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La consejera Kutz celebra un encuentro con la Asociación Navarra de Retinosis Pigmentaria

En Navarra, esta enfermedad afecta a 137 personas, de las que 63 son mujeres y 74, hombres, y está presente en 107 familias. 

Viernes, 26 de septiembre de 2008.  Las consejera de Salud, María Kutz Peironcely, ha celebrado esta mañana un encuentro con miembros de la Asociación Navarra de Retinosis Pigmentaria, con los que han comentado diversos aspectos relacionados con esta Asociación y con los afectados por esta enfermedad ocular, que en Navarra son 137 personas, de las que 63 son mujeres y 74, hombres, y está presente en 107 familias. El encuentro se ha celebrado en un hotel de Pamplona, el marco de un desayuno que la Asociación organiza con carácter periódico.
La reunión ha sido presentada por Inmaculada Zabalza, coordinadora de de proyectos de la Asociación. La doctora Begoña Goldaracena, directora médico del Hospital Virgen del Camino y experta en esta dolencia, ha explicado brevemente las características de la enfermedad y el estado actual de las investigaciones antes de dar la palabra a la consejera Kutz, quien ha recordado que el próximo 29 de septiembre, se celebra el Día Internacional de la Retina, bajo el lema, “La ceguera puede vencerse. Ayúdame a mirarte”, y ha dirigido un mensaje de solidaridad para los afectados. Después de las intervenciones se ha producido un coloquio con los miembros de la Asociación.
La retinosis pigmentaria es una enfermedad ocular, por ahora incurable, de carácter degenerativo y hereditaria que produce una grave disminución de la capacidad visual, y que en muchos casos conduce a la ceguera. En España el número de afectados/as supera los 15.000 personas, y se estima en 60.000 las personas portadoras de los genes defectuosos y por tanto posibles transmisores de esta enfermedad.
La medicina distingue la retinosis no sindrómica, más frecuente, que afecta sólo a la vista, de la sindrómica, que aparece asociada también a otros afecciones, como la sordera (síndrome de Usher) y otras. En Navarra, el número de personas afectadas por la primera es de 114 (83,2% del total) y los afectados por la retinosis sindrómica son 23 (16,8%). 
Los síntomas más frecuentes en las retinosis pigmentarias son: Ceguera nocturna como deficiente adaptación a la oscuridad o lugares poco iluminados; campo de visión limitado como pérdida de visión periférica, la llamada visión “en túnel”, y deslumbramiento como molestias ante excesiva luminosidad, haciéndose necesarias gafas de sol especiales. 
La enfermedad se produce por degeneración  de los fotorreceptores de la retina (bastones del campo periférico) aunque en las fases finales afecta a la visión central y provoca ceguera en un grupo importante de los casos. No suele manifestarse antes de la adolescencia y lo hace de manera silenciosa y lenta, lo que significa que a menudo se tarda más de 15 años desde que se manifiestan los primeros síntomas, de modo que la persona afectada no es consciente de su enfermedad hasta que ésta se encuentra en fases avanzadas.
La pérdida grave de visión no afecta a todas las personas por igual incluso dentro de la misma familia, y se encuentran hijos más afectados que sus padres, y, por el contrario, personas de edad avanzada con una agudeza visual normal para su edad. Existen varias formas de heredar la enfermedad. Numerosos genes pueden provocarla, habiendo, en un 50% de los casos, antecedentes familiares de ceguera o de grave pérdida de función visual.

Un primer dilema del entendimiento de la retinosis pigmentaria está en cómo formas muy diferentes y diversas de lesiones genéticas primarias causan la misma manifestación clínica que caracteriza a la enfermedad. Un segundo dilema está en comprender el comportamiento genético de portadores y afectados cuya misma mutación crea distintos fenotipos de retinosis pigmentaria. 

No obstante, existen factores ambientales que pueden afectar protegiendo o, por el contrario, favoreciendo su progresión. La luteína y vitaminas antioxidantes podrían tener un efecto protector de la mácula, retrasando la pérdida de agudeza visual. Los hábitos tóxicos (tabaco, alcohol....), estrés, ansiedad y depresión parecen acelerar la enfermedad, aunque no se han realizado estudios concluyentes. 

Lo que sí se puede decir es que ciertos tratamientos vitamínicos y nutricionales y una dieta mediterránea modificada (rica en DHA-omega 3) pueden retrasar los efectos de ciertos mecanismos que aceleran la enfermedad.

La luz, sin embargo, se sabe que acelera la enfermedad. De esta manera, la usual formación de cataratas en estos pacientes, no sólo limita la función visual ya mermada, sino que puede acentuar los daños provocados por la luz. 
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