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Carta de presentacion

a ceguera es una discapacidad

visual que afecta aun 0,7% de

la poblacion mundial. A pesar

de que tiene fuerte presencia
en los paises en vias de desarrollo, el
envejecimiento de la poblacion y el
crecimiento de enfermedades cronicas
como la diabetes han propiciado que las
principales patologias causantes de estas
discapacidades aumenten especialmente
en los paises desarrollados.

Las principales causas de ceguera,
ademas del glaucoma, se deben a
enfermedades propias de la retina: la
degeneracion macular asociada a la
edad (DMAE), la retinopatia diabética y
la miopia patoldgica o alta miopia.

Sequn las dltimas estimaciones, casi un
millén de personas en Espafia padecen
algun tipo de discapacidad visual y
debido a las enfermedades retinianas
mencionadas, alrededor de 70.000
personas presentan ceguera legal.

Se trata de una discapacidad muy
presente entre nosotros y de la que
hasta hoy no existia estudio sobre los
costes economicos que representa en
nuestro pais, contrariamente a lo que
sucede en otros paises como en Japon,
Australia, Reino Unido o Canada.

En este sentido, el Informe sobre la
ceguera en Espafia que les presentamos
aporta por primera vez datos
econdémicos de esta discapacidad y
presenta asi una estimacion inicial de los
costes anuales y vitales impuestos por

la cequera y la discapacidad visual en la
sociedad espafiola en su conjunto.

Por otro lado, aunque en nuestro

pais se han llevado a cabo diversas
acciones destinadas a la prevencion de
la cequera, el estudio también pone de
manifiesto que aun queda mucho camino
por recorrer para desarrollar un plan
coordinado para prevenir la ceguera a
nivel nacional.

Promover la formacion de los
profesionales, desarrollar campafias

de diagndstico precoz, apoyar la
investigacion y concienciar a la
poblacion sobre los riesgos de la ceguera
y las enfermedades asociadas es clave
para reducir la ceguera en nuestro pais.
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1. Introduccion: El estado
de la ceqguera a nivel
mundial y europeo




El estado de la ceguera

en el mundo

Introduccion

Segun estimaciones de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), alrededor de
285 millones de personas padecen algin
tipo de discapacidad visual de las cuales
39 millones son ciegas, lo que supone un
0,7% de la poblacién mundial.1-2:3 Los
paises en vias de desarrollo representan
el 90% de la poblacién afectada por la
ceguera en el mundo.

Aungue en los dltimos afios se ha
conseguido reducir significativamente el
nuimero de casos, se estima que todavia el
80% de los casos de ceguera es evitable o
susceptible de tratamiento.

Entre las principales acciones que se
han llevado a cabo destacan aquellas
realizadas por organismos internacionales
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como la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) o The International Agency for the
Prevention of Blindness (IAPB) las cuales
han puesto de manifiesto la situacion real
de la ceguera a nivel mundial permitiendo
asi una mayor concienciacién social y
politica y la consecuente adopcion de
numerosas acciones locales.

A pesar de la creciente concienciacion,
los expertos indican que todavia queda un
largo camino por recorrer, esgrimiendo
gue faltan mas acciones que fomenten,
entre otras cosas, la provision universal
de servicios de atencion primaria, una
mayor formacion a expertos o un mayor
acceso a los tratamientos. 1.2



La agudeza visual (AV) podria definirse
como "la imagen retiniana mas pequefia
cuya forma pueda apreciarse”. Se trata
por tanto de la capacidad que tiene cada
ojo para resolver detalles y se mide por el
objeto mas pequefio que pueda verse de
lejos con la ayuda de unos instrumentos
estandarizados denominados optotipos.

En la actualidad existen diferentes
métodos para determinar el grado de
agudeza visual (test de Snellen, ETDRS,
de Wecker, de Landolt...), de los cuales, el
mas conocido y utilizado por la OMS es el
test de Snellen.

No hay una medida estandarizada para
determinar el nivel de cequera legal a
nivel mundial (en el cuadro de esta misma
pagina se muestran los diferentes niveles
de certificacion de ceguera legal por
paises) 103 Por ello, en la elaboracion de
este apartado se han considerado las
escalas utilizadas por la OMS y la ONCE
como medidas vdlidas para determinar

el nivel de ceqguera legal a nivel
internacional y nacional.

En este apartado entendemos discapacidad
visual como agudeza visual (AV) < 1/10;
esta definicion englobaria ceguera con una
agudeza visual (AV) < 1/20.

Limite superior de la ceguera legal en términos de la Agudeza Visual
(AV), por paises

Pais/Organizacion Agudeza Visual (AV)
Suecia 1/30 (0,03)
Alemania 1/25 (0,04)
OoMS 1/20 (0,05)
Francia 1/20 (0,05)
Holanda 1/20 (0,05)
Espafia (ONCE) 1/10 (0,10)
Italia 1/10 (0,10)
Reino Unido 1/10 (0,10)
EE.UU. 1/10 (0,10)
Canada 1/10 (0,10)

Fuente: Herren y Guillemet - Notacién francofona (Decimal)

Definicion de ceguera y discapacidad visual segin la OMS

Existen 4 niveles de agudeza visual (AV): vision normal,
discapacidad visual moderada, discapacidad visual grave y ceguera.

* Visién normal: AV = 10/10 (1)

Discapacidad visual:

» Discapacidad visual moderada: AV < 3/10 (0,33)
» Discapacidad visual grave: AV < 1/10 (0,10)

» Ceguera: AV < 1/20 (0,05)

Fuente: OMS - Notacién francéfona (Decimal)

*Otras referencias utilizadas en la elaboracion de este apartado: 13,21,22,78,79,80,81,92,93,96,97 y 98.
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El estado de la cequera

en el mundo

Los ultimos datos sobre la prevalencia
de cequera en el mundo segtn la
Organizacién Mundial de la Salud
muestran una variacién significativa del
ntimero de personas afectadas entre
paises.4

Por regiones, la zona con mayor
prevalencia de ceguera es el Sureste
Asidtico con mas de 11 millones de
personas afectadas, sequida del Oeste
Pacifico y Africa, conmds de 9y 6
millones de personas, respectivamente.4

Si consideramos tinicamente a los
pafses desarrollados, las estimaciones
‘apuntan a que el nimero total de
personas afectadas se sitta entorno a
los 3,8 millones.4 En contraste con los
paises en vias de desarrollo, los paises

desarrollados representan Ginicamente ' \
el 10% de la poblacién afectada por

discapacidad visual en el mundo.

Estimaciones globales de discapacidad visual, por regiones de la OMS (miles)

N° y Porcentaje (%) de personas 6.782 2.419 4.026 2.732 11.587 9.312
ciegas (1,01%) (0,28%) (0,80%) (0,31%) (0,72%) (0,54%)

NO Total y Porcentaje (%) Total de 26.778 15.535 16.469 15.521 45.083 41.793
personas con discapacidad visual (3,98%) (1,82%) (3.27%) (1,77%) (2,83%) (2,43%)

Fuente: Resnikoff et al, 2004
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Segun la OMS, los factores
de riesgo asociados a causas
de discapacidad visual y
ceguera en el Mundo serian
la edad, el género y la
condicion socioeconomica.

Principales factores de riesgo
de la ceguera en el mundo

La discapacidad visual se puede originar
por miltiples causas. Por ello, en funcién
de la patologia, los factores de riesgo
pueden ser distintos.

Segun la Organizacion Mundial de la
Salud, algunos de estos factores de riesgo
asociados a la discapacidad visual podrian
ser considerados comunes: la edad, el
género y la condicién socioeconémica.?

La edad

La discapacidad visual afecta de manera
desigual a los distintos grupos de

edad siendo mads incisiva en personas
mayores de 50 afios representando el
65% del total (a pesar de que este grupo
solo represente el 20% del total de la
poblacién) .2

El riesgo de sufrir enfermedades
relacionadas con la edad se debe a la
constitucion genética, probablemente,
previa interaccion con factores
ambientales.76

Informe sobre la cequera en Espafia

Entre los cambios que se producen en
la visién a consecuencia de la edad se
encuentran:

Pérdida de sensibilidad de la retina a la
iluminacion, que origina una necesidad
de utilizar iluminacion mas brillante en
los lugares de lectura o trabajo.7®
Opacidad del cristalino que ocasiona
menor vision, oscuridad en los colores
y reflejos molestos.76

Elasticidad del cristalino y pérdida de la
capacidad para enfocar.76
Degeneracion del vitreo, que provoca
condensaciones internas que hacen que
la gente vea manchas cominmente
conocidas como moscas volantes. 76
Disminucién de la capacidad de las
conjuntivas y glandulas lagrimales lo
que ocasiona la incapacidad para
lubricar adecuadamente los 0jos.76

Todo ello provoca que con la edad se
pierda parte de la capacidad visual

y se desarrollen patologias como
pueden ser las cataratas, el glaucoma,
la degeneracion macular, afecciones
parpebrales o la sequedad de los ojos. 76



El género

La prevalencia de la ceguera es mayor en
mujeres que en hombres. La OMS estima
gue mas del 60% de la poblacién con
discapacidad visual son mujeres, lo cual
puede estar en parte explicado por su
mayor esperanza de vida, y en paises en
vias de desarrollo, por su falta de acceso
a servicios médicos.2 77

Por otro lado, algunos expertos sostienen
gue las mujeres tienen una mayor
predisposicion genética a padecer
discapacidad visual. Ademas, existen
condiciones médicas prevalentes

en la poblacion femenina como las
enfermedades autoinmunes (lupus
eritematoso, artritis reumatoide o
esclerosis muiltiple entre otras) que
pueden causar inflamacion del nervio
optico y/o sequedad del ojo. ™7

Otra caracteristica asociada a los
problemas visuales de la mujer son los
cambios hormonales, los cuales pueden
provocar cambios fisiologicos y visuales
que afectan a la vision.77

La condicion socioeconémica
Aproximadamente, el 87% de la poblacion
con algln tipo de discapacidad visual se
encuentran en paises en vias desarrollo
donde la falta de acceso a servicios
médicos, la malnutricion y la falta de
agua potable propician la aparicion de
enfermedades oculares.2

La solucion para paliar esta situacion es
la aplicacién de medidas que garanticen
un mayor acceso de la poblacién a la
sanidad, formar a personas con el fin

de obtener un personal especializado,
incrementar el nimero de cirugias y
establecer programas de deteccion
precoz con el fin de manejar la incidencia
de ceguera y no sdlo los casos ya
acumulados.2

Principales factores de riesgo de la discapacidad visual a nivel mundial

Condicién socioeconémica -

_—

Edad

El 87% de la poblacién con discapacidad
visual esta en paises en vias de desarrollo

El 85% de la poblacién con discapacidad
visual es mayor de 50 afios

Mas del 60% de las personas con
discapacidad visual son mujeres

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2007

Informe sobre la cequera en Espafia
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Causas de la ceqguera y la discapacidad visual en el mundo

En la actualidad, el tracoma o la oncocercosis no se encuentran entre las enfermedades
mas prevalentes causantes de ceguera a nivel mundial. Los nuevos datos facilitados
por la OMS revelan que la primera causa de ceguera son las cataratas, sequida de los
errores refractivos no corregidos, el glaucoma y la Degeneracién Macular Asociada a la
Edad (DMAE).

Principales causas de ceguera en el Mundo

11% 100%
3%
3%
A% —
I
Cataratas Errores Glaucoma DMAE RD Opacidad Tracoma Ceguera  Otros Total
refractivos dela infantil
no Cornea

corregidos

Principales causas de discapacidad visual en el Mundo
(incluyendo cequera y baja visién)

53%

Errores Cataratas Glaucoma DMAE Opacidad Ceguera RD Tracoma  Otros Total

refractivos dela infantil
no Cornea
corregidos

Fuente: The Global Economic Cost of Visual Impairment (2010). Basado en Resnikoff et al, 2008
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La OMS y la IAPB son

las dos organizaciones a
nivel mundial con mayor
iniciativa en prevencion de
la ceguera.

Iniciativas de prevencion de
la cequera en el Mundo

En los ultimos 20 afios, organizaciones
como la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) o The International Agency for the
Prevention of Blindness (IAPB) han puesto
de manifiesto la situacion de la ceguera a
nivel mundial.

Este hecho ha favorecido una mayor
concienciacion social, impulsando la
implementacion de numerosas acciones
a nivel local con el objetivo de desarrollar
medidas especificas a partir de las
cuales poder abordar necesidades o
problematicas concretas.2-3

De este modo, entre los grandes logros
conseguidos en los ultimos 20 afios,
destaca la significativa reduccion de
enfermedades infecciosas como el
tracoma o la oncocercosis. Sin embargo,
éste y otros éxitos cosechados no se
habrian podido alcanzar sin la aplicacién
de acciones y de estrategias que
permitiesen conseguir estos objetivos.
Entre estas acciones, se encuentran:

Informe sobre la cequera en Espafia

El establecimiento de programas
nacionales por parte del gobierno de
prevencion y control de la deficiencia
visual. 2.3

La integracion de servicios oculares

en los sistemas de atencién primaria y
secundaria. 23

La difusion de campafias que aumenten
la concienciacién de la sociedad
respecto a la situacion real de la
discapacidad visual. 23

El fortalecimiento de las asociaciones
internacionales, con la participacion del
sector privado y la sociedad civil. 23

En el futuro, sin embargo, y a pesar

de que en muchos paises en vias de
desarrollo se ha documentado un
significativo descenso en el nimero

de personas afectadas por ceguera,

el envejecimiento de la poblacidn y el
aumento de prevalencia de la diabetes
mellitus (en adelante "diabetes™) hacen
prever que el nimero de personas con
afecciones visuales aumente, sobre todo
en los paises desarrollados. 2

13
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Proyecto VISION 2020

Una de las principales iniciativas a nivel
mundial hasta la fecha para prevenir la
ceguera es el Proyecto “VISION 2020:

the right to sight”, accion estratégica
desarrollada conjuntamente por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
y la International Agency for the Blindness
Prevention (IAPB).2 105

Este proyecto fue lanzado en el afio

1999 y busca la cooperacién de ONGs,
organismos publicos y privados ademas
de las empresas y otras instituciones con
el objetivo de facilitar la implementacion
de programas de prevencion de la ceguera
a nivel nacional e internacional.

Las lineas de accion del Proyecto VISION
2020 son:

La concienciacion de la poblacién
mediante la organizacién de congresos
y formacion de comités de trabajo para
promover la comunicacion y discusion
sobre las causas de la ceguera y sus
posibles soluciones.

La estructura de VISION 2020

Asequrar la movilizacion de los recursos
necesarios entre los paises, organismos
y otras instituciones internacionales

y nacionales para la prevencion y
tratamiento de la ceqguera.

Facilitar la planificacion, el desarrollo

y la implementacion del Programa
VISION 2020 a nivel nacional en todos
los paises.

Los Programas Nacionales deben
desarrollar tres elementos principales:
un analisis y control coste-efectivo

de la enfermedad, una clara dotacion
de los recursos humanos necesarios

y estar equipados con la tecnologia e
infraestructuras necesarias. 2- 105

La clave principal del Proyecto VISION
2020 es que se esta construyendo

sobre la base de la participacion de la
comunidad a todos los niveles, siendo
los propios paises participantes los que
valoran los recursos que destinan en
prevencion de ceguera. Las cuestiones
relacionadas con la equidad y calidad de
los servicios, asi como los resultados que
se van obteniendo, es competencia de los
propios programas nacionales. 2- 105

OMS | VISION 2020 , IAPB

Ministerios de Organismos
Sanidad Nacionales

Profesionales
Empresas

Unidades de Servicio (por provincia)

Fuente: Proyecto VISION 2020

Informe sobre la cequera en Espafia



El Proyecto VISION 2020
supondria un ahorro de 223
mil millones de dolares a
nivel mundial hasta el final
de la presente década.

