona

La Junta Directiva y el Departa-
mento de Trabajo Social, queremos
agradeceros vuestra participacion
en el préximo Encuentro’09 que
sera celebrado en la ciudad de
Barcelona. Seguimos trabajando
para la colectividad, y preparando
nuestra proxima cita con gran entu-
siasmo y cuidado, buscando activi-
dades que os resulten atractivas e
interesantes.

Las Bases Reguladoras se han
hecho para poder encontrar mejo-
res condiciones econdmicas para
el viaje, buscando el beneficio de la
propia asociacion, y por tanto de
todos.

Este afilo hemos elegido Barcelona
para nuestro Encuentro anual. El
hotel donde nos alojaremos sera el
Hotel AC Diplomatic y la fecha del
evento, el fin de semana del 13 al
15 de marzo.

Alli nos vemos!!!!

Acuerdo con Thea-
Timaback

Como os informamos en la Nota
Informativa que recibisteis en
octubre, la Asociacion Espafiola de
Aniridia llegé a un acuerdo de colab-
oracion con los Laboratorios Thea, a
través de este acuerdo tenemos a
nuestra disposicion envases de
TIMABACK 0.50%, HYABACK vy
SICCAFLUID 2, 5MG monodosis,
este Ultimo es similar a VISMED.
SICCAFLUID 2, es dispensado a
través de la Seguridad Social, ten-
emos constancia que en breve este
producto contara con sesenta mono-
dosis, por lo que facilitard su uti-
lizacion, ya que se reduciran las vis-
itas al facultativo para su preinscrip-
cion.

Si hacéis uso de estos medicamen-
tos, y contais con la preinscripcion
podéis comunicarnoslo, y os los
haremos llegar con vuestro certifica-
do de discapacidad a través de
MRW.



ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Acuerdo con Ulloa Optico

La Asociacion Espafiola de Aniridia
ha llegado a un acuerdo con Ulloa-
Optico por el que qguedamos benefi-

ciados en los siguientes puntos:

Servicios gratuitos

-Comprobacién de la vision.
-Audiometria y comprobacion de la
audicion.

-Revision y regeneracion de las
lentes de contacto cuantas veces
sea necesario.

-Revision y limpieza de proétesis ocu-
lares.

-Consultoria en Baja Vision: filtros,
ayudas visuales (lupas, microsco-
pios, telemicroscopios, telescopios)
y ayudas electrénicas (CCTV).

Descuentos

-Gafas completas, monturas, crista-
les graduados: (20%).

-Lentes de contacto, gafas de sol,
audifonos, protesis oculares: (15%).
-Lupas, filtros y ayudas visuales:
(15%).

Descuentos no acumulables a otras
ofertas o promociones.

Garantias

-Total. De todos los productos ad-
quiridos en los establecimientos de
Ulloa Optico en cuanto a fabricacion

y montaje, asi como del resultado
final de lo mismos.

-Posibilidad de probar todos los pro-
ductos relacionados con Baja Vision,
realizando todas las pruebas que
sean necesarias hasta conseguir la
perfecta adaptacién a la ayuda es-
cogida.

exclusivo de:

Ulloa Optico

Seguro

Todos los productos adquiridos en
los establecimientos disponen de un
seguro que cubre los gastos por
accidente y otros eventos, en los si-
guientes casos:

-Gafas: Durante un afo al cien por
cien del importe abonado, incluido
los cristales, en caso de rotura.
-Lentes de contacto (no desecha-
bles): Durante tres afos, el cincuen-
ta por ciento del importe abonado,
incluso en casos de pérdida, rotura,
cambio de graduacion.

-Audifonos: Garantia de tres afios
que cubre el audifono frente a robo,
pérdida o rotura.

-Protesis oculares: Durante dos
afios el cincuenta por ciento (caso
de necesidad de reposicion).



ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Areas de actuacion de la Asociacion Espariola de Aniridia

Segun los Estatutos que rigen la en-
tidad, la mision principal de la Aso-
ciacion se articula en estas areas:

a) Area de Informacion y Difusion

Se informa sobre los datos mas rele-
vantes y significativos de la enfer-
medad, resultados médicos, conclu-
siones tras la participacion en distin-
tos grupos de trabajo, a nivel na-
cional e internacional sobre Aniridia,
nuevos tratamientos etc., por medio
de boletines realizados por la Aso-
ciacion.

