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El Dr. Murube nombrado Presidente de Honor

L a Asociacion Espafiola de Anirida
nombro el pasado 28 de septiem-
bre como Presidente de Honor al llus-
tre profesor D. Juan Murube del Cas-
tillo durante el Congreso de la SEO.

La trayectoria de este facultativo e
investigador y el apoyo y colaboracion
desinteresado que siempre mostrd
por nuestra patologia y por los propios
afectados y equipo de la junta directi-
va a los que siempre nos ha tratado
con inmenso carifio y dedicacion le ha
hecho acreedor de este galardon.

Nacido en Gijon en 1934, es en la ac-
tualidad Catedratido de Oftalmologia
de la Universidad de Alcala de Hena-
res, Jefe del Servicio de Oftalmologia
del Hospital Ramoén y Cajal (Madrid) y
fue Presidente hasta setiembre de
2007 de la Sociedad Espafiola de Of-
talmologia.

“Los retos meédicos y cientificos sélo
se consiguen con el esfuerzo de pa-

cientes y médicos y, sobretodo con
el empuje de asociaciones de pa-
cientes como la vuestra”, nos decia
el profesor en el momento de la en-
trega de la placa conmemorativa.

Ademas afiadio, "es un nombramien-
to que recibo con toda la ilusion del
mundo por venir de quien viene y
por recogerlo en esta ciudad y en
esta tierra de la que guardo tan bue-
nos recuerdos".

Con este nombramiento queremos
evidenciar nuestro reconocimiento a
su trabajo durante tantos afios.



83° Congreso de la Sociedad Espafola de Oftalmologia

D urante los pasados 27 al 29 de

Septiembre tuvo lugar el 83°
Congreso de la Sociedad Espafiola
de Oftalmologia (SEO), esta vez en
el Palacio de Congresos Alfredo
Kraus de Gran Canaria. El evento
contd con una importante afluencia
de Oftalmdlogos y, una vez mas,
tuvimos el honor de poder participar
en el mismo con una mesa informa-
tiva a la que se acercaron presti-
giosos profesionales del mundo de
la Oftalmologia.

De izquierda a derecha vemos al Dr. Barraquer,
al Dr. Alvarez de Toledo, al Dr. Gris y al Dr. Teus

lugar durante el citado congreso fue
la entrega del Il Premio de Investi-
gacion al Mejor Poster 2007 versa-
do en “El glaucoma en pacientes
con Aniridia” convocado por nuestra
entidad. El Jurado estaba com-
puesto por los Doctores:

-D. J. Murube del Castillo

' . -D. R. Rafael Barr ri Com
Stand de Aniridia al que acudieron Angel D. J AIi% ?/eSar?z aquer | Compte

Barafiano y sus colaboradores habituales. D. MA. Teus

Reuniéon de coordinadores del -D.J. Garcia Sanchez

Protocolo “Buenas practicas en

pacientes con aniridia” Fallaron a
favor de los

Durante el Congreso, y en las in- doctores

mediaciones nuestro Stand, 10s Fgpiano

coordinadores del "Protocolo de

. : Brandao vy
buenas practicas en pacientes con .

e : ; . Garcia Bar-
aniridia" pudieron reunirse para ulti- beran  con

mar detalles sobre la marcha del ‘ot
mismo que en la actualidad se SY POSter
encuentra en fase de maquetaciony El Glauco-
en breve saldra a la luz. ma en pa-
cientes con

Otro importante acto de los que tuvo Aniridia".



Reunidn europea de afectados de Aniridia

EI 14 de octubre de
2007 tuvo lugar en Paris
una reunién de varias
asociaciones de Aniridia
de diferentes paises eu-
ropeos: lItalia, Inglaterra,
Noruega, Francia y Es-
pafa.

El objetivo de esta reu- "y
nidn era el apoyo mutuo, =4
el intercambio de infor-
macion y analizar la po-
sibilidad de presentar proyectos de
investigacion de forma conjunta a la
Union Europea, asi como la posibili-
dad de crear una organizacion euro-
pea, asunto que se desestimo.