En el afio 2011, justo a mitad del tramo
del proyecto, los resultados son bastante
esperanzadores:

193 paises miembros de la OMS han
decidido comprometerse formalmente
en realizar inversiones econémicas con
el objetivo de mejorar el cuidado de los
0jos. 105

135 paises han participado en
congresos organizados por la OMS y la
IAPB. 105

107 han formado parte de comités de
accion conjunta con la OMS. 105

91 paises han desarrollado un plan de
salud nacional en relacion con los 20
cuidados del ojo. 105

A dia de hoy, se ha conseguido prevenir
la ceqguera en 15 millones de personas
mas de las esperadas cuando se lanzé
el proyecto. 105

Uno de los principales objetivos del
Proyecto VISION 2020 no es sdlo buscar
la colaboracion publica, sino también
fomentar la exclusivamente privada y
los proyectos conjuntos entre los dos
ambitos.

En estos términos, un buen ejemplo de
iniciativa desarrollada a nivel mundial
por una entidad privada seria la llevada
a cabo por el Standard Chartered Bank,
que junto con la IAPB lanz6 la fundacion
“See is Believing (SiB)", en la que
deposito veinte millones de ddlares para
investigar la prevencion de la ceqguera
en veinte ciudades del mundo abarcando
una poblacion total de veinte millones de
personas.

Estimacion del ahorro generado por el Proyecto VISION 2020

85 -
80
75
70
65 -
60
55 |
50
45 e
a0 &
35 |
30 |
25
20
15 |
10 |
5 |

En miles de millones de USD

Ahorra estimado de
58 mM USD (per afia)

2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020

Afios

~i— Costes no desarrollando V2020

Fuente: Proyecto VISION 2020

Informe sobre la cequera en Espafia
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Caso de estudio

Pakistan ha sido uno de los paises que ha
desarrollado con mayor éxito un proyecto
de prevencién de cequera consiguiendo
que en los ultimos guince afios, la
prevalencia de ceguera haya bajado en
casi la mitad (de un 1,78% aun 0,9%).2

Esta mejora es fruto del esfuerzo tanto
de los organismos internacionales, que
inicialmente apoyaron los Planes de
salud de Pakistan (1994-1998 y
1999-2003) como del propio pais, que
en 2005 decidio hacer un plan formal
de prevencion de la ceguera en el que se
invirtieron 50 millones de ddlares.

El Primer Plan de Prevencion de la
Ceguera (1994-1998) se basd en el
desarrollo de un proyecto piloto de
tratamiento y cuidados de los ojos en un
distrito marginal. Esta iniciativa demostré
que este tipo de medidas reforzaban y
mejoraban considerablemente ese tipo de
servicios.

Durante el Segundo Plan de Prevencion
de la Ceguera (1999-2003), la iniciativa
de aproximacion piloto decidio ser
extendida para probar su viabilidad en
otros distritos, en concreto, se establecio
un centro publico de prevencion de
ceguera en cada provincia del pais.

Uno de los principales requisitos para
mostrar la viabilidad del proyecto era
construir una base de evidencia creible
para poder ser presentada ante los

organismos gubernamentales de salud. La

investigacion fue llevada a cabo gracias
a la ayuda de fondos provenientes de
organismos internacionales.

Aunque las iniciativas de concienciacion
empezaron a desarrollarse en Pakistan a
principios de los 90 para fomentar una
mayor colaboracion gubernamental,

no fue hasta 2005 cuando se definié e
intensifico la estrategia.

Tres principios clave fueron establecidos
para obtener la colaboracién del gobierno:

Establecer al Ministerio de Salud y los
correspondientes Departamentos de
Salud provinciales como lideres del
proyecto nacional de prevencion de
ceguera.

Asegurar la colaboracion y
participacion de la administracion
publica de cada distrito en el proyecto.
Alineacién con los mecanismos
institucionales en planificacion y
organizacion de los recursos.

Siguiendo la linea de actuacion del
Proyecto VISION 2020 y basando

sus objetivos en la participacion de

la comunidad en la que se aplican

sus estrategias, la participacion de
representantes del gobierno pakistani
desde el primer momento ha sido clave
para garantizar la viabilidad y éxito del
proyecto.

Informe sobre la cequera en Espafia



Caso de estudio

Analisis Coste - Beneficio del cribado de |a Retinopatia

Diabética en Taiwan

Algunos paises no se han adherido a
estrategias de prevencion de la ceqguera
como el Proyecto Vision 2020, pero si que
han llevado a cabo otro tipo de iniciativas
a nivel nacional muy interesantes. Es el
caso de Taiwan, donde diversos estudios
realizados en hospitales han demostrado
que los programas de cribado de la
Retinopatia Diabética (RD) suponen un
ahorro considerable a largo plazo. 91

Para el desarrollo del estudio, se escogieron
un total de 971 pacientes de diversos
hospitales que fueron diagnosticados de
Diabetes Tipo Il durante 1991 y 1993.

Diez afios después, para la deteccién

de patologias asociadas a la vision y

su tratamiento, un panel de expertos
sometio a estos pacientes a una revision
ocular con oftalmoscopio y camara

no midriatica, analizando los costes y
beneficios asociados.

Los resultados del estudio mostraron que
en el caso de desarrollar un programa

de cribado durante 4 afios, se obtiene

un beneficio de 231,04 € frente a un
coste de implantacion del programa

de 126,24 €, consiguiéndose un ratio
beneficio-coste de 1,80.

Analizando los resultados y
comparandolos con los estudios
realizados en otros periodos, se puede
concluir que es rentable desarrollar un
programa de cribado para el diagnéstico
precoz de la Retinopatia Diabética y que
este hecho es extensible a la prevencion
de otras patologias que afectan a la
vision.

Estimaciones del ratio beneficio-coste de diferentes programas de cribado
de Retinopatia Diabética (RD), en Euros (€)

Perspectiva del que paga Beneficio
Programa anual 410,80
Programa de 2 afios 345,94
Programa de 3 afios 285,62
Programa de 4 afos 231,04
Programa de 5 anos 181,90

Coste Diferencia Bene::it;?COSte
604,87 -194,07 0,81
252,48 93,46 1,37
168,32 117,30 1,70
126,24 104,80 1,83
100,99 80,91 1,80

Fuente: Cost-benefit analysis of screening for diabetic retinopathy among Chinese type 2 diabetes:
decision fron different perspectives of a population-based study in Taiwan, 2009
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en Europa
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Introduccion

Como se ha mencionado antes, la
prevalencia de ceguera en el mundo no
esta distribuida de forma uniforme, ya
que el 90% de los casos de discapacidad
visual se encuentra en los paises en vias
de desarrollo. Si analizamos la situacién
del primer mundo, en concreto la de

los paises europeos, vemos solo que la
tasa de ceguera legal es de tan sélo del
0,33% mientras que por ejemplo en Africa
Subsahariana es del 1,4%.3-8

Ello se debe a que las enfermedades
que son causa de ceguera afectan de

forma desigual a los pafses dependiendo

del grado de exposicién a los distintos
factores de riesgo, diferencias en
politicas de salud ptblica o en el grado de
concienciacién. 3.8

Las previsiones en el futuro indican, no
obstante, que en los paises desarrollados
se producird un aumento en la incidencia
de algunas de las principales causas de
ceguera como la Degeneracion Macular
Asociada a la Edad (DMAE), el glaucoma
o la retinopatia diabética (RD), debido al
aumento de la poblacién envejecida, asi
como al aumento de la prevalencia de la
diabetes.2.8

Por otro lado, ya en la actualidad se
estan realizando medidas que permitan
una reduccion en el nimero de casos

de cequera mediante la consecucién

de politicas nacionales de salud publica
orientadas a la visién, una mayor
concienciacién en lo referente al
envejecimiento de la poblacion focalizado
en la prevencion.®

Principales factores de riesgo de la ceguera en Europa

Se estima que la poblacién >65 afios
aumente en torno al 29% de la poblacién en
2050

Diabetes E! 8,6% de la poblacién europea padece de
diabetes

En Europa del Este, todavia muchos servicios
sanitarios basicos no estan cubiertos por el
sistema de salud publica

Condicion
socioeconomica

Otros factores de riesgo incluyen el género,
el consumo de tabaco o de alcohol, factores
genéticos...

Fuente: Organizacién Mundial de la Salud (OMS), 2007
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Principales factores de riesgo
en Europa

En Europa, los principales factores de
riesgo que encontramos difieren de los
que encontramos en el resto del mundo.
Ello se debe a que, si bien las causas de
ceguera son las mismas, la prevalencia
de éstas varian en funcion del grado de
exposicion a los diferentes factores de
riesgo. 2 3.8

De este modo, las principales causas de
ceguera en Europa estan asociadas a los
siguientes factores de riesgo: la edad, la
diabetes, la condicion socioecondmica,
el género y el consumo de alcohol y/o de
tabaco.>6.8.16

Las estimaciones apuntan a un mayor envejecimiento de la poblacion en Europa

Hombres

La edad

La edad representa el principal
desencadenante de ceguera en Europa
estando presente en algunas de las
principales enfermedades como la DMAE,
el glaucoma o las cataratas. 2:9.11

En la Union Europea (UE), se estima
gue la poblacion mayor de 65 afios

y susceptible de padecer algunas de
las principales patologias de ceguera
aumente del 17,4% actual al 29% en el
2050.
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El estado de la cequera

en Europa

La diabetes

La prevalencia de diabetes en la UE es
aproximadamente del 8,6%, sin embargo
existe un elevado infradiagnostico.
Ademas, los estudios realizados hasta la
fecha, solo han considerado la poblacién
autoctona sin tener en cuenta el
fenémeno de la inmigracidn. 2:65. 66

Las estimaciones indican a su vez que el

nimero de pacientes diabéticos en Europa
‘aumentard llegando a los 48 millones de

pacientes en el 2030.65

Otros factores

Otros factores de riesgo incluyen
diferencias de politicas sanitarias entre
paises, el consumo de alcohol o de
tabaco, la exposicién a rayos ultravioletas
o la deficiencia de vitamina A, entre
otros.?2

Estimaciones de la prevalencia de diabetes en el mundo en el 2010

11,7%

7.0%

8,6%
T.7%
6,3%
5,0%
3.2%

Norte Europa Oriente Sudeste  Sudamérica  Pacifico Africa
America Medio Asiatico

Fuente: International Diabetes Federation, 2010
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Causas de la discapacidad
visual en Europa

No se han encontrado datos exhaustivos
de la cequera en Europa, por eso nos
hemos centrado en las causas de
discapacidad visual en su conjunto; la
primera causa de discapacidad visual

en Europa son los errores refractivos

no corregidos, sequidos de la DMAE, el
glaucoma y la retinopatia diabética.*

Si comparamos estos resultados con

los obtenidos en el resto del mundo,
podemos ver como existen diferencias
significativas. La primera de las
diferencias a destacar es en la prevalencia
de las cataratas, la cual representa

un 20% de discapacidad visual en el
mundo, y sin embargo apenas incide

en Europa Occidental. La situacion es
inversa en el caso de la DMAE, donde

esta representada por un 21% del total de
casos en Europa frente a un escaso 5% en
el resto del mundo.

Por otro lado, si nos referimos a los
errores refractivos no corregidos, vemos
gue aunque se dan a un nivel global, éstos
inciden en mayor proporcion en Europa,
probablemente por la ausencia o la menor
prevalencia de otras enfermedades que

si afectan en el resto del mundo y que en
nuestro analisis se engloban dentro del
grupo de "Otras".

Como hemos visto a lo largo de este
apartado, hay diferencias sensibles
entre paises respecto a la situacion de la
ceqguera; esta situacién es consecuencia
principalmente de las diferencias de la
presencia de los distintos factores de
riesgo mencionados en el capitulo en las
diferentes regiones geograficas.

Informe sobre la cequera en Espafia
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La experiencia de los ultimos afios

ha demostrado que las iniciativas de
prevencion de ceguera por parte de los
diferentes paises son muy diversas, y no
solo en cuanto a la tematica, sino también
en cuanto al sector desde el que se
desarrollan (publico o privado).

Como hemos comentado en el capitulo
anterior, el Proyecto Vision 2020 es

un marco al que se pueden adherir

los distintos paises para desarrollar
iniciativas y proyectos de prevencion
de discapacidad visual. Si bien es cierto
gue algunos paises de la Union Europea
han decidido unirse a los objetivos
estratégicos del Proyecto VISION 2020,
son muy pocos los que han firmado la
declaracion del proyecto (Reino Unido y
Alemania) .2 105

A pesar de ello, muchos han decidido
establecer un Comité Nacional e
implementar en sus Planes Nacionales de
Salud algunas de las acciones estratégicas
acordadas a nivel internacional

(Reino Unido, Alemania, Estonia, Republica
Checa, Hungria, Letonia, Lituania,
Holanda, Moldavia, Rumania y Rusia) .2 105

Informe sobre la cequera en Espafia

Algunos paises han desarrollado
iniciativas publicas de prevencion
diferentes:

Italia, que no ha firmado ni designado
ningtin Comité Nacional del Proyecto
vision 2020, pero si ha creado una
division nacional de la IAPB.

Francia, que tampoco ha firmado ni
designado ningtin Comité Nacional de
dicho proyecto, pero que ha creado el
Instituto Francés de la Vision (Paris), un
centro de investigacion especializado
en estudios preventivos de la DMAE, la
RD y el glaucoma.

En el ambito privado hay cada vez mas
iniciativas, y no sélo para prevenir

la discapacidad visual, sino también

para proveer de apoyo a las personas
gue sufren la enfermedad, como es el
caso de la Fundacion “Action for Blind
People” del Reino Unido, que provee de
consejos, empleo y tecnologia a todas las
personas que padecen la enfermedad,
ademas de establecer centros de recursos
para promover la prevencion de la
discapacidad visual.



Implantacién del Proyecto Vision 2020 en Europa

Firma y Comité Nacional

Firma y Plan Nacional

Fuente: Proyecto VISION 2020
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El estado de la cequera
en Europa

El Reino Unido es uno de los palses europeos con mayor iniciativa: creé el Proyecto
VISION 2020 UK, en el gue se apuesta por facilitar una mayor colaboracion y

cooperacion entre organizaciones dentro del mismo pafs que se dedican a la prevencion
de la discapacidad visual y que opera a nivel nacional, regional e internacional. 105

La principal iniciativa de este proyecto fue la creacion del British Council for Blindness
Prevention (BCPB) con la finalidad de:

» Concienciar y sensibilizar a la poblacion en cuanto a la prevencion de la discapacidad
visual.

* Promover la investigacion practica y efectiva sobre las causas de la discapacidad
visual, les tratamientos mas efectivos para preveniria asi como ofros métodos
alternativos de prevencion.

» Dar formacion a profesionales provenientes de regiones en desarrollo dedicados

al cuidado de los ojos para capacitarles en la implementacion de programas de

prevencion de discapacidad visual en sus respectivos paises.

Otra linea de trabajo del BCPB seria la Sir John Wilson and Bane Jones Fellowship,
beca a través de la cual se busca promover la colaboracion entre las instituciones del
Reino Unido y sus homologas en los pafses en desarrollo con la mision de facilitar la

transmision mutua y efectiva de conocimiento sobre el cuidado del ojo.

Italia es uno de los paises de la Comunidad Europea que se han adherido a la IAPB
creando su propia division nacional en 1977. La iniciativa fue impulsada por la Unidn
Italiana de Ciegos y la Sociedad ltaliana de Oftalmologia, a la que posteriormente

se unio en 1989, la Asociacion ltaliana de Médicos de Ojos Profesional (WCS). Su
estructura es central y esta formada por una Direccién Nacional, un Comité Nacional de
la Ciencia y una Junta de Auditores, ademas de una division territorial compuesta por
consejos regionales y provinciales. 33

Algunas iniciativas desarrolladas han estado orientadas a la educacion sobre la
discapacidad visual en escuela como “Vediamoci chiaro” (“Veamoslo claro") en la

que participaron 100.000 nifios y “Apri gli Occhi” (“Abre los 0jos™), en la que hasta el
momento han participado mas de 120.000 estudiantes de diferentes ciudades.

