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Editorial
Ayuda para todos

Desde la Asociacion
Espafiola de Aniridia que-
remos llamar la atencién
sobre una parte de la
poblacion espafiola que
tiene problemas de baja
vision. Una baja vision que
en la mayoria de los casos
no se mejora con el uso de
gafas convencionales.
Estas personas se ven
obligadas a utilizar ayudas
visuales y técnicas de baja
visiéon, como son lupas,
gafas-lupa, telescopios,
tele-lupa y adaptaciones en
el ordenador para llevar
una actividad normal en el
estudio, en el trabajo y en
su vida diaria.

Pero esas ayudas que
potencian el resto visual de
estas personas no estan
cubiertas por la Seguridad
Social y suponen un gran
desembolso para las fami-
lias de los afectados.

Es de conocimiento gene-
ral que las personas con
problemas visuales recibi-
mos un gran apoyo de la
ONCE, si se cumplen los
requisitos de un 10% de
agudeza visual para ser
afiliado de esta organiza-
cion. Pero existe una gran
parte de personas que tie-
nen de un 20 a un 40 % de
agudeza visual que no
entran en ONCE y necesi-
tan estas ayudas para des-
arrollar sus actividades dia-
rias.

Para ellas reclamamos una
atencion individualizada
desde el Ministerio de
Trabajo y Asuntos
Sociales, tal y como se
presta a otras discapacida-

des fisicas o .
psiquicas.
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Rosa Sanchez de la Vega

La Asociacién organiz6 en
Murcia tres eventos durante
los dias 30 de abril y 1 de ma-
yo: Asamblea General de so-
cios, Conferencias y Encuentro
de Familias.

En las Conferencias de Con-
cienciacion en Murcia sobre
Aniridia y Sindrome WAGR
participaron los siguientes pro-
fesionales:

-El Profesor Miralles de Im-
perial, catedratico de Oftal-
mologia de la Facultad de Me-
dicina de Murcia, disert6 sobre las implica-
ciones del glaucoma en pacientes con aniri-
dia. Destaco la importancia de vigilar siste-
maticamente al nifio con aniridia para poder
descubrir a tiempo una subida de tensién
anormal en el ojo.

-El Dr. Miguel Angel Gutiérrez Cantd, jefe
de servicio de Cirugia Pediatrica del Hos-
pital Arrixaca, que explico la deteccion pre-
coz y el tratamiento del tumor renal infantil
0 de Wilms en nifios sin sindrome WAGR.
Aconsej6é que, tras el tratamiento con qui-
mioterapia, se deben continuar los controles.
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-El Dr. Alberto Puche, neuropediatra, expu-
so las posibles alteraciones en el sistema
neuroldgico en personas que padecen sin-
drome WAGR y modo de detectarlo, asi
como las diferentes alternativas.

-El Dr. Francisco Galan, genetista del
Instituto Bernabeu, aclar¢ las dudas con res-
pecto a la posibilidad de transmitir la enfer-
medad a nuestros descendientes y el estado
en que se encuentra la investigacion en este
campo.

En la Asamblea General se aprobaron las
actividades y cuentas del afio 2004, asi como
las actividades proyectadas para el 2005.
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4 Cartel de
la IV Gala
Benéfica
celebrada
el 25 de
noviem-
bre en el
Auditorio
de la
ONCE de
Madrid.
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ACTIVIDADES DE LA ASOG

Durante el dltimo fin de
semana de abril y primero de
mayo tuvo lugar el ya tradi-
cional Encuentro de Familias
de Aniridia siendo en este
afio su cuarta edicion. Como
en ocasiones anteriores, el
grado de participacion fue
muy alto y, por supuesto, la
experiencia muy enriquece-
dora en todos los sentidos,
haciendo especial hincapié
en que en este encuentro
algunas familias hicieron un
especial esfuerzo en trasla-
darse hasta Murcia, desde
sus respectivas ciudades del
norte de nuestro pais, e
incluso desde otros paises
como Noruega.

El sentir general era de com-

partir experiencias y, asi,
muchos de nuestros nuevos
miembros pudieron sentirse
plenamente acogidos, ya que
pudieron ser recibidos en
nuestra Asociacion.