Por nuestra parte, presentamos la
Reunién Europea de oftalmdélogos y
de pacientes que estamos organi-
zando para los dias 2-4 de mayo de
2008 en Mallorca y tratamos de
implicarlos para que asistan el

i DR

mayor numero posible de pacientes
y médicos extranjeros a esta reu-
nion. En ella se presentara el "Proto-
colo de actuacion en la Aniridia". Se
elaborara una lista de oftalmdélogos y
genetistas implicados en esta enfer-
medad en cada pais y se les es-
cribira una carta invitandolos a Ma-
llorca.

Se vuelve a lanzar la lista de correo
europea de Aniridia en internet, pro-
= movida por Eurordis, en la que
" habra un apartado para jovenes
' con aniridia para que puedan
- intercambiar experiencias, hagan
| amigos en otros paises, prac-
tiguen la lengua inglesa y puedan
en un momento dado hacer inter-
cambios para estudiar otros
idiomas o vivir en familias, en un
entorno seguro y agradable. Si
guieres participar en la lista de
, correo, envia un e-mail a:

aniridia@eurordis.medicalistes.org.



NOTICIAS SOCIO-SANITARIAS

DOS LINEAS DE INVESTIGACION COMO ALTERNATIVA AL
TRASPLANTE DE CORNEA

__a Osteo-odonto-queratoprotesis,

una alternativa al trasplante de
cornea segun el Profesor Joaquin
Barraquer, y la Cornea atrtificial con
tejidos de pepino de mar del profe-
sor Matthews de la Universidad de
Carolina del norte USA.

Las enfermedades corneales son
una de las causas de pérdida de
vision y de ceguera tanto en nifios
como en adultos. Cuando no se lo-
gra devolver la transparencia a la
cornea, ya sea porque los trasplan-
tes de cornea han fracasado varias
veces 0 porque nos es factible rea-
lizar un trasplante de cornea, puede
utilizarse una cornea de plastico,
que, sin embargo también corre el
riesgo de ser expulsada. En 1963, el
profesor Strampelli de Roma, tuvo la
idea de utilizar un diente del propio
paciente para construir la pieza de
soporte de la queratoprotesis y la
denomind osteo-odonto-queratopro-
tesis. Consiste en cortar con una
sierra un fragmento de la encia del
mismo paciente, con una raiz den-
taria en el centro. Posteriormente,
se talla una lamina de un milimetro
de espesor, en cuyo centro se fija un
cilindro Optico. Este conjunto se
introduce en un bolsillo subcutaneo
del mismo paciente para revitalizarlo
y después saturarlo en la zona de la
cornea del ojo ciego, que con esta

intervencion recobra en muchos ca-
sos la vision.

Por otro lado, el reto del Profesor
Garret Matthews, de la Universidad
de Carolina del Norte en USA estri-
ba en disefiar y fabricar una estruc-
tura que sea opticamente adecuada
y biocompatible en el ojo humano.
Segun el Profesor, el tejido extraido
del pepino de mar "es barato y
biologicamente compatible, tiene las
propiedades Opticas y fisiolégicas
necesarias, y puede producirse en
grandes cantidades sin mucho
coste". El sistema consiste en aislar
fiboras de colageno del pepino de
mar y convertirlas en estructuras oc-
togonales dispuestas sobre laminas
filamentosas. El resultado es una
pelicula de grosor variable de com-
posicion similar a la cornea humana.

INVESTIGAN UNA VACUNA
BASADA EN LINFOCITOS T
PARA PREVENIR LA PROGRE-
SION DEL GLAUCOMA

U n equipo de investigadores

dirigidos por la Profesora Mi-
chal Schwartz, del Weizmann Ins-
titute of Science (Israel), ha de-
mostrado recientemente que una
vacuna basada en los linfocitos T,
combinada con antigenos sintéticos,
puede ayudar a reducir la pérdida



NOTICIAS SOCIO-SANITARIAS

de las células ganglionares de la
retina. El estudio se realizé en unas
ratas con glaucoma cronico y au-
mento la respuesta de los linfocitos
T sin causar una enfermedad auto-
iInmune.

Aungue la vacuna no previene la
apariciéon del glaucoma, si se ha
demostrado que desacelera su pro-
gresion porgue controla el ambiente
local extracelular del nervio éptico y
de la retina con el fin de propiciar la
supervivencia neuronal.

Proximamente van a empezar los
estudios en humanos, lo que genera
una gran expectativa ya que de
tener el éxito esperado, se podra
disponer de una terapia comple-
mentaria al tratamiento tradicional
del glaucoma.

