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12 de marzo de 2012. Dia Mundial del Glaucoma

Comunicado de los afectados y familiares

Hoy es el Dia Mundial del
Glaucoma y estamos aqui para “salir
a la luz”, para hablar de glaucoma,
mirarlo a la cara para que también
los demas lo vean.

El glaucoma no es un solo
glaucoma, no es una sola
enfermedad, sino un grupo de
enfermedades que van atrofiando el
nervio 6ptico y nos van sumiendo en
una progresiva oscuridad.

Cuando nos diagnostican
glaucoma tenemos miedo, tanto
nosotros como nuestras familias; nos
sentimos perdidos. Preguntamos a
unos y a otros, a los médicos,
miramos Internet, queremos saber...
Estamos ante una enfermedad aln
desconocida y que nos puede dejar
ciegos casi sin notarlo. éHay mas
grande oscuridad? Los médicos nos
explican, pero todo glaucoma es
complejo y todavia desconocido en
muchos aspectos para la ciencia.
Ademas, la sociedad no conoce ni
sabe bien lo que es glaucoma.

Los que lo padecemos,
nuestros familiares, o aquellos cuyos
nifos lo padecen, sentimos angustia,

cada uno de una manera. La atrofia
del nervio optico es irreversible vy, si
no se trata, llevara a la ceguera. Nos

vemos abocados a revisiones
médicas, tratamientos, quiréfanos,
dolor vy, a veces, hacia una

discapacidad laboral y funcional que
hace que el mundo se desmorone.
Nadie se muere de glaucoma, pero
no por ello deja de ser un problema
grave, porque cada uno de nosotros
tiene un tipo de glaucoma, unos,
mas lento; otros, mas rapido; unos,
menos destructivos; otros, que
destrozan las estructuras de los ojos.
Todos crénicos, todos incurables,
todos desconocidos.
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La oscuridad del glaucoma es el

desconocimiento: casi medio millon
de personas en Espafia no saben que
tienen glaucoma y no conocen sus
consecuencias. La incomunicacién del
enfermo, el miedo y la
automarginacién son la otra cara de
la misma oscuridad. Por eso
luchamos contra ese sentimiento de
impotencia, de incomunicacion.

Asi somos conscientes de que
ya tenemos un dia mundial. Ahora
sabemos cada vez mas. Nuestros
médicos, investigadores, neurdlogos,
saben cada vez mas, aunque todavia
gqueda mucho por hacer. Y nosotros
somos cada vez mas. Ahora podemos
hablar alto y claro: “iTenemos
glaucoma y no nos vamos a quedar
ciegos!”. Podemos llegar hasta las
instituciones para pedir que el
glaucoma sea considerado una
enfermedad crénica y
neurodegenerativa (como asi ha
sido).

Aqui, hoy, estamos muchas
personas que pedimos un diagndstico
precoz, pruebas de presion
intraocular y observacidon del nervio
optico rutinarias en el trabajo, en los
centros de salud, como ya se va
haciendo.

Queremos que se considere y
se apoye a los afectados en la
medida en que lo necesitan.

Queremos que la sociedad
conozca el (o los tipos de) glaucoma,
informar y que se hable de glaucoma

como se habla de otras
enfermedades.
Pero, sobre todo, queremos

arrojar luz a los afectados y a sus
familias y fomentar la mayor de las
luces, que es el conocimiento.

Frente al oscurantismo, las
ideas errdneas, la ocultacién en la
sombra, pedimos que, en este
tiempo de crisis en el que todo
parece tan dificil, se siga
investigando desde el ambito publico
y privado para conseguir nuevos y
mejores tratamientos, para mejorar
nuestra calidad de vida y la de los
ninos que padecen glaucoma. Para
que un dia podamos decir que el
glaucoma no es irreversible y que ya
no es la segunda causa de ceguera
en el mundo.

Mientras ese dia llega, sigamos
pidiendo y sigamos agradeciendo a
quienes tanto trabajan por nuestra
causa (de los que una representacion
estd aqui). Sigamos, como hoy,
uniéndonos todos, en Espafa y en
todo el mundo. Hagamos nuestro,
con las asociaciones de pacientes y
sociedades meédicas de todo el
mundo, el deseo que empuja este
movimiento: “No dejemos que el
glaucoma oscurezca nuestra vida”.