Informacion sobre diferentes aspec-
tos de la enfermedad, segun datos
obtenidos por parte de meédicos, pa-
cientes, y otros medios: tratamiento,
centros especializados, ayudas vi-
suales y economicas, etc. Esta infor-
macion se ofrece por cauces dife-
rentes: personal, telefonica, boletin
para socios y boletin en color, correo
folleto y libro informativo e Internet.

b) Area de Atencion Social

La Atencion Social de presta a través
del departamento de Trabajo Social,
y las actividades realizadas son en
lineas generales la Atencion/ Infor-
macion/Gestién y Orientacion de la
Problematica Social de los afectados
y familiares, acercandoles los Recur-
sos Sociales disponibles, para ellos

como colectivo de Discapacitados
Sensoriales. Asimimo organizamos
anualmente Encuentros de Familias

c) Area de Promocion a la Inves-
tigacion

Dado que el fomento de la investi-
gacion sobre el origen y el tratamien-
to de esta enfermedad es uno de los
objetivos fundamentales de la enti-
dad, mostramos una colaboracion
constante hacia los profesionales
gue solicitan de nosotros datos epi-
demioldgicos, incentivar entre nue-
stros socios el sometimiento a prue-
bas diagnésticas y tratamientos ex-
perimentales . Con un gran esfuerzo
por parte de la entidad hasta el mo-
mento se han organizado numero-
sos eventos dirigidos a este colecti-
vo con la finalidad de dar un impulso
a la investigacion sobre esta patolo-
gia.

Iniciativas de Servicio al
Paciente

La AEA ha sido candidata al premio
de Mejores Iniciativas de Servicio al
Paciente, en la categoria "Asocia-
ciones de Pacientes, en la subcate-
goria "Compromiso con la Investi-
gacion”, organizado por la Funda-
cion Farmaindustria. Feder consigu-
I0 el primer premio en “Haz tu parte
por las enfermedades raras, cate-
goria “Presencia en la Sociedad”.




Actividades de la Asociacion

Se presento el Primer Protocolo de Actuacion en
Pacientes con Aniridia

El Dr. Alvarez de Toledo, como
Coordinador General del Protoloco,
indicO que, gracias al empuje y
empefio de la Asociacion Espariola
de Aniridia, ha sido posible la redac-
cion de un protocolo accesible a to-
dos los oftalmdlogos, cuya andadu-
ra se inicid hace un par de afios, un
largo camino que llevé a la selec-
cion de los contenidos, asi como de
los responsables de su redaccion,
trabajo de revision y busqueda de
financiacion, proyecto sobre el que
invirtid mucho tiempo, carifio y dedi-
cacion.

ALL

{ A
Dr. Barraquer

Cada uno de los restantes coordi-
nadores presentd un breve resumen
de sus respectivas secciones asi
como los distintos profesionales
intervinientes en ellas. Por su parte ,
el Dr. Pérez-Santonja, encargado de

la “Introduc- |
cion y aspec-
tos basicos
de la Aniri-
dia: epidemi-
ologia e impli-
caciones ge-
néticas”, se- |
Aalé que la
incidencia de
la patologia
se podria cifrar en 1 caso por
100.000 nacimientos; asimismo hizo
una breve resefia al capitulo sobre
“Alteraciones del limbo esclero-
corneal y Aniridia” del que es co-
redactor.

Con el dr. Barafano

El Dr. Teus puso en conocimiento de
los asis-
tentes los
principales
aspectos
de la sec-
cion que
coordino
bajo el titu-
lo “Glau-
coma vy
Aniridia”,
comentan-
do a su vez
gue “sin el empuje de Asociaciones
de Afectados, es imposible con-
seqguir retos de este calibre, puesto

Dr. Teus



Actividades de la Asociacion

Se presento el Primer Protocolo de Actuacion en
Pacientes con Aniridia

gue politicos y administracion, mu-
chas veces hacen oidos sordos a
las peticiones de los profesionales”.