Otra iniciativa desarrollada ha sido la creacion de un teléfono de informacion gratuito,
para responder cualguier duda sobre las patolegias de la vision. Este servicio ha
probade ser de gran utilidad para miles de italianos que llaman cada afio.
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Conclusiones

Alrededor de 284 millones de personas
en el mundo padecen algun tipo de
discapacidad visual, de las cuales 39
millones son ciegas (lo que supone un
0,7% de la poblacion mundial).1.2.3

La distribucion geografica no es uniforme y
existen diferencias notables; de hecho, los
paises en vias de desarrollo representan

el 90% de la poblacion afectada por la
discapacidad visual en el mundo.

El nimero de casos de discapacidad visual
ha disminuido significativamente en todo
el mundo desde 1990 como consecuencia
de la reduccion de las enfermedades
infecciosas y de un mayor acceso a

los servicios sanitarios basicos para la
operacion de cataratas y la correccion de
errores refractivos. 23

Sin embargo, que el 80% de los casos
de discapacidad visual sean evitables
revela que aun queda un largo camino
por recorrer; el envejecimiento de

la poblacion y el aumento de las
enfermedades crénicas son dos factores
que hacen prever un todavia mayor

Informe sobre la cequera en Espafia

numero de casos de cequera en el futuro.

En detalle, las dreas de progreso
conseguidas en los ultimos 20 afios
incluyen:

El establecimiento de programas
nacionales por parte del gobierno de
prevencion y control de la deficiencia
visual.

La realizacion de campafias que
aumenten la concienciacion de la
sociedad respecto a la situacion real de
la ceguera.

La integracion de servicios de
oftalmologia en los sistemas de
atencion primaria y secundaria.

El fortalecimiento de las asociaciones
internacionales, con la participacion del
sector privado y la sociedad civil.

Si nos centramos en la situacidén de

los paises desarrollados, vemos que la
tendencia de futuro es un incremento
del nimero de personas con afecciones
de ceguera como consecuencia del
envejecimiento de la poblacion y el
aumento de prevalencia de la diabetes.

La principal iniciativa a nivel mundial de
prevencion de la ceguera es el Proyecto
VISION 2020, que facilita la cooperacion
entre gobiernos e instituciones de todo
el mundo con el objetivo de desarrollar
estrategias conjuntas de colaboracion

e investigacion en la prevencion y
tratamiento de las enfermedades

que derivan en pérdidas parciales o
completas de la vision. De continuar
implementandose las lineas de trabajo
establecidas en el proyecto, se podrian
ahorrar unos 223 mil millones de délares
para el afio 2020.105
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El estado de la ceqguera

en Espana

Introduccion

La situacidn de la ceguera en Espafia es
muy parecida a la que encontramos en
Europa o en otros paises desarrollados; se
prevé que en el futuro ésta aumente como
consecuencia del incremento de distintos
factores de riesgo como el envejecimiento
de la poblacién o el aumento en
prevalencia de la diabetes.

‘Con objetivo de estimar la poblacién
afectada por discapacidad visual y sus
posibles causas, se utilizaran dos fuentes
diferentes:

© La “Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de
Dependencia” (EDAD 2008) realizada
por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE).9.84

* Los datos procedentes del Registro de
Afiliados a la ONCE del afio 2011.7-12

Informe sobre la ceguera en Espafia

A lo largo de este apartado se realiza

un estudio comparativo de los datos
procedentes de las dos fuentes en cuanto
a la prevalencia de la discapacidad visual
en Espafia. Después se explican los
factores de riesgo vy, por tltimo, se hace
una distincion importante de las fuentes
sobre las patologias que causan esta
enfermedad en Espafia.

También se explican cudles van a ser

las tendencias de futuro del conjunto

de los afiliados a la ONCE en cuanto a

su ntimero y composicién. Esta variard
fundamentalmente como consecuencia de
la evolucién de las patologias que causan
ceguera, del grado de la problemética
visual y del envejecimiento de la
poblacién.



El estado de la cequera

en Espana

“EDAD 2008" (INE)

La “Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia”
realizada por el INE en el afio 2008 tuvo
como objetivo principal estimar el nimero
de personas con discapacidad que residen
en Espafia en viviendas familiares y en
determinados establecimientos colectivos,
asi como su distribucién geogréfica.

Segun esta encuesta, la discapacidad
relacionada con la vision se agrupa en
cuatro tipos :

~ Incapacidad de percibir cualquier
imagen

 Incapacidad de realizar tareas visuales
de conjunto

* Incapacidad de realizar tareas visuales
de detalle

~ Los que tienen otros problemas
relacionados con la vision

Para simplificar el estudio, estas cuatro
categorfas se clasifican en dos: ceguera

(primer tipo) y baja vision (las otras tres).

De esta manera, el INE estima que en
Espafia alrededor de 979.200* personas
(de 6 0 mas afios) padecen algun tipo
de discapacidad visual, de las cuales
920.900 tienen baja visién y 58.300 son
ciegas, lo que supone que la prevalencia
de discapacidad visual en Espafia sea de
2'14%_9.10,11.84

Por Comunidades Auténomas, las que
registran una mayor prevalencia de
discapacidad visual serian Extremadura
(3,59%), Castilla La Mancha (3,20%),
Castillay Ledn (2,93%) y Galicia (2,76%),
lo cual puede ser debido a una mayor
proporcién de poblacién envejecida, una
mayor prevalencia de diabetes o un mejor
registro de la enfermedad.® 84

Si analizamos la situacion de la
discapacidad visual en Espafia por tramos
de edad, vemos como la prevalencia

de discapacidad visual se incrementa a
medida que envejece la poblacidn. Hasta
los 65 afios, la discapacidad visual afecta
mas a los hombres que a las mujeres,
pero a partir de esa edad la situacion se
invierte y son 449.300 mujeres (67%) las
que padecen discapacidad visual frente a
223.800 hombres (33%).

Estadios de la discapacidad visual en
Espaiia

Baja vision
20.900
2,01%*

* Prevalencia en base a poblacién espafiola 2008

Fuente: "EDAD 2008" (INE)

*Se ha decidido incluir el criterio de discapacidad visual en lugar de utilizar el término de deficiencia visual. De
este modo se ha incluido cualguier persona afectada por problemas de visidn independientemente de la causa
que la haya generado, no centréndonos de este modo exclusivamente en patologias oculares.

** Para determinar el nimero de personas con ceguera en Espafia nos hemos basado en el nimero de personas

que no pueden percibir ninguna imagen.
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Segun EDAD 2008 la prevalencia de discapacidad visual en Espafia se sitta en
torno a 2,14 personas (por cada 100 habitantes)

Media Nacional 2,14

<1,75% I ; > 2,75%

Fuente: "EDAD 2008" (INE). Numero de personas con discapacidad visual por cada 100
habitantes.

* La fuente utilizada para determinar la prevalencia de la cequera en Europa difiere de la
que se ha utilizado para determinar la prevalencia de cequera en Espafia.
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en Espana

La ONCE

La ONCE, en su Registro de Afiliados
realizado en el 2011 muestra los datos de
cequera legal en Espafia, a diferencia de
la encuesta realizada para EDAD 2008,
que muestra la discapacidad visual.?: 12

La Organizacién Nacional de Ciegos de

Espafia (ONCE) es una Corporacién sin

animo de lucro con la mision de mejorar
la calidad de vida de las personas ciegas y
con discapacidad visual de toda Espafia. 12

En la actualidad la ONCE, junto con

su Fundacién y con su Corporacién
Empresarial genera mas de 115.000
empleos, y solventa de manera auténoma
la atencion especializada que requieren
las mds de 70.000 personas ciegas y

Distribucién total de afiliados a la ONCE por edad y condicién visual

26.000

24.000

22.000

20.000

18.000

16.000

14.000

12.000

10.000

8.000

6.000

4.000

2.000

0%

0ab

Balé

25.899. 25.809

17a30

3lasd 65 y mas

M Ceguera: ausencia de vision o sélo percepcidn de luz
' Deficiencia visual: mantenimiento de un resto de visién funcional para la vida diaria

Fuente: Registro de afiliados a la ONCE, 2011
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discapacitadas visuales espafiolas a las
que agrupa.

Para poder ser afiliado de la ONCE, una
persona tiene que tener ceguera legal

y para ello disponer en ambos ojos al
menos una de las siguientes condiciones
visuales:

~ Agudeza visual (AV) igual o inferior
a 0,1 (1/10 de la escala francéfona),
obteni_dé con la mejor correccién éptica
posible.

+ Campo visual reducido a 10 grados o
menos.

Dentro de ceguera legal hay que
diferenciar dos tipos:

* Ceguera: ausencia de visién o sélo
percepcion de luz (incapacidad para
contar dedos a 0,5 m).

+ Deficiencia visual: mantenimiento de
un resto de visién funcional para la vida
diaria.

Como se observa en el gréfico de esta
misma p&gina, el niimero de afectados
por deficiencia visual aumenta mientras
que el ndmero de afectados por cequera
disminuye a medida que se incrementa la
edad.



Segun la ONCE, la prevalencia media de ceguera legal en Espaiia se sitda en torno
a 1,50 personas por cada 1000 habitantes

1,51

iy

1,57

1,61

Extremadura, Andalucia
y Murcia son las CCAA
con mayor prevalencia de
ceguera.

1,15

1,68

Media Nacional 1,50

<1,20 1,20-1,50 1,50-1,70

Fuente: Elaboracion propia en base a Registro de afiliados a la ONCE, 2011 y Cifras de la
poblacion espafiola del INE (Diciembre 2011).

* La fuente utilizada para determinar la prevalencia de la ceguera en Europa difiere de la
gue se ha utilizado para determinar la prevalencia de ceguera en Espafia.
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Clasificacion de personas afiliadas a la

ONCE por edad, 2011

m 0-5 afos

6-16 afos

Diferencias entre EDAD 2008 y la ONCE
La diferencia fundamental entre las dos
fuentes es que mientras que la ONCE sdlo
considera a las personas con ceguera
legal (AV <0,1), EDAD 2008 considera al
conjunto de la discapacidad visual.

En cuanto a la edad, el 43% de los afiliados
de la ONCE es mayor de 65 afios (en
contraste con el 75% en otros paises).
Sequn la propia organizacion, este hecho
puede estar causado por la percepcion de
la ceguera como un proceso natural del
envejecimiento y por la falta de acceso de
personas mayores a los servicios ofrecidos
por la organizacion.

En concreto, la ONCE estima que del
total de personas con problemas severos
de vision en Espafia, las personas entre
65 y 74 afios si que estan fielmente
representadas en la organizacion ya que
este grupo de edad esta conformado

en su mayoria por personas cuyos
problemas visuales han aparecido en
edades mas tempranas. El sesgo, por
tanto, se encuentra en el grupo de

edad de mayores de 75 afos, los cuales
seguramente han perdido la vision en
edades mads avanzadas y ven su nueva
condicién como un proceso natural del
envejecimiento. 712

Si por el contrario nos referimos a las
diferencias por género, vemos como la
discapacidad visual es mas prevalente
en nimero de casos en mujeres que en
hombres en todos los tramos de edad
menos en los dos primeros (6-64 afios)
y acentuandose cada vez mas a medida
gue cogemos tramos de edad superiores
(debido a la mayor esperanza de vida de
las mujeres).% -84

También se aprecian diferencias en
cuanto a la distribucion geografica: segin
la ONCE, las Comunidades Auténomas
con mayor prevalencia de ceguera

serian Extremadura, Andalucia y Murcia,
mientras que para la encuesta, las
Comunidades Auténomas con mayor
prevalencia de discapacidad visual serian
Galicia, Extremadura, Castilla la Mancha y
Castillay Leon.9-12.84,7

Clasificacion de personas con discapacidad visual por

género y edad, 2008

44%

8%

17-30 afos 6-44 afios

31-64 afios M 65 o mas afios

Fuente: Registro de afiliados a la ONCE, 2010
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38%
35%
33%
27%
24%
18%
A5-64 afios 65-79 afios 80 0 mas
M Hombres Mujeres

Fuente: “"EDAD 2008" (INE)
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Fuente: Elaboracion propia en base a encuesta EDAD 2008, registro afiliados 2011 ONCE y cifras
de poblacion del INE (Diciembre 2011)
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Factores de riesgo en Espana

Actualmente hay 70.775 personas ciegas  La diabetes

en Espafia. Los principales factores de La prevalencia de diabetes en Espafia se
riesgo que encontramos en Espafia son sitiia también por encima de la UE.66
parecidos a los que encontramos en

Europa siendo el envejecimiento de la Un estudio comparativo del 2010

poblacion la principal causa de cequera.12  realizado por The International Diabetes
Federation (IDF) sefiala que en Espania la

La edad prevalencia de la diabetes en poblacién
Actualmente la tasa de personas mayores  comprendida entre los 20 y los 79 afios
de 65 afios en Espafia se sittia en torno de edad es del 8,7% mientras que en
a 17%, muy parecida a la tasa media Europa la prevalencia es del 8,6%.%6

registrada en Europa que es del 17,4%.11
Sin embargo, otro estudio epidemioldgico

Sin embargo, se estima que en el realizado por Ciberdem también en
futuro Espafa serd uno de los paises 2010 y centrado en Espafia reveld que
con mayores retos para enfrentar el la prevalencia de la diabetes es de 13,8%
envejecimiento de su poblacién, ya que en poblacién adulta.* Las diferencias
estd previsto que para el afio 2050, el entre ambos estudios pueden deberse
33% de las personas seran mayores de 65  a diferencias metodoldgicasy a la

afios, 4 puntos porcentuales por arriba diferencia de criterios en la inclusién de
de la media de la Unién Europea que se poblacidn. 10. 64

situard en el 29%.11

Principales factores de riesgo de la ceguera en Espafia

La poblacion mayor de 65 afios pasara del
17% actual al 33% en el 2050

El 13,8% de la poblacion espafiola mayor de
18 afios padece de diabetes

Diabetes

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2008

* En este estudio, se ha decidido escoger los datos presentados en el estudio Di@betes de Ciberdem ya
que es un estudio epidemiolégico de &mbito nacional y que recoge datos de prevalencia actuales
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Se estima que la poblacién mayor de 65 afios en Espaiia se incremente un 16% entre
2010 y 2050 y se sitie 4 puntos porcentuales por encima de la media de la UE...

1 Media UE27 de poblacién > a 65 afios 2050: 29% |

30%

15%

10%

Alemania

Italia
Francia

Espaia

Polania

Holanda

Portugal

Bélgica

Suecia

Hungria

Austria

Finlandia

Dinamarca

Eslovaquia

Irlanda

Eslovenia

Reino Unido
Republica Checa

% poblacion > 65 afios 2010 =M= % poblacién >65 afios 2050

Fuente: Eurostat, 2010
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Causas de la discapacidad
visual en Espanha segun EDAD
2008

El Instituto Nacional de Estadistica (INE)
recogio en la Encuesta de Discapacidad,
autonomia personal y situaciones de
dependencia de 2008 algunas de la
principales causas de ceguera en Espafia
con el motivo de identificar a la poblacién
con discapacidad que tiene diagnosticadas
determinadas enfermedades croénicas. 9 84

En concreto, entre las patologias que
fueron incluidas y que son causa de
discapacidad visual se encuentran:
Glaucoma, Retinopatia Diabética,
DMAE, Miopia Patolégica o Alta Miopia y
Retinosis Pigmentaria. 84 Las cataratas
no han sido incluidas en el estudio al
considerarse una patologia visual de
facil correccién mediante intervencién
quirdrgica.

Diferencias geograficas

Por Comunidades Auténomas, la
prevalencia de cada una de estas
enfermedades varian sensiblemente.
Asi, Galicia es la Comunidad Auténoma
donde se reqgistra una mayor prevalencia
de Glaucoma (6,5%), Navarra donde

se registra una prevalencia mayor

de Retinopatia Diabética (5,1%), la
Comunidad Valenciana registra la mayor
prevalencia de la miopfa patoldgica
(4,5%), La Rioja donde se registra mayor
prevalencia de DMAE (4,8%) y de nuevo
Navarra la comunidad donde se registra
una mayor prevalencia de Retinosis
Pigmentaria (1,1%).