RESUMEN DEL V DIA MUNDIAL DEL GLAUCOMA (12-03-2012)

Este afo hemos querido realizar un

acto de sensibilizacién social del
glaucoma que tuviera suficiente
relevancia como para llamar la

atenciéon de los medios y de la
sociedad sobre nuestra patologia.
Para llevarlo a cabo, contamos con
la colaboracién de la Obra Social de
la Fundacién LA CAIXA, que nos
cedid su salén de actos en CAIXA
FORUM de Madrid. En dicho evento
participarian  personalidades del
mundo cientifico, social y politico,
que también colaboraron con
nosotros de forma desinteresada.

Queriamos que nuestro acto -
y, de este modo, nuestro problema-
apareciera en la prensa y en la
televisién, y gracias a todos los que
colaboraron con nosotros pensamos
gue lo conseguimos.

En la presentacién del evento
hicimos ver la importancia de
nuestra patologia y nuestra
intencién de llamar la atencién a
todos sobre ello. Hicimos constar
nuestro agradecimiento vy, sobre
todo, el hecho de que ciertos
objetivos -por ejemplo, que el
glaucoma fuera declarado una
enfermedad cronica y
neurodegenerativa, asi como la
necesidad de la continua
investigacion sobre el tema- son
cuestiones irrenunciables frente a las
que no dejaremos de Ilevantar
nuestra voz alla donde vayamos.

Después se proyecté un video
alusivo a las consecuencias del
glaucoma, para ceder a
continuacion la palabra al Dr. D.
Julidn Garcia Sanchez, Catedratico



de Oftalmologia en la Universidad

Complutense y reconocido

especialista en glaucoma.

El Dr. Garcia Sanchez comenzé
su breve exposicion hablando de
como ha evolucionado el
conocimiento del glaucoma, desde
los aflos 70, en Espafa. Hace afios,
solo tres de cada diez personas
sabian que padecian la enfermedad,
y hoy en dia ya lo saben cinco o seis
personas de cada diez. Este
porcentaje es bastante similar al de
los paises de nuestro entorno.
También hace muchos afios ni el
diagnéstico ni los tratamientos
estaban tan avanzados como hoy en
dia. La investigacion ha
proporcionado farmacos y técnicas
quirdrgicas que dan mucha mas
esperanza de conservar el resto
visual a los afectados de glaucoma,
y ofrecen muchas mas alternativas
terapéuticas.

En la raza caucasica es comun
el glaucoma de angulo abierto, pero
también es muy habitual el de tipo
exfoliativo, muy agresivo y dificil de
tratar. Sin embargo, el glaucoma de
angulo estrecho es mucho mas
comun en China que en Occidente.

Las investigaciones llevan
siempre a la idea de que la edad es
un factor clave para detectar el
glaucoma. Hace afios no se Vvivia
tanto y se manifestaban entonces,
por ello, menos glaucomas. De lo
que se trata mediante la
investigacion es de reducir, bajando
la PIO, el deterioro en las neuronas,
que causa la atrofia Ooptica y la
pérdida visual, y que este deterioro
sea paralelo al que normalmente se
sufre con la edad. Lo mas
importante es que las personas,

tengamos la edad que tengamos, no
lleguemos a quedarnos ciegas de
glaucoma. Ese es el objetivo de los
tratamientos médicos y quirdrgicos.

Seguidamente intervino la Dra.
D.a Elena Vecino Cordero,
Catedratica de Biologia Molecular en
la Universidad del Pais Vasco e
investigadora en diversos grupos
internacionales, que, tras agradecer
nuestra invitacion a este acto,
expuso los tres pilares en que se
debe basar la lucha contra la pérdida
visual en las enfermedades
oftalmoldgicas, como el glaucoma. El
primero de ellos es el diagndstico
precoz, para lo que se esta
investigando en aparatos que miden
la PIO de forma cada vez mas
precisa y durante mas tiempo.

El segundo pilar es el
conocimiento de la enfermedad.
Tenemos que conocer los
marcadores genéticos que indican la
posible presencia de glaucoma, las
cadenas proteinicas que hacen que
la enfermedad avance mas o menos
y el tipo de células que se ven
afectadas cuando se manifiesta el
glaucoma, que son las células
ganglionares, pertenecientes a la

retina y que rodean el nervio dptico.