Por otro lado, una vez mas,
nuestros chavales disfrutaron
compartiendo nuevas expe-
riencias 'y consolidando
amistades, que les hace oca-
sion tras ocasion, repetir 'y
entristecerse cuando llega la
despedida. El sabado por la
mafiana, realizamos talleres
ludicos, de manualidades y
de higiene dental, finaliza-
mos los mismos con un
divertido "karaoke" en el que
la alegria y distension fue lo
el colofon final a la jornada.

Posteriormente pudimos dis-
frutar junto a todas la fami-
lias de una visita turistica por
los lugares més bellos y em-
blematicos de la Region de
Murcia.

Os agradecemos a todos
vuestra asistencia, en espe-
cial a las nuevas generacio-
nes, que tan fuerte vienen
pegando. La Asociacion lu-
chay pone toda la carne en el
asador en busca de financia-
ciébn por y para Vvosotros,
para que el Encuentro de
familias se consolide y sea
un referente anual.

Nuestro agradecimiento a los
patrocinadores de esta oca-
sién: Obra Social Caja
Madrid, Fundacion Colgate
y Juguetes Feran.

Conferencias Vissum sobre Glaucoma y Aniridia

El pasado 25 de noviembre
se celebro en el Complejo
ONCE Antonio Vicente
Mosquete la ‘Jornada For-
mativa sobre Glaucoma y
Aniridia.

Establecer un punto de
encuentro para el intercam-
bio de opiniones médico-
cientificas sobre glaucoma y
aniridia fue el objetivo de la
sesion formativa en la que
participaron prestigiosos of-

talmologos y especialistas.

El Profesor Murube, Pre-
sidente de la Sociedad Es-
pafiola de Oftalmologia, ha-
bl6 de la génesis de la aniri-
dia; el Dr. Teus, Director del
Hospital Oftalmolégico Vi-
ssum de Madrid, expuso las
opciones quirdrgicas mas
adecuadas en pacientes con
aniridia; el Dr. Belda, jefe
del Servicio de Glaucoma
del Hospital Oftalmolégico

Vissum Alicante, explico la
deteccion del glaucoma; y D.
Angel Barafiano, Director
del Centro Baja Vision,
diserto sobre los diferentes y
mas adecuados filtros solares
de gafas para estos pacientes.
El glaucoma es una de las
alteraciones oculares mas
graves, pues su deteccion
tardia puede ocasionar lesio-
nes en el nervio optico y la
pérdida irreversible de vision.
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Jornada formativa sobre
Glaucoma y Aniridia
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Delegaciones

Cantabria

-Jornadas de Sensibilizacion
sobre Enfermedades Raras
Celebradas el 11 y 12 de marzo
en la Facultad de Medicina de la
Universidad de Cantabria. Se
recopilé material divulgativo de
las diferentes asociaciones y
hubo ponencias sobre diferentes
enfermedades raras por parte de
doctores especialistas en la mate-
ria.

-Comision de Sanidad de
COCEMFE

La Delegacion de la Asociacion
Espafiola de Aniridia particip6 en
las reuniones periodicas de CO-
CEMFE.

-Jornadas de puertas abiertas
de COCEMFE.

Celebrada los dias 16-18 Marzo
de 2005. Las ponencias versaban
sobre la Calidad de Vida de las
personas con enfermedades cro-
nicas

Valencia

- | Encuentro de Ascociaciones
afectadas por Enfermedades
Raras en la Comunidad Va-
lenciana.

El 19 de Noviembre en el Centro
de Recursos Educativos de la
ONCE de Alicante y organizado
por la Delegacion de la Fede-
racion Espafiola de Enferme-
dades Raras en la Comunidad
Valenciana. El encuentro sirvid
de escenario ideal para presentar-
nos ante la sociedad como un
colectivo fuerte y unido.

Murcia

-Gala Benéfica.

El sdbado 24 de Septiembre de
2005 tuvo lugar una gala benéfi-
ca a favor de la Asociacién de
Aniridia en el Centro Cultural
Infanta Elena de Alcantarilla
(Murcia).

