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= Editorial

Subsidiaridad,
por defecto

Después de llamar a muchas
puertas, no es infrecuente
que se llegue a la misma conclu-
sion: «lo que puedas hacer tu,
hazlo, porque nadie te echara
una manoy. Y, aunque no quere-
mos que esto sea cierto, lo cierto
es que dado el «desinterés» ge-
neral, y sobre todo cientifico
por las Enfermedades Raras, y
en nuestro caso la Aniridia, nos
ha obligado, por imperativo de
una necesidad permanente, re-
currir a métodos, a veces «pere-
grinos», pero en todo caso efi-
caces, habida cuenta de la falta
de fondos para la atencion y mas
aun para la investigacion.

Asi, la Asociacion Espafiola de
Aniridia se ha visto en la necesi-
dad, por no decir obligacion mo-
ral para con sus afectados, de
convocar el I Premio a la Investi-
gacion, 2005, «Nuevas expecta-
tivas en el tratamiento de la Cor-
nea en pacientes con Aniridiay.
Con esto, se pone de manifiesto,
una vez mas, el valor de la fun-
cion subsidiaria del tercer sector,
ante «el subsidiario, por defec-
to» de la Administracion. Ante
la falta de motivaciéon (cuando
no dejadez), por IMP su parte, re-
petidamente denunciada desde
FEDER, esta vez desde Aniridia
nos vemos obligados a la bus-
queda de esos recursos necesa-
rios por medios propios, cuando
seria de desear, y sin duda obli-
gado que lo hicieran los poderes
publicos. Todo ello con el objeti-
vo de propiciar la investigacion
en nuestro campo y conseguir
mejores cotas de bienestar para
nuestros pacientes.

A las personas que con su es-
fuerzo y dedicaciéon consiguen
que estos proyectos se hagan rea-
lidad, jGracias, en
nombre de Ani-
ridia, por vues-
tra solidaridad!
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CONFERENCIA ANDALUZA

DE CONCIENCIACION SOBRE ANIR

ordoba. (Cronica de Rosa Sdnchez de Vega, presidenta).—Las Conferencias Andaluzas de

Concienciacion sobre Aniridia tuvieron lugar en el Salén de ONCE en Cérdoba el pasado 30
de octubre, con la participacién de oftalmélogos y épticos conocedores de esta patologia, a la van-
guardia en su tratamiento. Estas Conferencias fueron posibles gracias a la colaboracién de Fun-
dacion Pfizer y el Centro de Baja Vision Angel Baraiiano.

Doctores Oscar Gris,
Juan Manuel Laborda
y Alberto Villarrubia,

v D. Angel Barasiano.

El Dr. Gris, del Instituto de Microcirugia Ocu-
lar IMO de Barcelona, centro su conferencia en el
«Nuevos tratamientos de las alteraciones en pa-
cientes con Aniridia», dado el gran porcentaje de
éstos que sufren opacidad corneal con la conse-
cuente pérdida de vision, mientras que el Dr. La-
borda, Director del Instituto de Oftalmologia de
Cordoba, abordo el tema «Nistagmus y alteracio-
nes retinianasy, alteraciones que padecen la ma-
yoria de los afectados de Anridia. Por su parte, el
Dr. Villarrubia, del mismo Instituto, disertd sobre
«Glaucoma y Cataratasy», dos alteraciones fre-
cuentemente asociadas a la Aniridia.

Finalmente, D. Angel Barafano, se centro en
el aprovechamiento del resto visual cuando existe
una baja vision, es decir, una agudeza visual infe-

rior a un 30%, presento las ultimas novedades en
cuanto a aparatos opticos y electronicos que ayu-
den a estas personas a llevar una vida diaria lo
mas normal posible, mientras la ciencia avance lo
suficiente como para curar esa enfermedad.