EN VIGOR LA LEY QUE GARAN-
TIZA EL VOTO SECRETO A LAS
PERSONAS CIEGAS

H a entrado en vigor la Ley Or-
ganica 9/2007 que modifica la Ley
del Régimen Electoral General y
gue, entre otras cosas, garantiza el
voto secreto de las personas ciegas.
Entre los objetivos estan, ademas,
hacer accesible el voto a los resi-
dentes temporalmente ausentes y
acomodar su redaccion a las nuevas
tecnologias de la informacion. Ade-
mas, establece que los electores
"gue no sepan leer o que, por dis-
capacidad, estén impedidos para
elegir la papeleta o colocarla dentro
del sobre y para entregarla al presi-
dente de la Mesa, pueden servirse
para estas operaciones de una per-
sona de confianza".

EL NUEVO ESTATUTO DEL TRABAJADOR AUTONOMO EQUIPARA
LA JUBILACION ANTICIPACA POR DISCAPACIDAD AL REGIMEN
GENERAL

L a nueva Ley 20/2007, de 11 de
julio, del Estatuto de Trabajo Auténo-
mo en su segundo parrafo del arti-
culo 26.4, establece que en relacion
con la reduccion de la edad minima
para jubilacién en el caso de per-
sonas con discapacidad, entiende
comprendidos en este beneficio a
los "trabajadores autébnomos con
discapacidad en las mismas condi-
ciones que los trabajadores por
cuenta ajena”.

Por tanto, tal y como se recoge en la

Ley General de la Seguridad Social
-de aplicacion a los trabajadores por
cuenta ajena- las personas con dis-
capacidad en un grado igual o supe-
rior al 65% tendran derecho a la
reduccion de la edad legal minima
de jubilacion, a través de unos coe-
ficientes reductores de la edad de
jubilacion de los trabajadores que
acrediten un grado importante de
discapacidad en las mismas condi-
ciones y extension que las estableci-
das para los trabajadores por cuen-
ta ajena.
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Alcorcon se disfraza para disfrutar de una

velada magica

E n la vispera de nuestra fiesta de
Todos los Santos y festividad de Ha-
lloween se celebrd en el teatro Bue-
ro Vallejo de Alcorcon la Gala Magi-
ca Pro-aniridia 2007. La Gran Es-
cuela de Magia Ana Tamariz presen-
t6 un espectacu-
lo de magia lla-
mado "El ayer,
hoy y mafiana de
la Magia", dirigi-
do por Juan Ta-
mariz y con la
colaboracion de
Manuel Medina,
con tres grandes
magos como
Manuel Vera, Ale-
jandro Furnadjiev
y Ricardo Rodri-
guez que nos
pusieron al dia de la evolucién de
los trucos de magia de todos los
tiempos. Supieron sorprender a un
aforo de unas quinientas personas
entre adultos y nifios disfrazados de
los personajes de ficcion mas dis-
pares. También hubo mdasica inter-
pretada al violoncello por Alejandro
Yébenes, afectado de aniridia,
acompanado al piano por Miguel
Angel Ortega.

Tras los saludos de musicos vy
magos se invitd a los nifos disfraza-
dos a subir al escenario para rea-
lizar el sorteo de premios cedidos

por la escuela de magia Ana Ta-
mariz, dos cursos de magia, y Re-
coletos Vision ofrecio dos cajas de
rotuladores magicos. Creemos que
la experiencia fue positiva ya que se
alcanzaron las expectativas.

Mucha gente co-
laboré con noso-
tros en lo que
estuvo en su
mano, vaya ha-
cia ellos nuestro
mas profundo
agradecimiento:
Ayuntamiento de
Alcorcon a tra-
vés de la Con-
cejalia de Edu-
cacion y la Con-
cejalia de Cultu-
ra; la Escuela de
Ana Tamariz, tienda de disfraces
Fiesta Cerrada, Modista Maria
Jesus Garcia, Imprenta Stamprof,
Cocacola, Empresa de Hielos Ga-
liana, tienda de frutos secos Las
Retamas, Bimbo y sobre todo a
todos los voluntarios que nos ayu-
daron a que todo estuviera perfecta-
mente coordinado.