Se cred un Grupo de Trabajo
sobre Aniridia

Los dias 20 a 23 de setiem-
bre del pasado afio se celebrd
el 81° Congreso de la Socie-
dad Espafiola de Oftalmo-
logia en Zaragoza en el que
la Asoc iacidn particip6 acti-
vamente.

En este marco se cred un
Grupo de Trabajo sobre el te-
ma ‘Resultados de las técni-
cas quirurgicas en cornea en
pacientes con Aniridia’.
Participaron prestigiosos of-
talmoélogos como el profesor
Juan Murube del Castillo, el
profesor Jorge Ali6 y Sanz,
el doctor Juan Alvarez de
Toledo, el doctor Miguel
Teus y el doctor Oscar Gris.
La reunién fue muy intere-
sante, las presentaciones fue-
ron magnificas y resulté un
éxito pues la sala se llen6 de
profesionales.

El Dr. Alié, director del
Centro VISSUM, describid
la problematica global y las
alteraciones que conlleva la
Aniridia y sindromes asocia-
dos de forma sencilla pero

con
rigor.
El Doctor
Murube del
Castillo, jefe
de servicio
del Hospital
Ramén y
Cajal, explico
los beneficios
del trasplante
de limbo por medio de la
citologia de impresion.

El Dr. Teus, director del
Centro Vissum en Madrid,
expuso la relacién que existe
entre las alteraciones en cor-
neay el glaucoma.

El Dr. Alvarez de Toledo y el
Dr. Gris presentaron varios
casos de cirugia en cornea,
detallando las posibilidades
de éxito que, de acuerdo con
sus datos, tenian cada una.
Después de cada ponencia,
se dedico un tiempo para la
discusion, en la que partici-
paron activamente los asis-
tentes, pidiendo detalles a
los conferenciantes sobre los

gran

Reunion del Grupo de Trabajo sobre Aniridia en el
81° Congreso de la SEO

casos presentados. Entre los
médicos se estableci6 un dié-
logo distendido, técnico, de
apoyo mutuo, intercambian-
dose conocimientos adquiri-
dos sin reservas. Una atmos-
fera cordial, todo en favor de
los pacientes con Aniridia.
La reunion fue muy fructife-
ra y supuso un avance en
cuanto al conocimiento de
esta patologia de baja fre-
cuencia, el intercambio de
experiencias entre oftalmé-
logos para unificar criterios
en la atencién a pacientes
con aniridia, partiendo de
esta experiencia y no repi-
tiendo "experimentos".

-Comida Espectaculo a bene-
ficio de la Asociacion Espa-
fiola de Aniridia.

El dia 14 de Noviembre se
celebré una comida benéfica
con el fin de recaudar fondos
para los enfermos que padecen
aniridia.

Andalucia

-Actividades de disfusién
junto a la Delegacion andalu-
za de Enfermedades Raras.
Participacion en las distintas activi-
dades que desde la delegacion de
FEDER se promueve.

Premio al Mejor Péster sobre Aniridia

El Doctor Fabiano
Brandao, del Centro
de Oftalmologia Ba-
rraquer, fue galardo-
nado por la Asocia-
cion Espafiola de
Aniridia por el mejor
poster en el marco
del 81° Congreso de
la SEO. El poster
recoge la adecuacién
de la lente Mdrcher
en la intervencién
quirdrgica de catara-
tas en pacientes con
aniridia.
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ACTIVIDADES DE LA F

| JORNADAS NACIONALES DE ENFERMEDADES RARAS

os dias 11y 12 de noviembre
se celebraron las | Jornadas de
Enfermedades Raras, declara-
das de interés sanitario por la
Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid.

El Presidente de FEDER,
Moisés Abascal, reclam6 un
Plan de Accién para atender
las necesidades de los tres
millones de espafioles que su-
fren enfermedades raras y pre-
cisé que no se puede seguir
aceptando “que se ignore a
estos enfermos sin que a nadie
le importen ni sus problemas
de diagnostico, su cuidado y
su acceso a los medicamentos
huérfanos”. En su propuesta
pedia la participacién de
FEDER en el Comité Con-
sutivo del Consejo Inter-
terriorial de Salud, donde se
debaten los temas sanitarios
que, como es bien sabido, de-

ben ser implantados en
todas las Comunidades
Autoénomas.