Principales patologias asociadas a la

discapacidad visual

© Glaucoma = Retinopatia Diabética m DMAE
= Miopia Magna m Retinosis Pigmentaria

Fuente: “EDAD 2008" (INE)
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Prevalencia (por 1000 habitantes) de las causas de deficiencia visual que se reco-
gen en la encuesta de discapacidades del INE, 2008

m‘“""’ P o DMAE  RD Glaucoma
Andalucia 0,76 3,38 1,75 4,28 3,94
Aragén 0,50 221 2,63 1,99 4,50
Asturias 0,18 2,19 1,71 1,57 2,66
Baleares 0,18 1,12 1,37 1,70 2,43
Canarias 0,90 217 117 4,41 3,66
Cantabria 0,74 2,28 1,21 1,72 3,43
Castilla y Ledn 0,81 2,89 3,20 2,18 4,09
Castilla-La Mancha 0,65 3,69 1,84 3,09 2,94
Catalufia 0,66 1,75 1,61 2,34 3,64
Comunidad Valenciana 0,91 4.45 265 3,63 4,18
Extremadura 0,24 1,97 1,47 3,54 4,13
Galicia 0,91 2,42 1,86 3,88 6,45
Madrid 0,86 2.36 1,88 2,07 2,88
Murcia 0,75 3,45 2,03 2,99 2,88
Navarra 1,07 3,71 415 5,13 5,57
Pafs Vasco 0,50 2,56 2,40 2,46 2,90
La Rioja 0,17 2,55 4,82 3,27 5,40

Fuente: "EDAD 2008" (INE)
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Causas de la ceqguera en
Espaiia segun la ONCE

Dado que la ONCE para los datos mas
actualizados solo registra pacientes con
ceguera legal, nos hemos basado en las
estimaciones de la ONCE para determinar
las causas de ceguera en Espafa.” 12

En el gréfico de esta misma pdgina se
observan cuéles son las principales
causas de ceguera en nuestro pafs segun
los datos de afiliacién de la ONCE del
2011. A diferencia de la encuesta EDAD
2008 del INE, que solo considera en

su estudio las enfermedades crénicas
que tipicamente derivan en cequera, la
ONCE afiade también otras patologfas
importantes como las del nervio 6ptico,
las congénitas, las corneales y las que
conllevan desprendimiento de retina.?- 12

Del nimero total de personas que se
afiliaron a la ONCE en el 2011, el 25,6%
padecia de maculopatias (principalmente
representadas por la DMAE), el

16,9% Miopia Patoldgica, el 10,7%
degeneraciones retinianas, el 10% RD y
el 9,4% diferentes patologias del nervio
6ptico.12

38

Principales causas de afiliacion a la ONCE en el 2011 (sobre las nuevas altas)

" Maculopatias (DMAE) M Miopia Patoldgica [ Otras
1 Retinopatia Diabética I Patologfas del Nervio Optico ' Patologias Congénitas
Degeneraciones Retinianas (Retinosis Pigmentaria)

Fuente: Registro de afiliados a la ONCE, 2011

Distribucion de patologias asociadas a la vision del total de afiliados a la ONCE

21,31%

13,51%
11,90%

Miopia Retinosis DMAE Retinopatia  Glaucoma Cataratas
Magna Pigmentaria Diabética

Fuente: Registro de afiliados a la ONCE, 2011
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Segun la ONCE las
principales causas de
afiliacion en el futuro seran
la Retinopatia diabética y
la degeneracion macular

asociada a la edad (DMAE).

Tendencias de afiliacion segin la ONCE
La ONCE es consciente de que su
panorama de afiliacion va a experimentar
cambios importantes en los proximos
afos:

En cuanto a las patologias que causan
la ceguera, las Maculopatias y la
Retinopatia Diabética van a ser las
que provoguen un mayor incremento
en el ndmero de afiliados. La Miopia
Patolégica en cambio, se va a
mantener sin provocar ningin cambio
significativo en el futuro.

Dentro del grupo de afiliados, y por
tanto de personas con ceguera legal,
la ONCE considera que el grupo que
mas aumentara seran aquellas con
deficiencia visual es decir aquellas con
un resto visual funcional para su vida
diaria.

La ONCE no es ajena al proceso

de envejecimiento de la poblacion
espafiola, y por eso considera que

el conjunto de sus afiliados estara
compuesto por un cada vez mayor
numero de personas mayores de 65
afios.

Tendencias de futuro

Por causa de
ceguera

Por el grado de

afectacion visual vida diaria

Por edades

Mantenimiento de la Miopia Patoldgica e incremento de las Maculopatias
y la Retinopatia diabética como causas principales de afiliacion

Incremento gradual de las personas con resto visual funcional para su

Incremento gradual del peso de las personas mayores (65 afios y mas)

Fuente: ONCE, 2011

Informe sobre la cequera en Espafia
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Conclusiones

‘Como hemos visto en este capitulo existen

979.200 personas que padecen algun
grado de discapacidad visual sequn la
encuesta EDAD 2008 y 70.775 personas
afectadas por ceguera legal segtin la
ONCE.

Existen diferencias geograficas en cuanfo
a la prevalencia de la discapacidad

visual en Espafia. Las Comunidades
Auténomas con mayor prevalencia de
discapacidad visual segin EDAD 2008 son
Extremadura, Galicia, Castilla la Mancha

y Castilla y Ledn, mientras que las que
registran una mayor prevalencia de
ceguera seguin la ONCE son Extremadura,
Andalucia y Murcia.

Informe sobre la cequera en Espafia

Segun EDAD 2008 las principales
patologias que provocan la discapacidad
visual en Espafia son el Glaucoma y la
Retinopatia Diabética, mientras que segun
la ONCE las principales causas de ceguera
legal serian la Degeneracion Macular
Asociada a la Edad y la Miopia Patoldgica
por nimero de nuevos casos anuales.

La edad y la diabetes son considerados
como los principales factores de riesgo
en Esparia y, en el futuro, seran los
principales causantes de discapacidad
visual, ya que las enfermedades con
mayor crecimiento seran la Degeneracion
Macular Asociada a la Edad y la
Retinopatia Diabética.
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3. Costes de la ceguera
en Espana
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En la actualidad no existe ningtn informe
que indique cuales son los costes de

la ceguera en Espafia, contrariamente

a lo que sucede en otros paises como

en Japon, Australia, Reino Unido o
Canad4.14.82

El objetivo de este apartado es presentar
un analisis de costes (con los datos
economicos disponibles) de las principales
causas de la ceqguera en Espafia. La
finalidad no es otra que subrayar todos
aquellos aspectos relacionados con el
calculo del impacto economico que tiene
esta enfermedad en Espafia y presentar
asi una estimacion inicial de los costes
anuales y vitales impuestos por la ceqguera
y la discapacidad visual en la sociedad
espafiola.

Es importante dejar claro que este
estudio no pretende ser una evaluacion
economica detallada de los costes
impuestos por la cequera. Nuestras
estimaciones son muy limitadas como
consecuencias de las pocas fuentes
disponibles.

Por eso, aunque hay ciertos datos
estimados directamente sobre las
fuentes, no hemos realizado ningun tipo
de investigacion primaria. Todas las
estimaciones han sido realizadas sobre la
base de las fuentes disponibles y los datos
estadisticos publicos.

Informe sobre la cequera en Espafia

En este informe se ha optado por incluir
aquellos estudios de costes centrados en
Espafia y estudios de otros paises que nos
permitiesen extrapolar los datos a nuestro
pais:

The Costs of Blindness: An Analysis
of the Costs of Visual Impairment and
Blindness in the United Kingdom. 82
Economic Burden of Bilateral
Neovascular Age-Related Macular
Degeneration (Multi-Country
Observational Study) .14

What is the cost of blindness? C.
Meads, C.Hyde. Department of Public
Health and Epidemiology, University of
Birmingham. 104

Para la elaboracion de nuestro analisis

de costes, y dada la escasez de datos

en Esparfia, hemos calculado los costes
directos asociados a la discapacidad por
DMAE en base a un estudio realizado

en Espafia, los costes asociados a la
productividad en base a una estimacion
de la poblacién ocupada y los costes
totales directos de otras patologias se han
estimado en base a estudios realizados en
otros paises.

Mas adelante se desarrolla una
comparativa de los diferentes estudios
de costes realizados en el pasado y se
explican las caracteristicas concretas
de nuestro analisis. Por dltimo se
muestran las implicaciones sociales que
la discapacidad visual tiene para las
personas que la padecen.



Los costes directos
asociados a la ceguera se
estiman en 4.585 € por
persona afectada al ano.

No se han incluido los costes
de la Miopia Patoldgica

por la imposibilidad de su
calculo a consecuencia

de la complejidad de su
casuistica.

Metodologia

Costes directos de la DMAE en

Espaia

La escasez de estudios de costes
centrados en Espafia hace que solo
podamos obtener directamente los costes
de discapacidad visual ocasionados por la
DMAE.

Los costes asociados a retinopatia
diabética, cataratas, glaucoma y retinosis
pigmentaria se han estimado en base a un
estudio de los costes asociados a la DMAE
y a otros estudios de costes agregados
desarrollados en otros paises.

A pesar de que la Miopia Patolégica

es una de las principales patologias
causantes de ceguera en nuestro pais,

no ha podido ser incluida en este analisis
de costes como consecuencia de la
elevada complejidad de su casuistica, que
hace que no se hayan podido encontrar
estudios de sus costes asociados.

Para desarrollar el andlisis de costes,
se han desglosado los costes directos
asociados a la enfermedad y a sus
consecuencias. 82

Siempre que se han podido diferenciar se
han tomado los costes asociados a una
pérdida de vision severa (casi ceguera).

Se han considerado como costes médicos
directos de la enfermedad el equipo que
se usa para la mejora de la vision*, las
visitas al oftalmologo y optometrista, la
adquisicion de gafas y lentes de contacto,
las evaluaciones de retina y los tests

de diagnéstico, sin contar el coste del
tratamiento de eleccién.

Como costes médicos directos no
asociados a la vision, se han usado para
elaborar este informe todos aguellos
costes asociados con las caidas y otros
accidentes, y los relacionados con los
tratamientos médicos de depresion y
ansiedad.

Como costes directos no médicos pero
asociados a la enfermedad, se han
utilizado los costes sociales derivados de
las personas que estan practicamente
ciegas segun el analisis de Alan Cruess.

Para cada concepto de coste se ha
estimado la probabilidad de incurrir en
el mismo y todas las partidas se han
actualizado a euros (€) de Agosto de
20101,

En conclusion y como se puede ver en el
cuadro de la siguiente pagina, el desglose
de costes directos por las diferentes
categorias resulta en unos costes totales
de 4585,31 £.

* Lupas de mano, lupas electronicas, circuitos cerrados de television y telescopios

Informe sobre la cequera en Espafia
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la cequera

Analisis de los costes directos (por categorias) de la DMAE en Espaiia

Costes asociados a rehabilitacién de

lalin 24,7 189€ 53,11¢€

Coste de visitas al oftalmélogo/

optometrista sk i T2E8E

Evaluacién de la retina por un

it 52.8 99€ 641,32 €

Costes médicos directos no

asociados a la visién 769,69%

Tratamiento de la depresién/

ansiedad 326 184€  304.20€

Costes Totales 4,585,31 €

Fuente: Alan Cruess et al, 2005

(*) Costes sociales asociados a una persona que esta practicamente ciega ajustados segun IPC.



Aungue no se han introducido los costes
directos asociados al tratamiento debido a
que el objetivo de este informe es estimar
las consecuencias de la discapacidad
visual, estos representan una partida muy
importante.

Por ejemplo, el coste medio del
tratamiento de un paciente de DMAE en
Espafia mediante inyeccion intravitrea
de ranibizumab seria de 9.384 € para
el primer afio, con un coste por dosis
de 824,6 €* e incluyendo los costes

de consulta y pruebas diagndsticas
asociadas.

Este mismo tratamiento en el caso de un
paciente afectado por edema macular
difuso, tendria un coste ligeramente
menor (9.137 €) al necesitar un menor
numero de inyecciones de media.

Aungue existen otras alternativas con

un menor coste como veremos en los
siguientes capitulos, ranibizumab es
actualmente el Unico farmaco aprobado
para el tratamiento de la DMAE exudativa
y el edema macular difuso.

Otros costes asociados a las patologias
a estudio serian 1.541 € para la
facoemulsificacion y aspiracion de
cataratas, segtn costes de GRD (Grupos
Relacionales de Diagnéstico), mientras
que los costes asociados a la cirugia
asociada al glaucoma estarian entre
2.312 € para iridoplastia, corioplastia

u otros procedimientos antiglaucoma,
excepto trabeculoctomia, que tendria un
coste asociado de 3.512 €.126

En la mayoria de los casos, la deteccion
temprana de la patologia supone una
reduccion de los costes asociados y
una mejora en la calidad de vida de los
pacientes.

Coste del tratamiento de la DMAE (primer afio) 14 53

Coste Unitario Uso de recursos

Consultas 198 €
Angiografia de fluoresceina 230€
oCcT 180 €
Vial de ranibizumab 2,3mg/0,23mL 8246€

Coste Anual Total Primer ano

12
1
12
5,6

9.384 €

Coste del tratamiento del Edema Macular Difuso (primer afio) * 1455

Coste Unitario Uso de recursos

Consultas 198 €
Angiografia de fluoresceina 230€
oCT 180 €
Vial de ranibizumab 2,3mg/0,23mL 8246 €

Coste Anual Total Primer aio

12
1
12
53

9137 €

* Estimacion de costes suponiendo monoterapia, las actuales guias de la SERV dejan a
eleccion del oftalmdlogo la decision de utilizar unicamente anti-vefg o terapia combinada con

laser.

* Coste unitario PVL a Julio de 2012 aplicando el 7,5% de descuento seqin RD y el

IVA correspondiente a los medicamentos (4%).

Informe sobre la cequera en Espafia
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Costes asociados a pérdidas de
productividad

En el caso de los costes asociados

a pérdidas de productividad, se han
estimado a partir de fuentes nacionales
y basandonos en determinadas hipotesis
presentadas en el informe The Costs of
Blindness.14.82

El coste de productividad asociado a
cada una de las patologias se extrae
basandonos en el agravio comparativo a
la hora de acceder al mercado laboral, asi
como la diferencia entre salarios medios
entre una persona con normovision y
una persona afectada de ceguera legal.
Para esto nos basamos en el nimero

de afiliados, la tasa de actividad y
desempleo, la diferencia entre el salario
medio de una persona discapacitada
(19.654,85 €) y una persona con
normovision (22.355,35 €), asi como la
esperanza de vida y la situacién laboral de
cada uno de los casos considerados en el
estudio. 12.89

En el primer cuadro de la siguiente pagina
se muestran los casos que se han incluido
en el estudio de costes de ceqguera en
Espanfia; todos son diferentes en cuanto a
la enfermedad considerada y en cuanto a
los supuestos y consideraciones desde las
que se analizan.

Por ejemplo, el tercer supuesto de estudio
es una persona con cataratas en ambos
ojos que tiene una esperanza de vida

de 81,6 afios y una edad laboral de 67
afios. Teniendo en cuenta los costes
directos asociados a las cataratas asi
como el coste asociado a la pérdida

de productividad que esa persona
experimenta como consecuencia de la
enfermedad, se extraen los costes totales
gue las cataratas representan para esa
persona.

Situacion laboral de las personas afiliadas a la ONCE (2010)

Datos Afiliados ONCE
Poblacion afiliada 70.195
Poblacion en edad laboral 37.656
Poblacion Activa 13.637
Poblacién Empleada 12.855
Poblacion Desempieada 809*
Tasa de actividad 36%

(*) Se ha ajustado la Poblacion Desempleada a 782 personas, sin tener en cuenta los afiliados

ocupados que buscan mejorar su empleo.