La presidenta de la Asociacion Espafiola de
Aniridia, Rosa Sanchez de Vega, hizo una exposi-
cion de las «Necesidades de los pacientes con Ani-
ridia», haciendo especial énfasis, al igual que Ba-
rafiano, que la Asociacion pretende ser un comple-
mento a la atencion sanitaria de los enfermos en su
aspecto social, aclarando que hay algo mas que los
sintomas de la enfermedad, pues es muy importan-
te la forma en que el paciente afronta la enferme-
dad; hay que apoyarla e informarle sobre todos los
recursos existentes en cada momento.
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Mesa Redonda IlI: «Situacion actual de las Enfermedades Raras en Espaiiay.

evilla. (Cronica de Vanesa Pizarro, trabajadora social de FEDER-

Madrid).—El II Congreso Internacional de Medicamentos Huérfa-
nos y Enfermedades Raras tuvo lugar en la capital hispalense, el pasa-
do 21 de septiembre, 2004. Estuvo organizado por FEDER y el Colegio
de Farmacéuticos de Sevilla y en él participaron eminentes expertos de
la Medicina, Farmacia y los Servicios Sociales, todo un elenco de pro-
fesionales que trataron de los Gltimos avances e investigaciones en te-
mas de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos.

Lo que se pretendi6 con este 11 Congreso fue presentar los logros ob-
tenidos en estos ambitos y continuar fomentando el impulso de medidas
que contribuyan a una mejora en el acceso a los medicamentos de estos
enfermos, garantizandoles el derecho a la salud que todo ciudadano tiene.

Inauguracion
del ITER

Madrid.—El Instituto de In-
vestigacion en Enfermeda-
des Raras (IIER), dependientes
del Instituto de Salud Carlos III,
fue inaugurado el pasado 28 de
enero en Madrid. Al acto concu-
rri6 la entonces Ministra de Sani-
dad y Consumo, Ana Pastor y au-
toridades de su Departamento,
asi como el presidente de la Fede-
racion Espafiola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), Moisés
Abascal, y directivos de las aso-
ciaciones componentes de la Fe-
deracion, asi como otros profe-
sionales relacionados con el
tema.

En el Instituto se llevaran a
cabo proyectos de Informacion,
Formacion, la coordinacion de las
Redes de Investigacion sobre es-
tas patologias y proyectos socio-
sanitarios, en colaboracion con el
IMSERSO. En los comités de Eti-
ca y de Asociaciones, FEDER
contara con un representante.

ULTIMAS INVESTIGACIONES

Estudio de malformaciones
congénitas oculares

adrid.—EIl Estudio Colaborador Espafiol de Malformaciones

Congénitas (ECEMC) publico un Informe sobre defectos
oculares en recién nacidos, en el que se reflejaba que la Aniridia te-
nia una incidencia de 0,42 opor cada 100.000 recién nacidos vivos.
«Estas son estimaciones minimas, ya que algunas de estas anomali-
as se detectan mejor en edades avanzadas», comento la Dra. Marti-
nez-Frias, directora del ECEMC, actual CIAC. Este Estudio se rea-
liz6 con datos de neonatos de ciertos hospitales y la Aniridia a ve-
ces no se detecta hasta pasadas unas semanas en que se visita al pe-
diatra u oftalmoélogo.

En el Estudio se observa también que la mayoria de los nifios
con defectos oculares tienen ademas graves defectos en el sistema
nervioso central, en concreto en el 30,98% de los casos.

En los paises nordicos se ha llevado a cabo un registro de nifios
con deficiencias visuales, dando como resultado 48 nifios con Ani-
ridia de los 2.52, lo que da una incidencia de 1,47 por 100.000 ha-
bitantes. En este caso los datos se extrajeron de estudios realizados
en hospitales, oftalmodlogos, dpticas de baja vision, pediatras, cole-
gios, etc., de forma que al estudiar una poblacion de edad mas avan-
zada el resultado es mas fiel a la realidad.

Estudio del ojo seco

en pacientes con Aniridia
congénita, mediante citologia
de impresion

os objetivos de este Estu-
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evaluar la sequedad ocular en —— e

pacientes
con Aniridia congénita, antes
y después de la reconstruc-
cién de la superficie ocular a
largo plazo, sometidos a un
tratamiento médico, a un tras-
plante limbal o a un implante
de mebrano amiotica.

Dicho Estudio se ha publicado en la revista «Archivos
de la Sociedad Espaiiola de Oftalmologia».