También exigio el reco-
nocimiento de la especi-
fidad de estas enferme-
dades, la necesidad de
informar a los pacien-
tes, mayor accesibilidad
a pruebas diagnosticas y |
programas de informa- §

cion y formacién de
profesionales. Destacé la
necesidad de la puesta a punto
de centros de referencia, el
aumento de fondos para la in-
vestigacion genética, epide-
mioldgica, clinica, terapéutica
y social de estas enfermedades
poco frecuentes.

En materia de prestaciones
econdmicas, Rosa Sénchez de
la Vega, presidenta de la
Asociacién Espafiola de Ani-
ridia, estim6 que eran insufi-

El Director General del Imserso, Angel Rodriguez Castedo, Amparo Valcarce y

Moisés Abascal en una de las intervenciones del presidente de FEDER.

cientes y debian incrementarse
porque, sefialé, "no estan
adaptadas a estas enfermeda-
des, simplemente porque son
desconocidas”. Se mostrd
convencida de que la situacion
cambiaria si se reconociera a
estos pacientes sus necesida-
des socio sanitarias especiales
que requieren un aporte eco-
némico extra.

En las propuestas también se

CONGRESO EUROPEO DE ENFERMEDA-
DES RARAS (LUXEMBURGO)

pidio el apoyo a los Medi-
camentos Huérfanos y a la in-
vestigacion, asi como el ma-
yor apoyo a las familias de los
pacientes.

En las Jornadas estuvo presen-
te la Secretaria de Estado y
Servicios Sociales, Familias y
Discapacidad, Amparo Valcar-
ce, que adelanté que el Centro
Estatal de Referencia de Bur-
gos podra terminarse en 2007.

Los dias 21 y 22 de junio de
2005 se celebro el Congreso de
Enfermedades Raras en Lu-
xemburgo y al que asistio una
representacion de la Asocia-
cién de Aniridia.

El Congreso centrd sus tareas
en tres areas:

-La alta calidad de los ponentes
y la buena interaccion con la
audiencia. Se logré reunir aim-
portantes investigadores, poli-
ticos, médicos, especialistas...
que afrontaron los temas que
nos preocupan en estos mo-
mentos a los pacientes europe-
0s.

-El fuerte sentimiento de perte-
necer a una Comunidad euro-
pea de Enfermedades Raras y
el ambiente de solidaridad. En
las diferentes intervenciones se
traslucia claramente el mensa-
je, independientemente del ori-
gen del ponente. Se reunieron
diferentes paises, diferentes

Rosa Sanchez de Vega, durante
su intervencion.

enfermedades y diferentes ca-
tegorias de formacion y apoyo.
-Concienciacion politica. Las
Enfermedades Raras ya estan
en la Agenda Europea.

-Dar visibilidad a las activida-
des de Eurordis y el apoyo de
la Direccion General Europea
de Salud.

-Reunir a pacientes y asocia-
ciones de toda Europa promo-
viendo la creacion de nuevos
contactos.

-5 de Febrero: Concierto de Vicente Segui junto a un coro
de voces blancas como teloneros en el Teatro Buero Vallejo de
Alcorcon.

-9y 10 de Marzo: Primer Congreso de Glaucoma organiza-
do por el Dr Garcia Sanchez y el Dr Garcia Feijoo .

-29 abril-1 Mayo: Jornada médica en Cantabria y Encuentro
de familias.

-24-27 Mayo: SECOIR en Oviedo. En esta reunion se anun-
ciara por parte de la Asociacion el grupo de Trabajo 2006 de
la SEO (posible tema Base de Datos Profesional). También se
promoverd el anuncio de la convocatoria del Segundo Pdster
cuyo fallo tendra lugar en el SECOIR 2007.

-1-3 Junio: Valencia. Participacion Congreso de Pediatria.

-27-30 Septiembre. La Corufia. Congreso de la Sociedad
Espafiola de Oftalmologia. Se pondra en marcha el Grupo de
Trabajo (para posible base de datos), se fallara el Premio del
Estudio de Investigacion (2006) y se realizara la Convocatoria
del Premio al Estudio cuyo fallo sera en la SEO 2008.