Tasa de Empleo y Desempleo de las personas afiliadas a la ONCE

Poblacion que no
esta en edad laboral
Total
Afiliados

Poblacion en edad laboral

Poblacion
Inactiva

Poblacion Activa

Poblacién
Geupiia Poblacion
18% Desocupada
1%

Fuente: Direccion de Educacion y Empleo, 2010
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Metodologia: Casos incluidos en el estudio de costes de ceguera en Espaiia.
Supuestos y consideraciones®2

Consideraciones

I. Persona de 50 afios que sufre de discapacidad visual severa como consecuencia de
Retinopatia Diabética

- Il. Tiene una esperanza de vida de 19 afios adicionales consecuencia de la diabetes
lll. Edad laboral 67 afios
1. Persona de 70 afios que padece de Degeneracion Macular Asociada a la Edad

2 Il. Tomamos la esperanza de vida en Espafia que segun el INE es de 81,6

1ll. Retirada

1. Persona de 65 afios con Cataratas en ambos ojos
3 Il. Tomamos la esperanza de vida en Espafia gue segun el INE es de 81,6
1ll. Edad laboral hasta los 67 afios

|. Persona de 60 afios que padece de Glaucoma
4. Il. Tomamos la esperanza de vida en Espafia que segun el INE es de 81,6
1ll. Edad laboral hasta los 67 afios

|. Persona de 16 afios con discapacidad visual severa consecuencia de padecer Retinosis
Pigmentaria

1. Tomamos la esperanza de vida en Espafia que segtin el INE es de 81,6

Ill. Edad laboral hasta los 67 afios

Estimacion de los costes de las distintas patologias incluidas en nuestro analisis en
Espaiia

7.990€

5191 €
4585 €
2.558 €
4585 €
1.946 € : 2
3616 € 1.149 €
22 E 612 € A26 €
Retinopatia Retinosis Glaucoma Cataratas DMAE
Diabetica Pigmentaria
W Costes asociados a la pérdida de productividad Costes directos

Fuente: Ernst & Young

* Se ha considerado un tipo de cambio libra/euro de 1,1547

** Se ha considerado el salario medio bruto en Espafia de 22.511,47 € (INE)

*** A la hora de ponderar los costes segun el peso de las patologias, se han recalculado los pesos de las
patologias con la finalidad de que el universo muestral sdlo estuviera compuesto por estas patologias
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Resultados Carga de la discapacidad por patologia

Segun nuestro andlisis, los costes de la
ceguera por discapacitado en Espafia son
cercanos a los 5.100 € anuales. No se han
incluido los costes asociados a la Miopia
Patoldgica por la imposibilidad de su
célculo a consecuencia de la complejidad
y variabilidad de casos en cuanto a esta P —

patologfa. Izggr;apatla Diabética 35%

Si miramos la distribucién del coste por
enfermedad la DMAE y la retinopatia
diabética serian las mds importantes,
seguidas de la retinosis pigmentaria. Las
cataratas representan un porcentaje poco
representativo del analisis de costes ya Fuente: Estimado a partir de datos de la ONCE
que se consideran una patologia visual

de fécil correccién mediante intervencion

quirdrgica. '

Glaucoma 5%

Si multiplicamos el resultado por el
niimero de afiliados a la ONCE (70.775),12
tenemos que el coste anual seria cercano a
los 360 millones de euros (£).

Costennual dela cequera en Espaiia

Retinosis Pigmentaria 5.191 € 8,80% 28,51% 1.479,95 €

Cataratas 1.149€ 6. 5.25% 60,32€

Total 30,87% 100% 5.095,99 €

‘Fuente: Ernst & Young



Para estimar el sobrecoste anual que
deben afrontar los hogares con algin
miembro afectado por discapacidad visual,
se han analizado dos fuentes: el estudio
de la Universidad Carlos Ill y el estudio

del Instituto Municipal de Personas con
Discapacidad (IMD) del Ayuntamiento de
Barcelona.88.%4

Estudio de la Universidad Carlos IlI
Segun los resultados de este informe sobre
el agravio econémico comparativo que
origina la discapacidad, puede observarse
en el cuadro de esta misma pagina que el
sobrecoste en los hogares asociado a la
discapacidad visual es de 2.917 €.

Si se compara este dato con otros tipos de
discapacidad se observa que las medias
de gasto mas elevadas se encuentran

en hogares en que residen personas que
tienen deficiencias del sistema nervioso y
deficiencias mentales, y las mas bajas, en
los hogares en los que residen personas
con deficiencias osteoarticulares.®4

De esta manera se puede apreciar que

el gasto medio de los hogares en que
residen personas con discapacidad visual
se encuentra en la zona media- baja de la
comparativa con el resto de discapacidades,
diferencidandose en 1.811 € con las
discapacidades del sistema nervioso, que
tiene el gasto medio mas alto, y en 195 €
con las deficiencias osteorticulares, que
tienen el gasto medio mas bajo.%4

Ranking de gasto medio anual del hogar por motivo de discapacidad segin
deficiencias que han originado las discapacidades de los miembros del hogar

Tipos de deficiencia de origen de las
discapacidades de los miembros del hogar

Deficiencias del sistema nervioso
Deficiencias mentales

Otras deficiencias

Deficiencias viscerales

Deficiencias del lenguaje, habla y voz

Deficiencias visuales

Deficiencias del oido
Deficiencias osteoarticulares

No consta

Gasto medio de los hogares en los
que residen personas con cada tipo de
deficiencia (en €)

4728
4216
3.492
3.158

3.149
2.917
2.784

2.722

1.740

Fuente: Estudio sobre el agravio comparativo econémico que origina la discapacidad. Universidad

Carlos Il de Madrid
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Distribucion de los principales conceptos de gasto motivado por discapacidad segun las deficiencias que han originado las
discapacidades de los miembros del hogar

Conceptos principales de

gasto citados por los hogares Vissstes
Ayudas técnicas 17,6%
Adaptaciones 6%
Asistencia personal 10,6%

Tratamientos médicos,
terapéuticos, habilitadores, 15,7%
rehabilitadores

Farmacos 15,3%
Transporte y desplazamiento 13,3%

Escolarizacion, formacion

aprendizaje, adiestramiento Lt
Vivienda 3,4%
Equipamiento y suministros 4.8%
del hogar
Ropa, utiles personales de 5%
uso comun
Defensa de los derechos,

ix 0.2%
proteccion legal
Prote’cchn (prevision) 0.4%
econdmica
Tran"‘ut_es, qe_s'tlon, 0.6%
administracion
Otros gastos 6,6%
Total 100%

Mentales

10,6%
5,6%
14, 7%

15,9%

14,9%
11,6%

4, 7%

0,4%

0,3%

0,3%

5,6%
100%

Del oido

25,1%
6,3%

11,5%

13,7%

12,8%

11.6%

0.8%

2.8%

4,5%

3.9%

0,4%

0,3%

0,4%

6,1%

100%

Lenguaje,
habla y voz

10,3%
7.0%

10,8%

16,7%

12,3%
11,2%
4,8%
3, 7%

10,2%

7,0%

1,6%

0,0%

0,5%

4,0%

100%

Osteoarticulares

14,5%
6,6%

11,6%

16,1%

15,9%

14.,8%

0,3%

4,0%

5,0%

4,0%

0,4%

0,3%

0,5%

6,1%

100%

Sistema
nervioso

12,9%
10,5%

12,7%

17,7%

13,0%

11,5%

2.2%

3.4%

4,9%

4,3%

0.8%

0.2%

0,6%

5,3%

100%

Viscerales

12,7%
5,9%

10,3%

13, 7%

16,8%

16,7%

0,2%

4,5%

5,0%

5,8%

0,3%

0,3%

1,5%

6,6%

100%

Otras

14,8%
6,3%

15,7%

12,9%

15,7%

13,1%

0,4%

4,0%

4,2%

4, 7%

0,3%

0,2%

0,2%

7,5%

100%

Fuente: EDAD 2008, Mdédulo de hogares

La relacion entre el tipo de deficiencia y
el importe medio del gasto esta influida
por los diferentes conceptos de gasto
asociados a cada perfil de deficiencia.
De esta manera, se observa que en los
hogares donde residen personas con
deficiencias sensoriales, las ayudas
técnicas son citadas como concepto
principal del gasto en mayor proporcion

que en el resto de los hogares que realizan

gasto por motivo de discapacidad,

mientras que en la asistencia personal lo
es en el caso de los hogares en los que
residen personas con deficiencias mentales
y del sistema nervioso, y el transporte y
desplazamientos en los hogares en los

que residen personas con deficiencias
viscerales y osteoarticulares.84
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Estudio del Instituto Municipal de
Personas con Discapacidad (IMD) del
Ayuntamiento de Barcelona

Este informe muestra el agravio
economico comparativo de las personas
con discapacidad en la ciudad de
Barcelona y cuantifica el sobreesfuerzo
economico anual y social que origina esta
discapacidad. Asi, el estudio concluye
que, de media, las personas con ceguera
soportan unos costes totales adicionales
de 25.914 € y que las personas con
baja vision soportan unos costes de
11.032.¢.98

Estos costes toman en consideracion
varias partidas, discerniendo entre las
horas de atencion que necesita la persona
con discapacidad, los costes adicionales
asociados a la discapacidad, los costes

de oportunidad del individuo, y los costes
de oportunidad de los diversos familiares
que prestan su ayuda a la persona con
discapacidad. 88

Del mismo modo, los resultados de este
estudio revelan que la diferencia de costes
es sustancial entre una persona con baja
vision y una persona con ceguera, siendo
la diferencia de 14.882 €. Ademas, el
estudio pone de relieve que estos costes
son mayores en mujeres que en hombres
enb5.123 €.88

A modo de resumen, el estudio concluye
que las personas con discapacidad visual
sufren un sobrecoste de 18.483 € anuales,
siendo este coste menor que en otras
discapacidades como la discapacidad
fisica, intelectual o mental, pero superior a
la discapacidad auditiva.

Sobrecoste medio por tipo de discapacidad visual

Discapacidad visual Parcial

Coste horas de atencion

Adaptar vivienda 120
Ayuda técnica 550
Informatica Adaptada 615
Ropa 642
Energia 630
Ocio 921
Tele asistencia 198

Coste acompafiante

Mantenimiento 1.381
Coste Oportunidad Mujer 8.557
Coste Oportunidad Hombre 3.433
Coste medio 11.052

Total

3.876

120

2.920

1.160

642

630

921

198

8.072

1.381

8.557

3.433

25.914

Fuente: Instituto Municipal de personas con Discapacidad (IMD), 2006
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Otras estimaciones del coste de la discapacidad visual producida por distintas patologias

Fuente

Foulds et al, 1983

ScHARR, 2001

Smith et al, 2001

Chiang et al, 1992

Dasbach et al, 1991

Wright el al, 2000

Greiner, 2001

Informe “The Costs
of Blindness”

Informe “Economic
Burden of Bilateral
Neovascular ADM"

What is the Cost of
Blindness?

Burden of iliness of
bilateral neovascular
age-related macular
degeneration in Spain

Fuente: Ernst & Young
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Lugar de
estimacion

Escocia, 1981

Reino Unido,
2000

Reino Unido,
2000

EE.UU, 1990

EE.UU,1985

Australia,
1999

Suiza, 1998

Reino Unido,
2003

Estudio
realizado en
varios paises

Reino Unido,
2003

Espafa, 2006

Categoria y condicién

Adulto

Anciano con DMAE

Coste anual

Anciano con DMAE

Nifio de 3 a 5 afios

Nifio de 6 a 21 afios

Adulto de 21 a 64 afios
Anciano de mds de 65 afios

Adulto con RD
Nifio menor de 16 afios

Adulto mayor de 21 afios
con RD

Ancianos (H>65, M>62)
con DMAE

Anciano con DMAE

Pérdida de vision normal/
suave

Pérdida de vision moderada

Pérdida de vision severa/
casi cequera

Anciano edad media: 76,2
con DMAE

Estimaciones
ajustadas a Agosto
2011

15.213 €

325¢€
(0€-411€)

729 €
(70€-3.197€)

1.530€-5.346 €

3.455€
2.810€
18.797 €
49€
11.034 €

12.636 €

(4.400 €-20.440 €)

15.252 € (8.330€
-23.025€)

12.655 € (8.400 €
-19.394 €)

2133 €
4.529 €

1Z2125€

4.132,73 €

7.585€

6.626,36 €

6.427,07 €

2.564€-31.893€

5.733 €
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Partidas de coste incluidas en cada estudio

Gastos personal del servicio para ciegos, beneficios del
estado.

Registro, servicios sociales, ayudas a la baja vision,
asistencia en casa, atencion residencial.

Ayudas a la baja vision, visitas a la optica, atencién
residencia, seguridad social.

Programas de ayudas, aseguradoras de la salud, costes
de pérdida de productividad, programas de educacion
especial, cupones de alimentos.

Asistencia a domicilio, terapia ocupacional.

Subsidios y Concesiones por edad, discapacidad o
necesidad de asistencia, prestaciones farmacéuticas,
gastos de envio gratis, reduccion pagos electricidad y
gas, clinicas de baja vision, centros de dia, programas de
educacion especial, terapia ocupacional, desgravacion
fiscal.

Ayudas a la vision Opticas y no opticas, servicios
suministrados por enfermeras del distrito y visitadores
médicos, rehabilitacion a la baja vision, casas
institucionales para los ciegos.

Rehabilitacion a la baja vision, subsidio de vivienda
y beneficios fiscales, seguridad social, asistencia
residencial, desgravacion de impuestos, subsidios
por discapacidad y costes asociados a pérdidas de
productividad.

Ayudas a la baja vision, tratamiento, seguridad
social, depresidn, intervenciones de cadera (por
caidas), asistencia y costes asociados a la pérdida de
productividad.

Registro, ayudas a la baja vision, rehabilitacion,
desgravacion de impuestos, subsidio de vivienda,
seguridad social, depresion, intervenciones de cadera )
por caidas), asistencia residencial y a domicilio.

Ayudas a la baja vision, tratamiento, seguridad social,
depresion, intervenciones de cadera (por caidas) y
asistencia.



Grado de Completitud

Diferencia entre estudios sobre el coste de la discapacidad visual en cuanto al nimero y tipologia de partidas de

coste utilizadas

10

Alto

Medio
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Fuente: Ernst & Young

Comparacion con otros estudios
La caracteristica mas importante

de los estudios analizados es la
heterogeneidad. La diferencia de
resultados entre los estudios no solo
es consecuencia de que han sido
elaborados en diferentes paises sino
que practicamente todos han tenido
en cuenta partidas y conceptos de
coste diferentes.

Coste (en miles de €)

En nuestro caso, no hemos
pretendido hacer una evaluacion
exhaustiva, sino realizar la

mejor estimacion con los datos
disponibles. Nuestro estudio esta
caracterizado no solo por ser muy
completo en cuanto al nimero de
partidas de costes contempladas,
sino que obtiene también un coste
significativamente menor que el
de otros estudios realizados. Esto

Informe sobre la cequera en Espafia

puede ser debido a que las hipotesis
realizadas no tienen en cuenta
datos de coste real en determinados
aspectos del modelo y a las
diferencias existentes de coste entre
los distintos paises.
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La discapacidad visual
plantea unas barreras
sociales gue trascienden
mas alla de la propia
discapacidad.

La discapacidad visual plantea, ademas
de unos costes asociados, unas barreras
sociales que trascienden, segun

los expertos, mas alla de su propia
discapacidad.

En la actualidad algunas asociaciones

de pacientes sin animo de lucro se han
puesto al servicio de distintos colectivos
de pacientes con afecciones de ceqguera y
gue ofrecen un servicio complementario al
que presta la Organizacional Nacional de
Ciegos Espafioles (ONCE).

Estas asociaciones han puesto de
manifiesto que existe todavia un largo
camino por recorrer antes de que una
persona con afecciones de ceguera pueda
llevar una vida completamente normal

en tanto que existen toda una serie

de cuestiones que todavia no han sido
resueltas.

En este sentido, si bien reconocen la

labor que esta llevando a cabo la ONCE,
sostienen que son muchos los pacientes
gue quedan fuera de estas ayudas y no
pueden beneficiarse de las prestaciones
sociales otorgadas por la ONCE, ya que su
agudeza visual (AV) es superior al criterio
establecido para su afiliacion (Agudeza
Visual < 0,1) con un campo visual reducido
a 10 grados o menos; un ejemplo son las
personas que padecen Miopia Patoldgica.

Informe sobre la cequera en Espafia

Por otro lado, estas asociaciones también
estan resultando de gran ayuda a
pacientes que, si bien su agudeza visual
(AV) responde a los criterios de severidad
de la ONCE, no pueden ser afiliados debido
a su condicion de inmigrante.