El Dr. Gris, encargado de la afec-
tacion de la superficie ocular, mani-
festo que
todos los
| pacien-
(|tes con
&1 Aniridia

tan sin-
drome

de 0jo seco.

Yolanda Asenjo, en calidad de pre-
sidenta de la
Asociacion Es-
pafiola de Ani-
ridia, tomé la
palabra para
agradecer el
trabajo realiza-
do y compartir
con los pre-
sentes la satis-

Yolanda Asenjo

faccion por tener este protocolo que
permitira que muchos pacientes con
Aniridia, reciban la diagnosis, tra-
tamiento y seguimiento adecuados
a lo largo de los afios, viéndose asi
mejorada su calidad de vida.

Y Rosa Sanchez de Vega, afectada
de Aniridia y
actual Pre-
sidenta de
FEDER, _
anuncié la| &
necesidad
de la crea- |
cion de un|
Centro de|
Referencia ||
en Espafa. |
Para ello
animé a los

profesionales alli presentes a tomar
la iniciativa de constitucion de ese
centro donde se reuna el co-
nocimiento, experiencia, y casuisti-
ca de la Aniridia y las distintas al-
teraciones asociadas.

Rosa Sanchez

Premio al mejor estudio de

Investigacion sobre aniridia

En el 84° Congreso de la SEO y tras
la presentacion oficial del Protocolo
de Actuacién en pacientes con Ani-
ridia, fueron galardonados los Doc-
tores José Santiago Lopez, Isabel
Garcia y Luis Rivas con el Premio al

mejor Estudio de Investigacion.




Noticias socio-sanitarias

El dr. Bartolomé Beltran escribe

sobre Enfermedades Raras

El doctor Bartolomé Beltran colabo-
ré6 recientemente con un articulo
sobre Enfermedades Raras en el
informativo PR Noticias. En él trans-
mitia a los lec- 3
tores que exis- | 4
ten 7.000 pato-
logias diferen-
tes y que tuvo la

ocasion de co-
nocer mejor es-
te tema en un
reciente debate
celebrado en la Federacion Espa-
fola de Enfermedades Raras en el
gue actué como moderador.

En el articulo también se posiciona-
ba al lado de los afectados de este
tipo de enfermedades apostando
por un Pacto de Estado en esta
materia.

ner un diagnos- |
tico "lo antes
posible" de es-
tas patologias, |
seglin anuncio |
el pasado 18 de
septiembre el
ministro del ra-
mo, Bernat Soria, durante su com-
parecencia en la Comision de
Sanidad y Consumo del Senado.

Nuevo centro de referencia en

Madrid para patologias oculares

Grupo de trabajo para patologias

poco frecuentes

Bernat Soria, anuncié durante su
comparecencia en la Comision de
Sanidad y Consumo del Senado
gue tiene como objetivo incorporar
nuevas enfermedades al actual cri-
bado que se hace a los recién naci-
dos.

El Ministerio de Sanidad y Consumo
prevé la creacion de un grupo de
trabajo permanente sobre cribado
neonatal para enfermedades raras

El Hospital Clinico San Carlos de
Madrid cuenta con dos nuevos cen-
tros de referencia para el tratamien-
to de patologias oculares de gran
complejidad; se trata del glaucoma
congeénito y glaucoma de la infancia,
y de la reconstruccion de la superfi-
cie ocular compleja (queratoprote-
sis). Ambos centros fueron aproba-
dos por el Consejo Interterritorial del
Ministerio de Sanidad y Consumo y
las Comunidades Autdnomas, en la
reunion del pasado 26 de noviem-
bre.




Noticias socio-sanitarias

Trasplantes de membrana
amnidtica para regenerar el 0jo

Los puntos de sutura son la forma
mas rapida para cerrar una herida
grave en casi cualquier parte del
cuerpo. Sin embargo, si la per-
foracion se ha producido en la
superficie ocular, esta solucién no
sirve. ¢Qué se puede hacer?