Por fin, el tercer pilar es el
tratamiento de la enfermedad para
evitar la pérdida visual. A este
respecto, la Dra. Vecino propone dos
vias: la proteccién neuronal, con
farmacos que activen proteinas
protectoras de las neuronas, y el
aprovechamiento de la plasticidad de
estas células nerviosas, gracias a la
cual unas realizan la funcién de
otras. El tratamiento con células
madre es por ahora muy complejo,
pero la investigacion si estd dando



sus frutos en estos campos que
hemos citado. La Dra. Vecino hizo

un alegato en de la

investigacion.

pro

A continuacion tomo la palabra
D. Mario Mingo, en su calidad de
Presidente de la Comisién de
Sanidad del Congreso, y explico
como habia tenido lugar la
proposicién no de ley aprobada en el
aho 2010, aceptada por todos los
grupos politicos, en el Congreso de
los Diputados, instando al Gobierno
a que considerara el glaucoma una
enfermedad crénica y
neurodegenerativa. Agradecié la
invitaciéon al acto y manifestd su
comprension hacia los problemas de
los afectados. Insté6 ademas a pedir
informacién sobre el tramite de esta
proposicion en el Ministerio de

Sanidad.

En dltimo lugar intervino D.
Kiko Matamoros, conocido
comunicador social. Relaté su
experiencia personal con el
glaucoma, en términos muy
emotivos. Transmiti6 todos los

sentimientos que de alguna manera
todos los afectados compartimos,
desde la sospecha de la enfermedad
hasta la ansiedad que produce la
incertidumbre, el miedo a Ilos
tratamientos, asi como las
limitaciones y todos los cambios que
se producen en la vida cotidiana. Su
intervencion causd un gran impacto
entre los asistentes, porque fue
capaz de ordenar los sentimientos

contradictorios que todos tenemos y
de hacernos olvidar la imagen frivola
gue suele presentar de él mismo en
su ambito laboral.

Para cerrar el acto, la escritora

D.2 Carmen Rigalt leyéd un
comunicado en el que se expresaban
las reivindicaciones y los

sentimientos de los afectados por
glaucoma y de sus familias. Su
lectura fue muy contundente, por su
propia condicion de afectada, vy
trasmitid una gran conviccién.

AGAF agradece el
posicionamiento de todas estas
personas tan relevantes que
presentaron sus ponencias con
nosotros. Después se sirvidé un
aperitivo, en el que todos pudimos
cambiar impresiones. Hubo una
cierta presencia de los medios de
comunicacion.

También debemos expresar
nuestra gratitud a Laboratorios
FPIZER, que pusieron a nuestra
disposicién su agencia de
comunicacion para la organizacion
de este evento.

Creemos que conseguimos que
se hablara bastante de glaucoma, al
menos ese dia, con apariciones en
varios diarios y en cadenas de radio
y television. Muchas gracias a todos.

Julio Calle Sanchez-Hermosilla

Presidente de AGAF




CONVENIO DE COLABORA(,ZI()N DE AGAF CON VISTA
OFTALMOLOGOS

Durante los meses de abril y
mayo, se redactd un convenio de
colaboraciéon entre AGAF y la red de
clinicas acogida al nombre VISTA
Oftalmodlogos. Este grupo de
establecimientos consta de 19
clinicas, repartidas por toda Espafia,
que disponen de una tecnologia
avanzada en el diagndstico vy
tratamiento del glaucoma. En las
mas importantes, se ofrece a los
pacientes la posibilidad de
diagnosticar su tratamiento
mediante una novedosa técnica de
monitorizacion de la PIO durante 24
horas seguidas, la lentilla
SENSIMED, ademas de las formas
de diagndstico mas convencionales.

Los socios de AGAF se
beneficiaran del 20% de descuento
en cualquiera de las clinicas de esta
red, tanto para diagndstico como
para tratamiento visual, excepto en

cirugia refractiva (miopia). A
cambio, las clinicas de VISTA
Oftalmodlogos se comprometen a
difundir en sus centros la existencia
de AGAF, por medio de material
institucional de la propia Asociacién.

Este convenio se firmé el
pasado 14 de junio en la Fundacién
Telefénica de Madrid, en un acto al
que asistieron el Presidente de
AGAF, D. Julio Calle; el
Vicepresidente de VISTA
Oftalmodlogos, D. Lorenzo Vallés, y
personalidades del mundo cientifico
y politico de Madrid. Se trata de un
convenio muy similar al que AGAF
tiene establecido con la Corporacion
Oftalmoldgica VISSUM, por medio
del que nuestros socios tendran mas
posibilidades de eleccion. Nuestra

idea es ampliar estos convenios a
mas redes de clinicas.