Una de sus principales funciones

es la de realizar una labor de ayuda
multidisciplinar; si bien algunas ayudas son
generales, como por ejemplo, la difusion
de informacidn y consejos necesarios para
el paciente o el aprender a leer Braille,

la mayoria de los servicios prestados se
centran en ayudas mas especificas que
requiere la persona y que suelen ir muy
relacionadas con la edad de ésta.

Ayudas orientadas a una persona joven:

Ayudas a la depresion y a ofrecer un
impulso a esa persona para que siga
llevando una vida normal a pesar de su
nueva condicién. De este modo, se les
anima a que sigan estudiando y tengan
una vida activa en la sociedad.
Concienciacion a la familia para que
sepan cuales son las mejores maneras
de ayudar a esta persona.

Ayudas orientadas a una persona mayor:

Ayudas en el manejo de las tecnologias
con tal de que puedan aprovechar su
tiempo de ocio. 85

Asesoramiento sobre la tecnologia
disponible adaptada para personas con
ceguera.8s



Asociaciones de pacientes con discapacidad visual a nivel nacional y regional en Espaiia

Nacionales Nivel

Asociacion de Glaucoma para Afectados y Familiares (AGAF) Nacional
Asociacion Espafiola de Aniridia (ANIRIDIA) Nacional
Asociacion Espaniola de Padres de Sordociegos (APASCIDE) Nacional
Asociacién de Sordociegos de Espafia (ASOCIDE) Nacional
Usuarios de Tiflotecnologia para el Libre Acceso a la Informacion (UTLAI) Nacional
Federacion de Asociaciones de Afectados por Retinosis Pigmentaria del Estado Espaiiol (FAARPEE) Nacional
Fundacion de Lucha contra la Ceguera (FUNDALUCE) Nacional
Fundacion de Ciegos “Manuel Caragol” Nacional
Asociacién de Ciegos Catdlicos Espafioles (CECO) Nacional
Asociacion de Padres con Hijos de Deficientes Visuales (ASPAHIDEV) Nacional
Asociacion Familiar de Nifios Deficientes Visuales (AFANIDEV) Nacional
Asociacién para la Regeneracion del Nervio Optico (ARNO) Nacional
Asociacion de Miopia Magna con retinopatias (AMIRES) Nacional
Union Democratica de Pensionistas y Jubilados de Espafia (UDP) Nacional
Confederacion Espaniola de Organizaciones de Mayores (CEOMA) * Nacional
Federacion Espafiola de Diabéticos (FEDE) Nacional
Asociacion “Vivir desenfocados” Nacional
Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) Nacional
Asociacion Catalana de Ciegos y Deficientes Visuales (ACCDV) Regional
Associacio Discapacitat visual Catalunya Regional
Asociacion de Usuarios de Tiflotecnologia de Extremadura (AUTEX) Regional
Associacio Catalana per a I'lntegracio del Cec (ACIC) Regional
Centro de Apoyo a la Integracion de Deficientes Visuales (CAIDV) Regional
Asociacion Asturiana de Retinosis Pigmentaria Regional
Asociacion Alavesa de Atencion y Apoyo a Deficientes Visuales Graves Regional
Asociacién Cordobesa para la Ayuda de los Nifios Deficientes Visuales y Ciegos (ACANDEVYO) Regional
Asociacion de Afectados de Retinosis Pigmentaria de Euskadi (AARPE) Regional
Asociacion de Afectados de Retinosis Pigmentaria de Guiplzcoa (Begisare) Regional
Asociacion de Retinosis Pigmentaria de la Comunidad Valenciana Regional
Asociacion de usuarios de perros guias de Andalucia Regional
Federacion Andaluza de Asociaciones de Padres con Hijos Deficientes Visuales (FEANASPAHIDEV) Regional

Fuente: Ernst & Young
* El CEOMA y la FEDE estan incluidas en el panorama de asociaciones de pacientes con discapacidad visual porque aungue no sean unas

asociaciaciones que tengan como finalidad directa la asistencia de la discapacidad visual como tal, su programa organiza numerosas actividades
relacionadas con este tipo de pacientes.
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Por otro lado, las asociaciones de
pacientes realizan acciones para
sensibilizar a diferentes colectivos como
empresas, administraciones publicas u
oftalmélogos acerca de los diferentes
problemas en que se puede encontrar un
paciente ciego.

En el caso de los oftalmologos, el objetivo
es concienciar a los médicos para que,

en la medida de lo posible, se aseguren

de diagnosticar de forma precoz a los
pacientes con el fin de que el paciente
pueda evitar que su vision se vea reducida
sensiblemente. Ademads, se les asesora

en el trato de pacientes afectados por
discapacidad visual.

Situacion laboral de las personas con discapacidad visual (%)

16

Ma

Fuente: Fundacion Adecco, 2010

Bachillerato FP Superiores
Nivel formativo

Ocupado . Parado
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En el caso de las Administraciones se
buscan varios objetivos, siendo el primero
el desarrollo de campafias de salud publica
orientadas a la prevencion; también se
promueven planes urbanisticos que estén
orientados a las personas con discapacidad
visual y campafias que garanticen la
igualdad de oportunidades de este
colectivo de personas.

Por ultimo, en el caso de las empresas
privadas, algunas asociaciones de
pacientes estan activamente realizando
reuniones para fomentar el empleo de
este colectivo y para explicarles de la
importancia de romper las barreras
laborales existentes.

Sequn datos del Estudio la Situacicn
laboral de personas con discapacidad
visual en activo realizado por la fundacion
Adecco, Allergan y Fundacion Retina
Espafia, el paro entre este colectivo no

es solo un problema de baja cualificacién
o crisis econdmica, sino de falta de
adaptaciones en los puestos de trabajo

y un apoyo insuficiente por parte de la
empresa. 86

En este sentido, destaca ver como en

el caso de los discapacitados visuales

no se cumple el precepto de que “a
mayor cualificacion, mayor probabilidad
de obtener empleo”, ya que se da la
circunstancia de que a mayor cualificacion,
existe una tasa de paro superior. Ello
hace indicar que la formacion no abre
necesariamente las puertas del empleo
a las personas con discapacidad visual,
sino que en muchos casos requiere unas
adaptaciones adicionales al puesto de
trabajo.86



De este modo, si bien de forma universal Si lo comparamos con los datos de la ONCE

el factor determinante a la hora de elegir (tasa de actividad del 36%), vemos que
un trabajo deben ser nuestros intereses existe una diferencia entre los colectivos
y aptitudes individuales, la tendencia de discapacidad visual y ceguera legal
en personas con discapacidad visual, debido a una mayor gravedad de la
sin embargo, ha sido asociar a estas discapacidad en los afiliados a la ONCE.
El 44% de la poblacién con personas a ciertas ocupaciones a las que
. . . se consideraba mejor adaptadas como Debido a esta diferencia en la capacidad
dtscapamdad visual en~ masajistas, telefonistas o vendedores de de acceder al empleo frente a una persona
edad laboral desempena un billetes de loteria. no afectada por discapacidad visual, la
tfabajo profesional. ONCE ha decidido elaborar unas lineas
Por otro lado, el porcentaje de poblacion de actuacion claras a partir de las cuales
en edad laboral que esta trabajando se conseguir fomentar el empleo de sus
sitda en el 44%, cifra muy superior a la afiliados. 87

tasa de empleo que encontramos en otras
discapacidades como la intelectual. 86

Lineas de actuacion llevadas a cabo por la ONCE para fomentar el empleo

1) Facilitar una adecuada atencién educativa a los afiliados en edad escolar o en proceso de
formacion académica.

2) Estudiar el mercado laboral ordinario y su evolucion (nuevas profesiones y yacimientos de
empleo, autoempleo, etc.) para facilitar la incorporacion de los afiliados al mercado laboral.

3) Aprovechar los propios recursos y oportunidades laborales en el seno de la ONCE y
su Fundacion (puestos directivos, gestores, técnicos, administrativos, operarios, etc.)
destacando, muy especialmente, la venta de juegos de azar.

4) Eliminar las barreras de la comunicacion, a través de la mentalizacion social sobre el
potencial laboral de las personas con ceguera y deficiencia visual.

5) Incorporar las herramientas tecnologicas de acceso a la informacion y a la comunicacion,
que aseguren la accesibilidad a los puestos de trabajo.

Fuente: ONCE, 2007
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La Ley de Dependencia

Las personas con discapacidad visual y en
funcién de su habilidad para desenvolverse
en su vida diaria, quedan bajo el amparo
de la Ley de Dependencia.

En el cuadro de la derecha se ven las
prestaciones minimas y, en el de abajo,

la media aproximada por situacion

y. necesidad que puede recibir una
persona discapacitada gracias a la Ley de

Dependencia.
Esta ley estudia las solicitudes de
personas con algun tipo de discapacidad
mediante un Programa Individual de
Atencion (PIA) vy, en funcion del grado y
nivel de discapacidad, otorga una serie
de prestaciones sociales y econémicas.

Prestacion minima garantizada por la
Ley de Dependencia y otras ayudas

Minimo de proteccion

: : 3 Grado y Nivel :

Dependiendo de la Comunidad Auténoma, garantizado (en euros)
las medlda.s se |mp1erT'.?ntan con mayor o Grado Il Nivel 2 266,57
menor rapidez y precision. 99.100

Grado lll Nivel 1 181,26
Repasando las prestaciones econémicas Grado Il Nivel 2 103,20
gue la Ley de Dependencia otorga en la

Grado [l Nivel 1 70,70

Comunidad de Madrid y comparandolas

con las que concede la ONCE, se ve de
manera clara que hay un vacio de ayudas
para la gente que no esta totalmente
ciega.101

Fuente: Fundacion Alzheimer Espafia

Cuadro de prestaciones por servicios, cuidados en el entorno familiar y asistencia personal

Prestacién economica de
asistencia personal
(en € mensuales)

Prestaciones economicas
vinculadas a servicio
(en € mensuales)

Prestacion economica para cuidados en el entorno

Utatusy Hixcles familiar (en € mensuales)

Cuantia Cuantia Cuantia SS+FP Cuantia
Grado Il Nivel 2 833,96 520,69 833,96
Grado [l Nivel 1 625,47 416,98 625,47
162,49
Grado Il Nivel 2 462,18 337,25
Grado Il Nivel 1 401,20 300,90

Fuente: Fundacion Alzheimer Espafia
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Conclusiones

En Espafia se estima que casi un millon
de personas padece algtn tipo de
discapacidad visual y, de todas ellas,
alrededor de 70.000 personas presentan
ceqguera legal.

La discapacidad visual implica una serie de

costes economicos y sociales significativos.

Sequn las estimaciones realizadas en

este informe, el coste anual de la cequera
por persona discapacitada es de 5.100 €
anuales. Esto se traduce en un coste total
anual en Espafia de 360 millones de euros
tomando en cuenta tanto costes directos
como costes asociados a la productividad.

La DMAE, la Retinopatia Diabética y la
Retinosis Pigmentaria son las patologias
que implican un mayor coste total y la
Retinopatia Diabética es la que presenta
un mayor coste asociado a la pérdida de
productividad.

No se incluye en las estimaciones de

este analisis los costes asociados a la
Miopia Patoldgica debido a la complejidad
de su calculo como consecuencia de la
heterogeneidad de su casuistica asociada.

El coste econémico no es solo cuestion
de la persona que padece la patologia,
sino también de las personas que le
rodean, es decir, fundamentalmente sus
hogares. Segun estimaciones realizadas
en uno de los estudios considerados, el
coste medio que implica la presencia de
un discapacitado visual en un hogar es de
2.917 € anuales.

Ademas del coste econdmico, la ceguera
tiene una serie de implicaciones sociales
que trascienden mas alla de la propia
discapacidad como son la depresion, la
dificultad para llevar una vida normal, la
falta de adaptaciones en los puestos de
trabajo y la dificultad para incorporarse al
mercado laboral.

* Se han excluido del analisis los costes de tratamiento de las causas de cequera.
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4. Iniciativas de prevencién
de la cequera en Espana




Iniciativas de prevencion

de la ceguera en Espana

Introduccion

La deteccion precoz de las alteraciones

que derivan en enfermedades oculares
permite un tratamiento temprano evitando
en muchos casos una pérdida de visién
irreversible. Por eso, en este apartado se
quiere mostrar el panorama de las iniciativas
de prevencion de la cequera en Espafia.

Aunque se han desarrollado iniciativas
interesantes a nivel de Comunidad Auténoma,
se observa una falta de homogeneidad en la
implementacion de proyectos.

En este sentido no hay un plan de cequera
a nivel nacional, aunque si que hay una
Estrategia Nacional de Diabetes, en el

que se incide de manera particular en la
prevencion de la Retinopatia Diabética.

Por otro lado, la prevencién de la cequera
llevada a cabo por otros agentes depende
de la iniciativa e impulso de cada una de
las organizaciones que tengan dicho fin
entre sus lineas de trabajo principales.
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La deteccion precoz de las enfermedades
oculares facilita el tratamiento temprano
de las enfermedades de la vision evitando
en muchos casos que la pérdida de vision
sea irreversible.

A modo ilustrativo, a continuacidn se
analiza la mejora visual resultado de haber
realizado un diagnostico precoz de la
DMAE y de la Retinopatia Diabética. Con
ello, se pretende ver como las estrategias
orientadas a la deteccién de estas
enfermedades suponen una mejora de la
salud de la sociedad y un ahorro para la
administracion.

El diagnéstico precoz de la DMAE
Diversos estudios realizados en Espafia
han demostrado que los pacientes con
DMAE suelen experimentar una mayor
pérdida de Agudeza Visual (AV) al no
recibir un tratamiento en los primeros
estadios de la enfermedad. Ademas, esta
progresiva pérdida de la vision suele ir
acompafiada de otras complicaciones
como la depresion.

Estos estudios muestran que el tiempo de
espera entre que se diagnostica la DMAE
y se inicia el tratamiento oscila entre 2,3

y 10,8 meses. En el 28,4% de los casos,
los pacientes experimentaron un deterioro
considerable de la vision en comparacion
con el momento en que se realizo el
diagndstico. 63

Se concluye que, de diagnosticarse
precozmente la patologia e iniciarse el
tratamiento con mas rapidez, se disminuye
considerablemente la carga personal y
social que implica la enfermedad.

El diagnéstico precoz de la Retinopatia
Diabética

Alrededor de cinco millones de personas
en Espafia tienen diabetes. Una persona
afectada por esta enfermedad tiene un
50% mas de probabilidades de padecer
complicaciones asociadas a la vision en un
periodo de 10 afios.

Actualmente sélo el 20-30% de los
afectados se someten a una revision anual
de retina para detectar enfermedades
visuales como la retinopatia diabética.53

En la actualidad, el retindgrafo se presenta
como una de las mejores herramientas
para el diagnostico precoz de diversas
patologias oculares; no sélo fotografia la
retina con un alto nivel de precision, sino
que consigue al mismo tiempo que sea una
prueba sencilla, coste-efectiva, sequra y
muy comoda para el paciente.96.107. 108, 109

Diversos estudios realizados en los Ultimos
afios han evaluado los beneficios asociados
a la deteccion precoz mediante el cribado
de la retinopatia diabética en términos
tanto de mejora de la salud como de
ahorro de costes. 96 107, 108, 109

Es el caso del estudio llevado a cabo por
el Departamento de Oftalmologia del
Hospital de Las Palmas de Gran Canaria,
gue demostraba que el coste de ganar un
AVAC * fuede 2.812, 2.423 y 2.288 €
para los intervalos de 1, 2 y 3 afios
respectivamente.%

Normalmente se reconoce que el coste
de un afio de vida ganado es menor
a20.000 £ (23.224 €), por lo que se
demuestra que la iniciativa es coste
efectiva.