ACTIVIDAD DE ANIRIDIA

-

Encuentros Nacionales de Familias

Valencia y Cérdoba (Crdnica de Marta Gaitan, trabajadora so-
cial de Aniridia).—Crear un espacio comun de convivencia fa-
miliar que aminore la situaciéon de aislamiento que padecen nues-
tros afectados y la organizacion de talleres ludicos, fueron algunos

de los objetivos de ambos

Encuentros celebrados en
Valencia los dias 1 y 2 de mayo
y en Cordoba 30-31 Octubre y 1
de noviembre respectivamente,
bajo el patrocinio de la Funda-
cion La Caixa y la Obra Social
Caja Madrid. En sendas ocasio-
nes contamos con una impor-
tante participacion por parte de
nuestras familias, organizando

mia de sus hijos, la integracion
escolar y laboral de sus hijos
entre otros. En Valencia todas
las familias pudieron disfrutar
de una espectacular jornada en
el Oceanografic y en el Museo
de las Ciencias Principe Felipe.

Del mismo modo en Coérdo-
ba nos deleitamos con una
agradable visita historica por

Cordoba pudiendo disfrutar de
lugares tan emblematicos como
La Mezquita, el barrio de la Ju-
deria, El Alcazar, El Puente Ro-
mano sobre el rio Guadalquivir
y las innumerables vivencias
que en la ciudad tuvieron lugar.

LXXX Congreso de la
Sociedad Espanola
de Oftalmologia

ordoba.—FEl 80° Congreso de la
Sociedad Espafiola de Oftalmo-
logia tuvo lugar en Cérdoba del 29 de
septiembre al 2 de octubre, 2004, don-
de la Asociacion Espaiola de Aniridia
contd con un stand, por gentileza de la
SEO, y en concreto de su presidente,
el doctor Murube del Castillo. En-
cuentro donde, ademas los afectados
de Aniridia tuvieron la oportunidad de
conectar con los profesionales en la
materia, sirviendo de foro para dar a
conocer las publicaciones especializa-
das y asistir a importantes conferencia
relacionadas con algunas alteraciones
asociadas a la Aniridia.
En la sesion inaugural se trato de
la «Superficie ocula», ponencia que

actividades que cumplieran las
expectativas de todos.

Tanto en Valencia como en
Cordoba pusimos en marcha ta-
lleres ludico recreativos desti-
nados a los nifios y jovenes, con
personal especializado en este
sector, paralelamente los padres
formaron parte de una escuela
de padres, donde pudieron tra-
tar temas de especial relevancia
para ellos, como son la autono-

OTRAS INVESTIGACIONES

Reconstruccion
de corneas humanas

* Estudios que podrian revolucionar la cirugia oftalmoldgica.
Bruselas. (Informa: Natalia Dominguez).—Los estudios cientifi-
cos sobre la reconstruccion de la cornea humana que promueve la
Unién Europea podrian revolucionar la cirugia oftalmologica, se-
gtn inform¢ la Comision Europea.

Por el momento, la UE ha creado catorce equipos de investiga-
cion en Alemania, Bélgica, Finlandia, Francia, Israel, Italia, Reino
Unido, Suecia y Turquia, que dirigiran el proyecto «Cdrnea Engine-
ering» (Ingenieria de la Cornea).

Estos investigadores tendran acceso a las nanotecnologias de in-
genieria tisular para crear una cornea humana tridimensional «in vi-
troy, siendo los primeros objetivos fijados, la sustitucion de la capa
externa de la cornea para restablecer la vista, poner a punto una he-
micornea para reemplazar la mitad externa de la misma y, final-
mente, reconstruir su conjunto.

Segtn el comisario europeo para la Investigacion, Philippe
Bus-quein «esta investigacion permitira a numerosas personas
recuperar la vista y limitara la experimentacion animal. La
puesta a punto de las corneas por ingenieria tisular ayudard a
compensar la escasez mundial de los donantes de corneas, lo
que permitira a mas personas beneficiarse de esta cirugia y re-
cuperar la vistay.

imparti6 el doctor Benitez del Casti-
llo. El Congreso se convirti6 en una
idonea ocasion para dar a conocer la
convocatorio del I Premio a la In-
vestigacion sobre «Nuevas Expecta-
tivas en el tratamiento de Cornea en
Pacientes con Aniridia». A este res-
pecto, directivos de Aniridia mantu-
vieron una reunion con los compo-
nentes del Jurado del Premio, com-
puesto por los profesores Rafael Ba-
rraquer Compte, Jorge Alio y Sanz y
Murube del Castillo, para concretar
las bases reguladoras del mismo.