El hospital murciana de La Arrixaca
lleva a cabo cada afno entre 30 y 40
trasplantes de membrana amnidtica,
un tejido presente en la placenta
gue se usa para proteger al ojo ante
heridas de este tipo. "Se congela
tras el parto y se implanta después
en la superficie dafada", explica
José Maria Marin, jefe del servicio
de Oftalmologia del centro hospita-
lario. Esta membrana permite prote-
ger la zona afectada y ayuda a ace-
lerar la regeneracion del ojo.

tinez Toldos, precisd que la unidad
ilicitana ha dado un paso mas al
incorporar la cirugia endoscopica
"mas complicada y que se tiene que
compatibilizar con la clasica".

El especialista puntualizé que esta
técnica se aplica en casos de pa-
cientes con problemas en el eje vi-
sual y remarcé entre sus ventajas
gue permite llegar a cualquier punto
del ojo y, ademas, ofrece la posibili-
dad de realizar incisiones aun mas
pequeias. "Estamos trabajando con
incisiones de 1 milimetro y ahora
seran de 0,4 milimetros, con lo cual
habra una agresion minima para el
0jo", sefialo el médico.

Dicha técnica se aplicara entre otros
casos, para tratar el glaucoma y
también cuando hayan quedado
restos de cristalino en el interior del
0jo, por ejemplo, por un traumatismo
0 por una cirugia y haya que elimi-
narlos.

La intencién, tal y como dijo, es que
la cirugia endoscépica que se prac-
tique en el servicio de Oftalmologia
llegue a constituir el 10% de las in-
tervenciones quirdrgicas que realiza
el servicio.

Cirugia endoscopica en
patologia de ojos en Elche

El jefe del servicio de Oftalmologia
del Hospital General, el doctor Mar-
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Noticias socio-sanitarias

Regeneracion de cornea en
Valladolid

El Instituto de Biologia y Genética
Molecular (IBGM), dependiente de
la Universidad de Valladolid y el
Consejo Superior de Investigacio-
nes Cientificas, ultima actualmente
protocolos de calidad para tra-
tamientos que utilizan células madre
en la regenera-
cion de cornea.
Incluye un trata-
miento sobre re-
generacion de la
cérnea mediante
la realizacion de
una biopsia y el
cultivo del limbo
corneal en una
membrana
amniotica.

La directora del‘
proyecto indico

conocimiento por parte del Minis-
terio de Sanidad, que ha designado
al centro como referencia nacional
para intervenciones complejas de
reconstruccion de la parte delantera
del ojo y los trasplantes de cérnea
artificial. "Se trata de una consi-
deracion oficial, porque en la practi-
ca ya recibiamos a pacientes de
otras provincias", sefala el jefe del
servicio,José
Belmonte.
El doctor resalto
gue se trata de
intervenciones
"muy complejas”
en las que el ser-
vicio cuenta con
4 "una gran experi-
encia". Explico
48| que los casos a
| recibir "son muy
particulares”, por

que ya esta validado un protocolo
por el que se utilizan los anillos de
donantes a los que se les retira ese
limbo corneal para reproducir célu-
las madre en una membrana que
cuando esté recubierta se implan-
tara en el paciente que lo requiera.

El Hospital de Alicante, referen-
cia nacional para las opera-
ciones complejas de ojos.

Los buenos resultados del servicio
de Oftalmologia del Hospital Gene-
ral de Alicante han obtenido un re-
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lo que el volumen
de pacientes "no se incrementara
significativamente". Para el doctor
Belmonte del centro hospitalario, "se
trata de un pequefio reconocimiento
a nuestro trabajo".

Junto al centro alicantino existen
otros ocho en Espafia (tres en Ca-
talufia, uno en Murcia, uno en Ma-
drid, uno en Castilla y Leon, otro en
Galicia y otro en el Pais Vasco) que
son referencia nacional para la rea-
lizacion de las reconstrucciones del
ojo y el trasplante de cornea artifi-
cial.



Noticias socio-sanitarias

Hallan las bases de la ceguera
provocada por edema de cornea

Cientificos de la Universidad de
Granada y el Hospital San Cecilio de
la ciudad andaluza han logrado es-
tablecer las causas de la ceguera
provocada por el edema de cornea,
identificando por primera vez los
genes que intervienen en este pro-
ceso.