(*) El AVAC (Afios de Vida Ajustados segun la Calidad) Es el producto de la expectativa de
vida por una media de la calidad de los afios que le quedan a un individuo.
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Iniciativas desarrolladas por
las Comunidades Autonomas

Aungue se han desarrollado iniciativas

de prevencion de ceguera interesantes

en Espafia, se observa una falta de
homogeneidad en la implementacion de
proyectos. 95 Ateniéndose a iniciativas
especificas, las mas significativas han sido:

Andalucia: La Consejeria de Salud ha
desarrollado un programa de cribado de
retinopatia diabética con el objetivo de
detectar precozmente la enfermedad y
poder reducir asi el nimero de casos en

un 60%. Este proyecto se ha desarrollado
conjuntamente en los centros de Atencion
Primaria (AP) y Hospitalaria (AH).
Actualmente se disponen de 130 equipos
repartidos entre Almeria (14), Cadiz (15),
Cordoba (8),Granada (17) Huelva (7) ,Jaén
(28), Malaga (20) y Sevilla (21).

Aragon: Creacion en el Hospital
Universitario Miguel Servet de Zaragoza
de un grupo de investigacion especifico
en deteccion precoz de la Retinopatia
Diabética y el Glaucoma.

Canarias: Es una de las Comunidades
Autonomas con mayor prevalencia de
pacientes diabéticos. Por ello, en el afio
2006, decidié lanzar el Proyecto de
telemedicina “Retisalud” que tiene como
objetivo fundamental la deteccion precoz
de la retinopatia diabética mediante el
cribado con camara digital.

Para facilitar la organizacion, el territorio
de la Comunidad esta dividido en 8 zonas
basicas de actuacion y se han comprado
10 nuevos retinégrafos con la idea de ir
ampliando progresivamente el radio de
accion.

Castilla y Ledn: La Junta lanzo en el

afio 2008 una campafia de prevencion
del glaucoma gue consistia en la

revision de la presion intraocular de los
87.000 empleados que trabajan en la
Administracién Publica de la Comunidad y
sus Organismos dependientes.
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Por otro lado, el Instituto Universitario

de Oftalmobiologia Aplicada (IOBA) fue
creado por la Junta de Gobierno de la
Universidad de Valladolid en 1989 bajo

la Ley de la Reforma Universitaria (LRU)
y aprobado definitivamente por un Real
Decreto en diciembre de 1994; desde
entonces viene realizando una importante
labor de investigacion enfocada a la
profundizacion tanto del conocimiento de
las bases biolégicas como de los medios
diagndsticos y terapéuticos relativos a las
enfermedades oculares y su aplicacion
practica a la prevencién, diagnostico,
tratamiento y rehabilitacion de las mismas.

Investigadores del IOBA han desarrollado
nuevos servicios de telemedicina
centrados en la formacion de los

médicos especialistas en oftalmologia.
Estos servicios basados en la formacion
continuada en patologia oftalmoldgica

a través de videoconferencia y en la
teleformacion via web se centran sobre
todo en patologias que afectan a la retina,
como la retinopatia diabética.

Cataluiia: El nuevo Plan de Salud
pretende establecer un nuevo modelo

de atencion en Oftalmologia que integre
mejor la Atencion Primaria y la Atencion
Especializada disminuyendo la variabilidad
territorial en atencion y optimizando

las competencias profesionales de

los facultativos. Este nuevo enfoque
promete obtener mejores resultados en
materia de control y sequimiento de las
enfermedades asociadas a la ceguera en la
region. Por otro lado, el Instituto Catalan
de Salud (ICS) ha consolidado desde
2006 las revisiones oculares a enfermos
diabéticos en los centros de atencidon
primaria (CAP) mediante la utilizacion de
33 camaras no midriaticas. La finalidad
no ha sido sélo detectar precozmente

las enfermedades oculares, sino también
evitar desplazamientos y reducir la lista
de espera para el oftalmélogo. De hecho,
la iniciativa ha reducido un 35% las
derivaciones de pacientes a los servicios
de oftalmologia. El Hospital Sant Joan

de Déu ha desarrollado desde 2010 un
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proyecto pionero de cribado de RD para
evitar la ceguera en los bebés prematuros
de cinco centros hospitalarios de la
region. Otra iniciativa publica desarrollada
recientemente ha sido la creacion de una
tarjeta sanitaria en Braille para todas las
personas ciegas que residen en Catalufia.
Por dltimo, la Universidad Politécnica de
Catalufia (UPC) cred en 2002 la Catedra
UNESCO de Salud Visual y Desarrollo que,
a parte de promocionar la formacion de
profesionales, busca también desarrollar
proyectos de investigacion de caracter
nacional e internacional.

Gallicia: El Servicio Gallego de Salud

tiene como objetivo fundamental de su
Estrategia de Salud 2014 impulsar la
teleoftalmologia mediante la realizacion de
pruebas diagnosticas digitales en Atencion
Primaria como el cribado de retinopatia
diabética.

Esta medida consiste en promover una
mejor coordinacion e integracion entre los
diferentes niveles asistenciales (Atencion
Primaria y Especializada).

Madrid: Aunque no esté especificado en el
Plan de Salud de la Comunidad de Madrid,
determinados centros como el Hospital

del Henares han facilitado la creacion de
un consultorio dotado de instalaciones
especificas para el cribado de la retinopatia
diabética. El objetivo es reducir los
tiempos de espera y facilitar el acceso a

los pacientes diabéticos que deben realizar
sus revisiones periodicas.

Estas instalaciones cuentan con una

nueva tecnologia denominada OCT-3D
(tomografia de coherencia 6ptica) , que se
afiade a la retinografia convencional. La
OCT proporciona una mejora diagnostica
significativa ya que puede identificar
lesiones diabéticas subclinicas como

el edema macular en estadios muy
incipientes, no detectable en muchos casos
con la retinografia estandar.
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Hasta el momento, desde el inicio de esta
actividad se han atendido ya casi 200
personas, pero se calcula que hasta 9.000
pacientes podrian beneficiarse de la puesta
en marcha de esta nueva consulta.

El Centro de mayores Salvador Allende de
la Comunidad de Madrid (Ayuntamiento
de Alcorcon) desarrollé una campana de
prevencion de ceguera a través de la cual
hacia una revision oftalmoldgica gratuita
a todos los residentes con el objetivo

de diagnosticar posibles enfermedades
asociadas con la pérdida de vision.

Existen, ademads, otras sociedades
médicas como la Sociedad Espafiola

de Oftalmologia (SEQ), la Sociedad
espafiola de Retina y Vitreo (SERV),

asi como diferentes fundaciones que
impulsan iniciativas e investigacion para la
prevencion y tratamiento de la ceguera.



Acciones desarrolladas por Comunidad Auténoma

Andalucia

Aragodn

Asturias
Canarias
Cantabria

Castilla la Mancha

Castilla y Leon

Catalufia

Comunidad
Valenciana

Extremadura

Galicia
La Rioja
Comunidad

de Madrid

Navarra

Pais Vasco

Regidn de Murcia

Islas Baleares

Ceuta

Departamentos de Salud

Estrategia

Plan de Salud (2003-2008)
Plan de Diabetes (2009-2013)

Plan Estratégico de Salud Publica (2006)
Plan de Salud (2004-2007)

Plan de Salud (2004-2008)
lll Plan de Salud (2010-2015)

Plan de Salud de Cantabria (1996-2000)
Plan Integral de Diabetes Mellitus (2007-2010)

11l Plan de Salud (2008)
Plan Integral de Diabetes Mellitus (2007-2010)
Guia de Actuaciones de Estrategias en Diabetes

Plan de Salud (2011-2015)
Plan de Diabetes

Plan de Salud (2010-2013)

Plan de salud (2009-2012)

Plan de Salud (2002-2005)

Il Plan de Salud (2009-2013)

Programa de Prevencion y Control de la Diabetes (2005)

Plan de Salud (2006-2012)

Plan de Salud (2002-2010)

Plan de Salud (2010-2015)
Plan Integral de Diabetes (2005-2009)

Plan de Salud (2003-2007)

Plan de Salud (2008-2011)

Patologias asociadas a la vision y
lineas de accién complementarias

Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética
Telemedicina

Retinopatia Diabética
Telemedicina

Retinopatia Diabética
Oftalmologia: nuevo modelo de atencion

Retinopatia Diabética

Informacion
Retinopatia Diabética

Informacion
Telemedicina

Informacion
Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética
Telemedicina

Retinopatia Diabética
Objetivo: disminucién ceqguera (1/3)

Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética

Retinopatia Diabética

Valoracién realizada en funcién de la existencia y consecucion de las medidas de prevencion de cequera por CCAA.95

Fuente: Ernst & Young
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Andalucia
Aragoén

Asturias

Canarias
Cantabria

Castilla la Mancha

Castilla y Ledn

Catalufia

Comunidad
Valenciana

Extremadura
Galicia

La Rioja

Comunidad
de Madrid

Navarra

Pais Vasco
Regidn de Murcia
Islas Baleares

Ceuta

Acciones especificas

Programa de Deteccion Precoz de la RD con el objetivo de reducir el n® de casos en un 60% a traves el cribado de
la RD mediante retinografia digital en los centros de AP y AH

Hospital Universitario Miguel Servet (Zaragoza). Grupo de investigacion de Retinopatia Diabética y Glaucoma

Programa de Cribado de la RD: incluye retinografia, tonometria y agudeza Visual (AV). Desarrollado en los
Centros de Salud de Luarca, Navia, Trevias, el Hospital de Jarrio y Tapia de Casariego

Proyecto Retisalud, un programa preventivo que tiene como finalidad el diagnéstico precoz de laRD y la
prevencion de la ceguera en pacientes con diabetes.

Iniciativa de prevencion de retinopatia en bebés prematuros del Hospital General de Tomelloso (Ciudad Real)
Programa de deteccion Precoz RD del Centro de Salud de Buenavista

Campafia Prevencion de Glaucoma para empleados pliblicos de la Administracion
Servicio de teleoftalmologia para cribado de RD en Avila
Plan de Formacion de Oftalmélogos por videoconferencia (2003-2005)

Campafia de Prevencion de enfermedades oculares en centros de atencion primaria. Instituto Cataldn de Salud
Creacion de Tarjeta Sanitaria en Braille para todas las personas ciegas residentes en Cataluia

Programa piloto de cribado de RD dirigido por el Hospital Sant Joan de Déu en cinco centros hospitalarios
Universidad Politécnica de Catalufia (UPC). Catedra UNESCO de Salud Visual y Desarrollo

Universidad de Valencia y Fundacion Hospital Dr. Peset. Estudio sobre prevencién de la ceguera por glaucoma.

Programa de retinografia digital en la Atencion Primaria de Pontevedra (inversion de 100,000 euros) Estrategia
de Salud 2014: dotar de servicios de telemedicina al 45% de los Centros de Salud de Galicia

Experiencia de Teleasistencia desarrollada por el Hospital la Paz

Consulta de Cribado de Retinopatia Diabética en el Hospital del Henares

Consulta de Cribado de Retinopatia Diabética en el Hospital Ramon y Cajal

Fundacion de Investigacion Biomeédica del Hospital Carlos Ill. Estudio sobre prevencion de ceguera evitable en los
mayores (cataratas, glaucoma y DMAE)

Centro de Mayores Salvador Allende (Ayuntamiento de Alcorcon). Camparfia de Prevencion de la ceguera
mediante revision gratuita.

Fundacion para la Diabetes y Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid. Estudio piloto para diagnéstico de la RD
en Madrid (2002).

Programa especializado de cribado de la retinopatia diabética en el Hospital de Cruces (Vizcaya)

Valoracion realizada en funcion de la existencia y consecucion de las medidas de prevencion de ceguera por CCAA.93

Fuente: Ernst & Young
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La mejora en la formacion
de los profesionales médicos
y en la coordinacion entre
los niveles asistenciales

son dos de la principales
iniciativas a desarrollar

para la prevencion de la
discapacidad visual.

Una vez que se han analizado las
iniciativas de prevencion de cequera
desarrolladas por las diferentes
Comunidades Auténomas, se observan dos
caracteristicas fundamentales:

El alto grado de heterogeneidad de
medidas entre las diferentes regiones
no solo en cuanto a la tipologia y
alcance, sino también en cuanto a los
agentes implicados.

Algunas de las estrategias
desarrolladas en algunos Planes de
Salud no se encuentran adaptadas a las
necesidades actuales y futuras, como
es el caso de Cantabria.

Realizando una comparacion con diversas
iniciativas de prevencion de la ceguera
desarrolladas a nivel mundial y europeo, se
ve de manera clara que Espafia tiene que
apostar por modelos e iniciativas acordes a
la situacion actual de la discapacidad visual
en nuestro pais.

En esta linea, y siguiendo el ejemplo

de algunos paises de nuestro entorno,
una posibilidad seria el adherirse al
proyecto vision 2020, ya sea firmando el
acuerdo, formando un Comité Nacional o
integrandolo en el Plan Nacional de Salud.

Informe sobre la cequera en Espafia

Algunas de las lineas que se deberian
desarrollar son:

La mejora e implementacion de planes
de formacion de los profesionales de
atencion primaria: esto permitiria un
mayor conocimiento de las patologias
Yy, COMO consecuencia, una mejora
gradual de la deteccién precoz de las
mismas.

La integracion mas eficiente de los
diferentes niveles asistenciales; de
esta manera, se hace posible acortar
los tiempos de espera en las consultas
de los especialistas emitiendo los
diagnosticos con mayor rapidez y
administrando los tratamientos en el
momento adecuado, sin que la espera
de diagnostico empeore el estado de
salud del paciente.

La concienciacion de la poblacion
espafiola, que desconoce la situacion
real de la ceguera en nuestro pais

(lo que dificulta mucho la labor

de prevencion). Todos los agentes
implicados (gobierno, hospitales,
fundaciones, especialistas, etc.)
deberian proveer a la poblacidon
espafiola de mas informacion mediante
campanias de difusion sobre los
riesgos que entrafa la cequera y sus
enfermedades asociadas.

La mejora de la colaboracion publico-
privada mediante el desarrollo de
acuerdos de cooperacion; el Unico
objetivo seria abordar la cuestion de
la discapacidad visual de una manera
mas integral y realmente eficaz, no
solo desde el punto de vista econémico,
sino también en cuanto al desarrollo de
iniciativas de diagnostico precoz en la
propia poblacion.
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Iniciativas de prevencion

de la ceguera en Espafa

‘Otras de las posibles herramientas a Las desventajas en cambio serian:
desarrollar para la mejora del diagndstico
de las enfermedades asociadas a la vision ~ En algunos casos se podria dar una

es la implementacion de la telemedicina.®0 menor exactitud diagnéstica de
ciertas imagenes transmitidas con
Las principales ventajas del uso de la telemedicina en relacién con las
telemedicina serian: imagenes originales.
~ Aspectos ligados con la seguridad y
~ Un acceso mas equitativo a los servicios confidencialidad.
sanitarios. * El aumento de demanda de
+ La reduccién de los traslados especialistas por el aumento en el
innecesarios. volumen de consultas.
~ El manejo precoz de pacientes criticos. © Se difumina la responsabilidad sobre el
© Que es coste efectiva; dependiendo diagndstico.
de la inversién en equipamiento y el
numero de consultas que se realicen, Diversos estudios como el realizado por
siendo rentable a medio o largo plazo. el Servicio Navarro de Salud muestran la

importancia del uso de la teleoftalmologia
para el diagnéstico precoz y el tratamiento
de algunas de las enfermedades oculares
mas importantes.
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Conclusiones

La prevencion de la ceguera es una
iniciativa positiva tanto desde el punto de
vista de los resultados sanitarios como
del ahorro que supone para las diferentes
Comunidades Autonomas.

La Unica iniciativa relacionada que ha sido
desarrollada a nivel estatal es la Estrategia
Nacional de Diabetes (2007), en la que se
indica el uso del cribado de la Retinopatia
Diabética (RD) como herramienta
fundamental para su diagndstico precoz.

Esta situacion hace que las iniciativas
varien por Comunidades, siendo los propios
Departamentos de Salud u hospitales
publicos los que impulsen las diferentes
iniciativas con mayor o menor éxito.

Aungue se han desarrollado iniciativas
interesantes en diferentes Comunidades
Autonomas, no existe un plan homogéneo
para prevenir la ceguera en Espafia, y la
mayoria de las iniciativas analizadas se
encuentran a dia de hoy obsoletas, ya sea
por el afio en el que se realizaron o por la
propia tipologia de la mismas.