BREVES

B Tiflolibros, primera biblioteca virtual para ciegos

rimera biblioteca virtual para personas ciegas de habla hispana, «Tifloli-

bros», es obra de un grupo de jovenes, entre ellos, Pablo Pecuona, estu-
diante ciego de Comunicacion Social de la Universidad de Buenos Aires,
cuya intencion fue que las personas ciegas tuvieran las mismas oportunidades
de acceso a la lectura que el resto de los estudiantes. «Tiflolibros» (www.ti-
flolibros.com.ar), cuenta en la actualidad con mas de 7.2000 volumenes.

B Primer ordenador de bolsillo para personas ciegas

a Compaiia HP y VisiAide han diseiiado el primer ordenador de bolsi-

llo para ciegos y personas con deficiencias visuales, denominado
«Maestro». Se caracteriza por incorporar una tecnologia especificamente
disefiada para invidentes que permite la comunicacion a través de texto.

B Avances tecnolégicos en la discapacidad visual

1 Foro Complutense y la ONCE analizaron los tltimos avances tecnolégicos
en el ambito de la discapacidad visual. Durante el acto, celebrado en Ma-
drid el pasado 25 de marzo, 2004, el director general adjunto de Servicios So-
ciales para afiliados de la ONCE, present6 el Informe elaborado por la Organi-
zacion sobre la tecnologia aplicada a la integracion de personas ciegas: »Nece-
sidades tecnologicas en la vida diaria de las personas con discapacidad visual».

B Nueva Guia de Telefénica para discapacitados

Telefénica apuesto en circulacion la 2.% edicion de esta Guia para perso-
nas con discapacidad, que incluye un CD-ROM accesible para todos los
usuarios que cuentan con programas informaticos de reconocimiento de
voz y dictado. Se trata de una Guia de facil manejo de teléfonos moéviles
mediante la voz o navegacion accesible por Internet.



ENTREVISTA

—Ultimos avances en oftalmo-
logia, que puedan aplicarse a la
Aniridia.

—En los ultimos afios la Oftal-
mologia ha sido, probablemente,
unas de las especialidades dentro
de la medicina que mas ha avan-
zado, y lo ha hecho tanto en los
métodos de diagnodstico como en
los tratamientos. En relacion con
la Aniridia congénita, los princi-
pales avances realizados en los
ultimos afios se han producido a
nivel de la superficie ocular (tra-
tamiento de las alteraciones de la
pelicula lagrimal, de la insufi-
ciencia limbica y de las degenera-
ciones corneales) y en el control
del glaucoma.

—¢Qué investigaciones se estan
haciendo en Espaiia respecto a
otros paises?

—Respecto a la investigacion
basica y de laboratorio no pode-
mos competir con otros paises
como Estados Unidos que dis-
ponen de una mayor infraestruc-
tura y recursos econdémicos. En
Espana lo que si tenemos es un
buen nivel médico-quirtrgico en
Oftalmologia, y por ello la ma-

C/ Cristobal Bordiu, 35-214
28003 Madrid
Teléf. y Fax: 91 534 43 42
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DR. 0SCAR GRIS,

Esperamos poder seguir mejorando
en el tratamiento de la insuficiencia
limbica y las degeneraciones corneales

Madrid.—(EntreVista José Luis Rivas Guisado jefe de Prensa de FEDER).

La creacion de asociaciones de pacientes como la Asociacion Espaiiola de Aniridia suponen
un importante instrumento de ayuda para los pacientes, ya que permiten aumentar la infor-
macion que estos poseen sobre la enfermedad a todos los niveles.

yor parte de la investigacion es
de tipo clinico y relacionada con
los temas comentados anterior-
mente.

Principales investigaciones

—Programas de investigacion
mas importantes en el Instituto
de Microcirugia Ocular.