De izquierda a derecha: Javier Nadal (Vicepresidente Ejecutivo de la Fundacién de
Telefénica), Lorenzo Vallés (Vicepresidente de VISTA Oftalmélogos), Ilma. Sra. D2
Belén Prado Sanjurjo (Viceconsejera de Ordenacion Sanitaria e Infraestructuras de la
Comunidad de Madrid), Julio Calle Sanchez-Hermosilla (Presidente de AGAF) y Luis
Mallo (Presidente de ALEBAT Inno Management)



A continuacidn se trascribe la entrevista publicada al Doctor Aitor Gonzalez,
Director del Departamento de Glaucoma del Instituto de Oftalmologia
Avanzada, en la que se expone la importancia de una correcta medicion de
la PIO para poder diagnosticar el tratamiento mas eficaz.

"Sensimed", las lentillas que revolucionan el
control del glaucoma

Tnfial
21-05-2012

Ya estén disponibles en Espafia, gracias a IMEX las lentes de control de la
presién intraocular diaria

El doctor Aitor Fernandez, Director del Departamento de Glaucoma del Instituto de
Oftalmologia Avanzada, asegura que "estas lentes de contacto especiales toman
medidas de presién durante 24 horas. En ese tiempo, esta alta tecnologia puede
tomar hasta 280 medidas de presién"

(Qué es el Glaucoma?

El Glaucoma engloba un grupo de enfermedades que producen una degeneracién progresiva en el
nervio éptico, que es el nervio que lleva toda la informacién visual del ojo hacia el cerebro, y que si no
se diagnostica y se trata a tiempo correctamente se puede traducir en una pérdida progresiva del
campo visual que puede liegar incluso a ceguera.

¢Por qué es importante medir la presién intraocular?

La presion intraocular es el Gnico factor que podemos controlar en el Glaucoma. Una tensién ocular
elevada puede producir un aumento de progresion de ese campo visual y por lo tanto la tenemos que
tener controlada en niveles bajos. Por ello es fundamental teneria totaimente registrada

:Qué métodos para medir la presién intraocular existen actuaimente?

Podriamos dividirlos en dos grandes grupos. Seria la medicion de tensién intraocular por métodos de

no contacto, que también se denomina neumotonometria, el tipico soplido que nos hacen en la éptica,

y con eso podriamos descartar sobre todo pacientes que tienen una tensién ocular muy elevada. El
otro método es la otonometria de contacto, sobre todo la otonometria de aplanacion de Goldmann,
que realmente es la que utilizamos nosotros en las consultas todos los dias, que consisten en tocar
de forma muy sutil, muy suave, la cérnea para poder medir de forma exacta y comparable la tensién
ocular

¢Es suficiente con una sola medida de la presién intraocular para optimizar luego el
tratamiento?

Evidentemente, no. Cuando hacemos las primeras pruebas para diagnosticar qué paciente tiene
Glaucoma y qué paciente no, es importante hacer varias tomas de tensién ocular. Y si es posible, 2
determinadas horas del dia. Porque con una sola medicién podemos encontrarnos con una zona
buried o una zona pico y falsearnos totaimente la tension intraocular.

¢Qué ventajas aportan las nuevas formas de medir la presién intraocular?

Ultimamente hemos incorporado a nuestra Clinica nuevas técnicas, sobre todo una denominada
Sensimed, en la cual tenemos un sensor acoplado a una lente de contacto que la mantenemos
durante 24 horas seguidas en el 0jo que queremos estudiar. Este sensor envia aproximadamente
cada 5 6 10 minutos una toma de tensién ocular a un registro, como un holter que utilizan los
cardiélogos, y asi podemos dibujar una gréfica de la tensin intraocular que tiene esa persona en ese
ojo durante las 24 horas. De esa manera podemos controlar mucho mejor cuéles son los picos,
cudles son los valles, y reaimente cudl es la tension mantenida que tienes esa persona a lo largo del
dia
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ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA AGAF 2012

El sabado 31 de marzo de 2012 se celebrd la VII Asamblea General
Ordinaria de AGAF. En esta Asamblea se aprobaron las cuentas del afo
2011 vy las actividades realizadas, asi como el programa de actividades para
el afo 2012, del que los socios fueron informados mediante la
correspondiente carta.

También se efectu6 un cambio de Junta Directiva que conviene
recordar en el presente boletin. La Junta Directiva actual de AGAF se
compone de las siguientes personas:

Presidente: Julio Calle Sanchez-Hermosilla
Vicepresidenta: Marta de la Torre Arnanz
Secretaria: Delfina Balonga Balonga
Tesorero: José Maria Diaz Gutiérrez
Vocal I: Gema Pernia Maraver
Vocal II: Raquel Vadillo Ortega
Vocal III: Antonio Alarcén Castro

Entre las actividades propuestas se planted establecer contactos entre
los socios de zonas cercanas, con el propdsito de ir inscribiendo
delegaciones en diferentes puntos de Espafa y de ir registrando a nuestra
Asociacién en algunos ayuntamientos, a fin de acceder a determinadas
infraestructuras para nuestras actividades -por ejemplo, salones de actos y
centros civicos- y, al mismo tiempo, tener relaciones con hospitales y
conseguir algun local.