Dado el éxito y la gran colaboracién
conseguida, esta gala quedara insti-
tucionalizada en esta fecha y se ira
variando el contenido de la misma
dando oportunidad al publico a dis-
frazarse con motivo de la fiesta de
Halloween.
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ASOCIACION

Nueva pagina web del Portal de la Dependencia

‘el Sistema para la Autonomia y
‘Atencion a la Dependencia (SAAD)
‘es una herramienta impulsada por el
‘Ministerio de Trabajo y Asuntos So-
ciales (MTAS) para completar la Ley
§39/2006 conocida como la Ley de
:Dependencia, cuya pretension es

responder a las distintas preguntas§
generadas en torno a esta ley:
(Documentacion, lugares de pre-i
sentacion de solicitudes, estado de;
tramitacion etc...).

Puedes visitarla en:
http://www.saad.mtas.es

Actividades

Aparicion de un articulo cientifico
en la Gaceta Optica (14.000 ejem-
plares) sobre Aniridia Congénita
realizado por los Sefiores Gonzalo
Carracedo, Jesus Pintor y Assump-
ta Peral del Departamento de Opti-
ca y bioquimica de la Universidad
Complutense de Madrid.

-13-15 de diciembre: Participacion
de la Asociaciéon en la Reunion
Anual de la Sociedad Oftalmolo-
gica de Madrid con una mesa infor-
mativa y encarte de documentacion
sobre nuestra entidad en las car-
teras de los participantes.

-Se ha creado un nuevo formato in-
formativo denominado "Informe
I+D" con la finalidad de incluir de
manera ecléctica todo lo relaciona-
do a la actualidad en lineas de
investigacion en materia de Aniri-
dia dirigido al colectivo Oftalmo-
|6gico de manera que incentivemos

18 de Noviembre: Se celebré la
Comida Benéfica Pro-Aniridia en
Murcia. Alrededor de 300 personas
acudieron a esta gala que se de-
sarrollé en un gran ambiente. Co-
mo cada ano agradecer el esfuer-
zo de los organizadores y de los
asistentes.

3 Diciembre: Jornada de Puertas
Abiertas de Cocemfe Cantabria en
Torrelavega.

FOREND g WEE D

onvocatorias ablertas; 2008

el interés por nuestra patologia.

Informe 1+D de Aniridia




EURORDIS

Campana de solidaridad HAZ ER, haz tu parte por las EERR

F EDER ha organizado una Cam-
pafia de Solidaridad, en la que se
intenta concienciar a la sociedad
sobre los problemas que padecen
las personas con Enfermedades
Raras (EERR) y pide el apoyo e
toda la Sociedad para que el
Gobierno ponga en marcha un Plan
Nacional de Accion en EERR que
ponga soluciones a estos proble-
mas, de forma global. Se puede
hacer firmando en la web www.en-
fermedades-raras.org.

Hasta este momento se han realiza-
do varias ruedas de prensa, una de
ellas en Madrid, con la presencia de
cinco Senadores y una cena benéfi-
ca en Alicante, con la presencia del
Ministro de Sanidad, Bernat Soria,

gue entrego los premios de la Fun-
dacion Feder a la Solidaridad.

Uno de ellos estaba destinado al
ganador del 1l Premio de Fotografia
gue fue otorgado a nuestro socio Jon
Revuelta y que éste dono a nuestra
Asociacion. Felicidades, Jon.

Gala benéfica televisiva

Congreso en Lisboa

El 26 de diciembre tendra lugar la
Gala Televisiva anual de “Fundacion
Inocente, Inocente” en Antena 3. Los
fondos recaudados se destinaran
este afio a favor de los nifios vy
jovenes con Enfermedades Raras.

La ciudad de Elche ha sido elegida
como ciudad Inocente, y la Aso-
ciacion de comerciantes de la ciudad
sera la encargada de recaudar fon-
dos para este fin.

Os animamos a participar en este
evento.

Durante los dias 27 y 28 de noviem-
bre tuvo lugar en Lisboa un Congre-
so Europeo de Enfermedades Ra-
ras, organizado por Eurordis.

Alli se puso al dia sobre los ultimos
avances en politica europea sobre
Enfermedades Raras.

El dia anterior, 26 de noviembre, se
organizaron reuniones de Grupos de
Trabajo entre las que cabe destacar
"Red de lineas de ayuda en Enfer-
medades Raras".