—En el Instituto de Microcirugia
Ocular se estan desarrollando
proyectos de investigacion en re-
lacién con la cirugia de la catara-
ta, el glaucoma, el trasplante de
cornea y la reconstruccion de la
superficie ocular, la cirugia pal-
pebral y orbitaria, y la patologia
y cirugia de la retina. En concre-
to, en la Unidad de Cérnea y Su-
perficie Ocular hemos trabajado
en los ultimos afos en el tras-
plante de membrana amniotica
(util en el tratamiento de distintas
patologias de la cornea y de la
conjuntiva) y en el trasplante de
células madre del epitelio corne-
al (con la técnica de trasplante de
limbo y también mediante el tras-
plante de células madre cultiva-

das en laboratorio sobre membra-
na amnidtica).

Investigacion con células
madre

—¢Como puede afectar a estos
pacientes la investigacién con
células madre?

—La expansion en el laboratorio
de células madre a partir de una
pequeiia biopsia de un donante
vivo permite realizar un trasplan-
te de células procedentes de un
familiar directo no afecto de Ani-
ridia, reduciéndose el riesgo de
suftir rechazo en el postoperato-
rio. Esta es la principal ventaja
que ofrece esta nueva técnica con
respecto al trasplante de limbo
que hemos realizado en los ulti-
mos anos.

—Prondstico para los préximos
aflos para los pacientes con
Aniridia.

—La expansion en conocimien-
tos sobre la superficie ocular que
se ha producido en los ultimos
afos seguramente se vera aumen-
tada en los proximos, de manera
que esperamos poder seguir me-

jorando en el tratamiento de la in-
suficiencia limbica y las degene-
raciones corneales. Por otro lado,
y aunque esta no es mi especiali-
dad, los avances en genética y en
terapia génica permitiran proba-
blemente en el futuro evitar o re-
ducir las manifestaciones ocula-
res en la descendencia de los pa-
cientes afectos de Aniridia, aun-
que es muy dificil fijar plazos
para conseguir estos objetivos.

Asociaciones de pacientes

—¢Como ve la creacion de aso-
ciaciones de pacientes?

—La creacion de asociaciones de
pacientes como la Asociacion Es-
pafnola de Aniridia suponen, en
mi opinién, un importante instru-
mento de ayuda para los pacien-
tes, ya que permiten aumentar la
informacion que estos poseen so-
bre la enfermedad a todos los ni-
veles. Ademads, estas asociacio-
nes también aumentan la motiva-
cion y el interés de los oftalmolo-
gos por patologias que presentan
una baja incidencia en la pobla-
cion.

SON NOTICIA

® ELENA SALGADO. Ministra de Sanidad y Consumo. Quien
asumio el cargo en la nueva modelacion del Gobierno, tras las
elecciones de marzo, en las que José Luis Rodriguez Zapatero
fue elegido presidente del Ejecutivo, con la victoria del PSOE.

® Pf\GlNA WEB DE ANIRIDIA. Aniridia ha actualizado su pagina
web (www.aniridia.com), incorporando nuevos contenidos e
imagenes, ampliando secciones, ademas de crear un foro donde
poder intercambiar impresines con otros afectgados.

® TARJETA SANITARIA. Que ha comenzado a emitirse en los

Centros de Atencion e Informacién de la Seguridad Social en
junio pasado, y que facilitara a us titulares el acceso a los
servicios sanitarios piblicos en sus desplazamientos a los
paises de la UE, Liechtenstein, Islandia, Noruega y Suiza.

Tef./fax 91 534 43 42

Con el titulo «Nuevas expectativas en el tratamiento
de la cornea en pacientes con Aniridiay, que convoca la
Asociacion Espafiola de Aniridia, con una dotacion de
6.000 € al mejor estudio de investigacion sobre diferen-
tes tratamientos en pacientes con Aniridia, y con 2.000
€ al mejor porter sobre innovaciones en el tratamiento de
estos pacientes. Los trabajos han de ser presentados an-
tes del 31 de mayo de 2005, en la sede de Aniridia,
C/ Cristébal Bordiu, 35, oficina 202, 28003. Madrid.

I PREMIO A LA INVESTIGACION 2005