El estudio, recientemente publicado
en la revista americana "Experi-
mental Eye Research”, sefala a la
alteracion en la barrera de células
endoteliales de la cérnea como cau-
sa principal de su pérdida de trans-
parencia, ya que so6lo cuando esta
barrera esta indemne se conserva la
cornea deshidratada y transparente.
Este mismo grupo de cientificos ha
aparecido recientemente en la pren-
sa especializada por haber construi-
do la primera cérnea artificial com-
pleta, siendo durante el desarrollo
de este proyecto cuando Campos y
su grupo llegaron a descubrir el pa-
pel que la alteracion de la citada ba-
rrera de células jugaba en el edema
de cornea.

Célular para evitar trasplantes en
La Paz de Madrid

En el Hospital Universitario La Paz
de Madrid se estan utilizando célu-
las vivas para curar o tratar una
determinada patologia. Asi lo
explico Damian Olmo, director de la
Unidad de Terapia Celular de dicho

hospital.
A su juicio, una de las areas de la
medicina donde la terapia celular es
ya una realidad tangible es la oftal-
mologia, donde se estan evitando
trasplantes de cdrnea gracias al uso
de células. "En la cérnea ya se esta
haciendo; ya hay datos consistentes
de que a través de la inyeccion de
células en la zona del limbo se con-
sigue la regeneracion corneal y se
evita el trasplante”, remarca Garcia
Olmo.

Corneas artificiales para
trasplantes

Investigadores de la Universidad de
Stanford han desarrollado una cor-
nea artificial bastante prometedora.
Todo parece apuntar que podra
cumplir su funcién en los ojos hu-
manos. Un descubrimiento que po-
dria mejorar la vida de muchos pa-
cientes con problemas de vision.
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Noticias de FEDER

Feder pide un pacto de estado para el tratamiento de las
enfermedades raras

La presidenta de la Federacién Na-
cional de Enfermedades Raras (Fe-
der), Rosa Sanchez de Vega, recla-
moé un pacto de Estado que garan-
tice la financiacion para investigar y
tratar estas dolencias.

En rueda de prensa, Sanchez de
Vega dijo que este pacto es nece-
sario porque actualmente las per-
sonas que sufren enfermedades ra-
ras (las que afectan a menos de una
de cada 100.000 personas) no re-
ciben el mismo tratamiento sanitario
gue el resto de ciudadanos.

La presidenta de Feder demandd
centros especializados en todas las
comunidades autébnomas, puesto
que estos enfermos, que represen-
tan alrededor de un 6% de la pobla-
cion espafiola, han de desplazarse,
en muchas ocasiones, a centros es-
pecializados de otras regiones.

En esos casos, todos los gastos en
los que incurren, desde el desplaza-
miento hasta el tratamiento, "tienen
que financiarselo ellos mismos por-
gue no existe financiacion estatal"
para este tipo de dolencias.

Ademas, Sanchez de Vega indico
que el pacto de Estado que recla-
man debe incluir también la creacion

W

» o TV

La Presidenta de FEDER, Rosa Sanchez,
junto al ministro de Sanidad, B. Soria

de una Organizacion Estatal para
las Enfermedades Raras (OEER)
gue coordine todas las actuaciones
relativas a estas dolencias. "Muchas
veces las enfermedades raras afec-
tan a varios organos, motivo por el
cual pedimos atencién multidiscipli-
nar", agrego.

Para impulsar este pacto de Estado,
Feder mantendran encuentros con
diferentes representantes de la Sa-
nidad publica, del Defensor del Pue-
blo, de diferentes Ministerios y de
colegios profesionales. Con ellos,
Feder pretende realizar "un inter-
cambio de puntos de vista", asi
como ‘“intercambiar propuestas y
encontrar soluciones".
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Noticias de EURORDIS

Los afectados de enfermedades raras logran una red de
coordinacion a nivel europeo

Los pacientes de enfermedades
raras y sus familiares hemos dado
un paso importante para acabar con
la invisibilidad del colectivo. Eurordis
ha impulsado la creacion de una red
gue coordina tratamientos e iniciati-
vas entre los estados miembros de
la UE. "La idea es aprovechar expe-
riencias entre todos los paises, iden-
tificar ddbnde hay buenas practicas y
exportarlas para no tener que inves-
tigar, cada uno por su cuenta, las
alrededor de 7.000 enfermedades
raras identificadas"”, explica Claudia
Delgado, directora de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras
(Feder), que formoO parte de unas
jornadas celebradas en Paris sobre
el asunto.