Este camino ha empezado a emprenderse ya en tres lugares de
Espafa: Valencia, Alicante y Barcelona. Se va a intentar aglutinar socios en
otras zonas después del verano. Para ello estableceremos contacto
telefénico con vosotros en los proximos meses. De igual modo, a algunos de
vosotros os enviaremos los nuevos folletos y carteles.

También se hablé de la organizacion de presentaciones de la Guia de
consejos para familiares en algunos lugares de Espafia, paralelamente a la
constitucion de delegaciones. Iremos coordinando cada una de estas
acciones con los socios interesados en ellas.

Para el mes de septiembre se tendran noticias sobre el Congreso de la
Sociedad Espafiola de Oftalmologia (SEO), que este afio se celebrara en
Barcelona. AGAF intentard estar presente; os enviaremos informacién a
medida que vayamos conociendo los términos de esta actividad.

Se han enviado cartas para mantener entrevistas con el Ministerio de
Sanidad y con la Federacién de Municipios y Provincias de Espafia (FEMP).
Los temas que se trataran en el Ministerio seran: informacion sobre los
tramites de la declaraciéon del glaucoma como enfermedad crénica;
investigacion en estudios genéticos y elaboracion de una base de datos



global para todo ello, y comercializacién de medicamentos genéricos para el

glaucoma.

Por su parte, el tema basico que se abordara en la FEMP serd la
colaboracidon de los ayuntamientos con AGAF para realizar actividades en los
municipios y difundirlas. Esperamos que estas peticiones de entrevistas

sean contestadas proximamente.

AGAF también maneja la posibilidad de realizar jornadas y otras
actividades en diferentes lugares de Espafia, de las que se os informara

puntualmente.

CONTACTOS CON LA EMPRESA IMEX

Durante los meses de abril y
mayo, se redactd un convenio de
colaboracién entre AGAF y la red de
clinicas acogida al nombre VISTA
Oftalmdlogos. Este grupo de
establecimientos consta de 19
clinicas, repartidas por toda Espafia,
que disponen de una tecnologia
avanzada en el diagndstico vy
tratamiento del glaucoma. En las
mas importantes, se ofrece a los
pacientes la posibilidad de
diagnosticar su tratamiento
mediante una novedosa técnica de
monitorizacion de la PIO durante 24
horas seguidas, la lentilla
SENSIMED, ademas de las formas
de diagnostico mas convencionales.

Los socios de AGAF se
beneficiardan del 20% de descuento
en cualquiera de las clinicas de esta
red, tanto para diagndstico como
para tratamiento visual, excepto en
cirugia refractiva  (miopia). A
cambio, las clinicas de VISTA
Oftalmodlogos se comprometen a
difundir en sus centros la existencia
de AGAF, por medio de material
institucional de la propia Asociacién.

Este convenio se firmé el pasado 14
de junio en la Fundacion Telefénica
de Madrid, en un acto al que
asistieron el Presidente de AGAF, D.
Julio Calle; el Vicepresidente de
VISTA Oftalmédlogos, D. Lorenzo
Vallés, y personalidades del mundo
cientifico y politico de Madrid.



Guia de consejos para familiares
de afectados por glaucoma

Durante la Semana Mundial del Glaucoma de este afio 2012, vio la luz
asimismo una guia para familiares de afectados de glaucoma, escrita por
Delfina Balonga y patrocinada por la red de clinicas BAVIERA. En el acto del
dia 12 de marzo ya se repartieron algunos ejemplares de dicha guia, que
fue presentada en Madrid el dia 17 de ese mismo mes. Se ha distribuido
entre todos los socios, pero debéis saber que podéis poneros en contacto
con nosotros para pedirnos mas ejemplares.

Os deseamos a todos un buen verano y que disfrutéis
de unas vacaciones reparadoras. Hasta pronto. Un
afectuoso saludo de AGAF.

GUIA DE CONSEJOS
PARA FAMILIARES
DE AFECTADOS
POR GLAUCOMA

Texto: Delfina Balonga Balonga

ASOCIACION DE
GLAUCOMA PARA
AFECTADOS Y
FAMILIARES
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