En las jornadas, la Comision Euro-
pea aprobd una comunicacion y una
propuesta de recomendaciones so-
bre estas enfermedades poco fre-
cuentes. Delgado definié esta actua-
cion como "un hecho histérico para
el colectivo".

Por fin, dice, los afectados de enfer-
medades raras hemos sido recono-
cidos dentro del sistema de salud
publica europeo, lo que permitira
ejercer mayor presion sobre las po-
liticas que se desarrollen al respec-
to. "El siguiente paso es que esta
recomendacion se convierta en
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directiva, que se oficialice, algo que
el Parlamento Europeo hara en bre-
ve, pero ya estamos muy satisfe-
chos con lo que hemos logrado”,
afadié Claudia Delgado.

A partir de ahora habra unas pautas
minimas de estrategias contra las
enfermedades raras que todos los
estados miembros tendran que cum-
plir. Ademas, el plan viene acom-
pafiado de otras medidas como la
instauracion de un registro de estas
enfermedades, ya que ahora esta
muy disperso y dificulta el diagndsti-
co; la homogeneizacion de concep-
tos; la creacion de un comité asesor
de enfermedades raras con repre-
sentacidén de todos los paises de la
UE y la promocién de asistencia so-
cial ademas de médica a los pa-
cientes y sus familias. Finalmente,
otro de los aspectos clave es la fi-
nanciacion de farmacos huérfanos.
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TESTIMONIO

H ola amigos:

Somos Pascual y Angeles de Cas-
tellén. Tenemos dos hijas, la pe-
guefia nacié con aniridia, nuestro
caso es esporadico, hasta ese
momento desconociamos la enfer-

medad, y como nosotros muchos
profesionales de esta comunidad,
ipero que 0s voy a contar que no
sepais!.

Rosana nacid en el 96. Ese mismo
dia, en el mismo hospital y en la mis-
ma ciudad, nacié otra nifia, también
con Aniridia y también esporadica. A
ella se lo detectaron en el hospital.
A Rosana al mes de vida, acudimos
a un oftalmdlogo, ya que notabamos
algo extrano en sus ojos y los pedia-
tras no sabian decirnos.

Rosana cursa primero de secun-
daria, cuarto curso de elemental de

piano y lleva tres afios jugando en un
equipo femenino de baloncesto (no
es de las mejores, pero tampoco de
las peores), pero ganas y esfuerzo
no le faltan. Es una niia muy decidi-
da, participativa y con mucho espiritu
de superacion, lo que mas la desmo-
tiva es la falta de afecto que recibe
por parte de algunos compafieros,
aunque no se rinde y siempre esta
de buen humor.

Estamos muy agradecidos a la Aso-
ciacion, por el apoyo moral e infor-
mativo. Nosotros en especial a los
delegados de la Comunidad Valen-
ciana (padres de Jennifer) que en su
dia nos dieron todo el apoyo e infor-
macion, en aquellos momentos tan
angustiosos y complicados. Aunque
durante algun tiempo fuimos unos
cobardes, desde que nacid nuestra
hija hemos estado asociados, acu-
diamos a las asambleas y a los
primeros encuentros, pero dejamos
de hacerlo ya que solo veiamos las
cosas negativas, hasta que le
echamos valor y fuimos al encuentro
de Mallorca. Fue muy positivo para
Rosana y para nosotros, hicimos
amigos y compartimos experiencias
con otros afectados y familias.

Hace unas dias estuvimos en
Murcia, en la comida benéfica que
organizan todos los afios Paquita y
Francisco, quedamos maravillados
de la cantidad de gente convocada y
la perfecta organizacion, "felicidades
pareja" todos tendriamos que tomar
ejemplo.
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