La debida estructuracion de un panorama
de futuro adecuado para prevenir la
ceguera en Espafia pasa por cinco
estrategias fundamentales: mejora de la
formacion de los profesionales médicos,
mayor integracién entre los diferentes
niveles asistenciales, mayor concienciacion
de toda la poblacion, mayor fomento de la
investigacion, y mas y mejor colaboracion
entre el ambito publico y privado.
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Teniendo en cuenta las experiencia de
los dltimos afios, una de las posibles
estrategias mas interesantes a potenciar
seria la telemedicina, que tan buenos
resultados ha demostrado en relacién al
diagndstico precoz de las enfermedades
asociadas a la vision.

Se trata ademas de una iniciativa que ya
ha sido probada como rentable tanto por
la mejora en la calidad de vida como por
ahorro econémico (siempre dependiendo
de la inversion en equipamiento y el
numero de consultas que se realicen).

Como conclusion, y a un nivel global,
Espafia tendria que establecer
definitivamente un Plan Estratégico de
Ceguera a nivel nacional. Para facilitar su
implementacion y establecer asi un marco
adecuado, Esparia podria adherirse al
Proyecto Vision 2020, ya sea firmando el
acuerdo, formando un Comité Nacional o
integrandolo en el Plan Nacional de Salud.
Esto no sélo reforzaria en gran medida la
concienciacion de la poblacién, sino que
estableceria definitivamente un plan de
accion de prevencion de ceguera Unico e
integral para todo el pais.



5. Conclusiones globales




Conclusiones globales del informe

En el mundo hay 285

millones de personas que
padecen discapacidad visual, de
las cuales 39 millones son ciegas

Segun datos de la Organizacion Mundial

de la Salud (OMS), alrededor de 285
millones de personas padecen algun tipo
de discapacidad visual, de las cuales 39
millones son ciegas, lo que supone un 0,7%
de la poblacién mundial.

Aunque los casos de
ceguera han disminuido
significativamente en los ultimos
20 anos, aun queda mucho por

hacer

El nimero de casos de cequera ha
disminuido significativamente en los
tltimos 20 afios debido a la reduccién de
enfermedades infecciosas como el fracoma
o la oncocercosis. El éxito se debe al
desarrollo de iniciativas orientadas a:

El establecimiento de programas
nacionales por parte del gobierno de
prevencion y control de la discapacidad
visual.

La integracion de servicios de
oftalmologia en los sistemas de
atencion primaria y secundaria.

La realizacion de campafias que
aumenten la concienciacion de la
sociedad respecto a la situacion real de
la cequera.

El fortalecimiento de las asociaciones
internacionales, con la participacion del
sector privado y la sociedad civil.
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El 80% de los casos de ceguera podria ser
evitado o prevenido con lo que atin queda
un largo camino por recorrer.

Una de las principales iniciativas
desarrolladas hasta el momento a nivel
mundial ha sido el “Proyecto VISION
2020: the right to sight”, accion conjunta
de la OMS y la International Agency for
Blindness Prevention (IAPB) lanzada en
1999.

Este proyecto busca la concienciacion
de la poblacion mediante la organizacién
de congresos y formacién de comités

de trabajo, ademas de asegurar la
movilizacion de los recursos necesarios
entre todos los agentes implicados y
facilitar la planificacion, el desarrollo y la
implementacion del propio programa en
todos los paises.

Se estima que si las diversas lineas de
accion propuestas se pusieran en marcha,
podrian suponer prevenir la cequera de 15
millones de personas, lo que significaria
también un ahorro aproximado de 223

mil millones de délares hasta el final de la
presente década.
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En Espafia se estima que casi un millon
de personas en Espafia padece algun tipo
de discapacidad visual y 70.775 personas
presentan ceguera legal.

La ceguera implica una serie de costes
economicos y sociales significativos. Segun
la estimacion realizada en este informe, el
coste anual de la ceguera en Espafia es de
358 millones de euros tomando en cuenta
tanto costes directos como asociados a la
productividad.

Existen ademas una serie de costes
asumidos por los hogares en los que reside
cada persona discapacitada visual, que
ascienden de media a 2.917 € por hogar.

Ademas del coste econémico, la cequera
tiene una serie de implicaciones sociales
que trascienden mas alla de su propia
discapacidad: la depresion, la dificultad
para llevar una vida normal, la falta de
adaptaciones en los puestos de trabajo y
la dificultad para incorporarse al mercado
laboral .

En este sentido cabe distinguir dos casos:
las personas en Espafia que tienen una
agudeza visual (AV) inferior a 0,1 pueden
afiliarse a la Organizacion Nacional de
Ciegos de Espafia (ONCE) y recibir las
correspondiente prestaciones econémicas
y sociales.

Informe sobre la cequera en Espafia

Sin embargo, las personas con
discapacidad visual, y en funcién de su
habilidad para desenvolverse en su vida
diaria quedan bajo el amparo de la Ley
de Dependencia, hecho que en ocasiones
puede llegar a ser insuficiente.

Segun datos de la ONCE las patologias
causantes de ceqguera que experimentaran
un mayor crecimiento seran la
Degeneracion Macular Asociada a la Edad
(DMAE) vy la Retinopatia Diabética (RD).

La DMAE afecta a unas 692.000 personas
en Espafia (un 1,5% de la poblacion
actual).

La retinopatia diabética (RD) afecta al
2,8% de la poblacién espafiola adulta. Se
observan ciertos avances para el control
de esta patologia como, por ejemplo, la
mejora el control glucémico y el cribaje de
la poblacién de riesgo.

La busqueda de nuevas posibilidades en el
terreno genético y la promocion de nuevas
pautas de tratamiento que permitan una
mayor seguridad y eficacia seran las
principales tendencias de futuro.

En cuanto al tratamiento de esta patologia,
el futuro pasa por un estudio molecular en
mayor profundidad que permita la creacion
de nuevas terapias.



Hasta la fecha, se han implementado en
Espafia diversas iniciativas orientadas
a la promocion de la investigacion y la
realizacion de campafias de prevencion.

Sin embargo, para afrontar de una manera
mas efectiva el aumento de la prevalencia
de la discapacidad visual en Espafia es
necesario un mayor apoyo por parte

de las instituciones; tanto a la hora de
realizar campafias de concienciacion de

la poblacion como a la hora de desarrollar
ofro tipo de acciones como, por ejemplo,
estrategias de deteccion precoz o el
fomento de la investigacion en nuevos
tratamientos.

En la misma linea, y siguiendo el

ejemplo de algunos paises de nuestro
entorno, Espafia podria adherirse al
Proyecto Vision 2020, ya sea firmando el
acuerdo, formando un Comité Nacional o
integrandolo en el Plan Nacional de Salud.
Esto no solo reforzaria en gran medida la
concienciacion de la poblacion, sino que
estableceria de manera decisiva un plan
de accion de prevencion de ceguera a nivel
nacional.
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En este sentido, desde los distintos
departamentos de salud se deberian
implementar las siguientes estrategias:

Dotar a los profesionales de atencion
primaria de la formacién necesaria para
poder detectar de manera precoz los
sintomas de las principales patologias
asociadas a la ceguera.

Establecer circuitos que permitan una
mejor integracion entre los niveles
asistenciales y acortar el tiempo de
espera desde la deteccion hasta el
tratamiento por el especialista.
Concienciar a la poblacion sobre

los riesgos de la cequera y las
enfermedades asociadas.

Fomentar la investigacion en
tratamiento y prevencién de las
patologias asociadas.

Desarrollar acuerdos con otros agentes
comao asociaciones de pacientes y
sector privado que permita el abordaje
de la discapacidad visual de una forma
integral.

Entre otras iniciativas a desarrollar, la
telemedicina ha demostrado en los tltimos
afios que es una herramienta eficaz para
potenciar el diagnostico precoz de las
enfermedades asociadas a la vision; y es
que no solo mejora sustancialmente la
rapidez de diagndstico, sino que también
disminuye considerablemente los costes
producidos por traslados innecesarios.
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Anexo I: La degeneracion macular
asociada a la edad (DMAE)

¢Qué es la Degeneracion
Macular Asociada a la Edad?

La degeneracion macular asociada a la
edad (DMAE) constituye en la actualidad la
primera causa de ceguera legal por encima
de los 50 afios en los paises desarrollados

y su prevalencia aumenta con la edad. !5
16,17, 18

En sus fases iniciales, la maculopatia
asociada a la edad (MAE) engloba un
conjunto de alteraciones caracterizadas
por la presencia de drusas en la retina
y/o anomalias pigmentarias que causan
problemas en el campo visual central y
que pueden evolucionar a degeneracion
macular.16.17

Esta se puede presentar de dos formas:
atrofica (también llamada seca o
geografica) y exudativa (humeda o
neovascular) . La diferencia radica en como
se forman: mientras que la DMAE atrofica
se asocia a la formacion de drusas y a

la atrofia geografica, la DMAE exudativa

se caracteriza por la neovascularizacion
coroidea (NVC).15 16,17, 18

Situacion de la degeneracion macular
asociada a la edad

Poblacion > 65
anos
(17%)*
8.093.557

DMAE exudativa
(0,23%)*
108.538

* Prevalencia en base a poblacion espafiola 2011

Fuente: Andlisis Ernst & Young a partir de datos
del INE y Gomez - Ulla F. et al.

* Otras referencias utilizadas en la elaboracion de este apartado: 23, 24, 25, 32,
51,52, 53, 54, 55, 56, 57, 58, 59, 60, 61, 62, 68, 83, 123, 124.
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Si bien la forma exudativa sélo se
manifiesta en menos del 20% de los casos,
es la mas incapacitante y responsable de
mas del 85% de los casos de cequera.16

La prevalencia de DMAE en Espafia es
aproximadamente del 1,5% de la poblacion
actual, lo que representa que alrededor de
707.857 personas padecen DMAE. 20

Si considerasemos solo la poblacion
mayor de 55 afios (poblacién con mayor
probabilidad de padecer DMAE), la
prevalencia es del 5,3%.13

Estadios de la Maculopatia Asociada a la Edad (MAE)

Denominacion

0 Sin MAE

1 MAE inicial

2 MAE inicial

3 MAE inicial

4 MAE tardia/DMAE

Fuente: Damian et al, 2006
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Criterio

I. Sin signos de maculopatia
1. Solo drusas duras (diametro <63pum)

|. Sélo drusas blandas diferenciadas (diametro <63pum)
1. Solo anomalias pigmentarias

I. Drusas blandas indiferenciadas (diametro <125pm) o solo drusas reticulares
Il. Sélo anomalias pigmentarias

I. Drusas blandas indiferenciadas, o
1. Drusas reticulares con anomalias pigmentarias

. DMAE atrofica: area bien demarcada de atrofia del epitelio pigmentario retiniano con vasos coroideos
visibles, o

II.DMAE neovascular: desprendimiento seroso o hemorragico del epitelio pigmentario neovascular yfo
membrana neovascular subretiniana yj/o cicatriz fibrosa perirretinal

Informe sobre la cequera en Espafia



Factores de riesgo

Los factores de riesgo de la DMAE se
pueden clasificar en cinco grupos distintos
segun sean factores demograficos

(edad y género), téxico- nutricionales
(tabaco y alcohol), problemas oculares
(hipermetropia, color del iris y cirugia de
cataratas), hormonales o genéticos.1?

Factores demogréficos

La edad: al ser una enfermedad
degenerativa, la edad representa el
principal factor de riesgo ya que la
enfermedad esta desencadenada por

el proceso del envejecimiento de la
poblacién, el cual fomenta la aparicion de
drusas en el ojo. Las drusas son pequefias
acumulaciones de material extracelular
que se depositan en la retina y raramente
son visibles antes de la edad de los 45
afios.19.70

En el futuro, el paulatino envejecimiento
de la poblacion espafiola (se estima que
para 2050 la poblacion mayor de 65
afios representara el 33% de la poblacion
espafiola) sugiere que el nimero de

Principales factores de riesgo de la DMAE

Edad

casos de DMAE también se incrementara
agravando aun mas la situacion.9-19

El género: la prevalencia de la
enfermedad es mayor en mujeres que
en hombres reflejando el aumento en
la proporcion de mujeres en los grupos
de edad mas avanzada aunque algunos
expertos también sostienen una mayor
predisposicién genética. 1970

Ademas, algunas investigaciones han
demostrado que las mujeres con una
menopausia precoz presentan mayor
riesgo de desarrollar DMAE.19- 70

Factores toxico-nutricionales

El tabaco y el alcohol: existe una relacion
dosis-dependiente entre la DMAE y

el consumo de tabaco o de alcohol: a
mayor consumao mayor riesgo. Ello es
debido a que el tabaco tiene un efecto
cardiovascular adverso y acelera el
envejecimiento de la retina. Ademas, junto
al alcohol, ambas drogas generan un dafio
en los fotoreceptores de la retina evitando
gue se regeneren y causando dafios
irreparables. 1619

33% es el porcentaje en el que se estima que se
sitie |la poblacion mayor de 65 afios en el 2050

Consumo de tabaco - 2.460 cigarrillos (consumo medio anual)

10 litros de alcohol puro (consumo medio anual)

“ Factores genéticos, cambios ambientales, color del
iris,...

Fuente: Eurostat, 2011
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La degeneracion macular

asociada a la edad (DMAE)

Al igual gue en Europa, las estimaciones apuntan a un mayor envejecimiento poblacional en Espafia

Mujeres Hombres

85-89
80-84
7579
70-74
65-69
60-64
55-59

50-54

T T T
2.000.000 1.500.000 1.000.000

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2011

500.000 0 0

T T T T
500.000

2050 m=m2010

Sin embargo, conviene mencionar que no
todas las bebidas alcohdlicas aumentan el
riesgo de generar DMAE; de hecho, algunos
estudios demuestran que mientras que el
vino podria tener un efecto protector, serian
otras bebidas, como la cerveza o alcoholes
fuertes, las gue si tendrian los mencionados
afectos adversos.

En Espafia el consumo de tabaco por
persona y afio se sittia por encima de la
media de la UE, lo que indica una mayor
exposicién a la enfermedad. El consumo
de alcohol, sin embargo, se encuentra
ligeramente por debajo de la media de la
media de la UE.10-19.70

Problemas oculares

La hipermetropia, los iris de color claro
y con poca melanina y la cirugia de
cataratas también pueden ser causantes
de DMAE.19.70

La hipermetropia: Se ha detectado

que los pacientes con DMAE suelen

ser hipermétropes. En concreto, en
casos de neovascularizacion oculta y de
desprendimiento del epitelio pigmentario
retiniano (EPR), se han detectado

Informe sobre la ceguera en Espafia
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numerosos casos de hipermetropia
adquirida. 1% 70

El iris: Los iris claros son mas propensos
a la DMAE, y es que existe la posibilidad

afiadida de que coroides y retina tengan
también deficiencia de melanina.19. 70

En algunos estudios epidemioldgicos,

se ha observado una mayor frecuencia

de DMAE en pacientes de ojos claros y

se ha sugerido que la melanina ocular
podria proteger la retina de la agresion de
algunos factores al disminuir la absorcién
luminosa de los fotoreceptores.19. 70

Las cataratas: En el caso de las cataratas
la discusion esta todavia en el aire ya
que, si bien la evidencia revela que hay
un mavyor riesgo de padecer DMAE al
haber sido operado de cataratas, algunos
estudios como el que fue llevado a cabo
por investigadores de la Facultad de
Medicina de la Universidad John Hopkins
en Baltimore (EEUU), han aportado
evidencia de que la cirugia de cataratas
no empeora el curso de la degeneracion
macular asociada a la edad.1%: 70



Otros factores de riesgo

Factores genéticos: la herencia de
factores genéticos hace que algunas
personas tengan una mayor predisposicion
de padecer la enfermedad. Entre los
ejemplos mas destacados encontramos
que la DMAE tiene una mayor prevalencia
en la raza caucasica, mientras que la
prevalencia de formas graves de DMAE

es menor en pacientes de raza negra por
la accién de la melanina, la cual ejerce de
protectora de algunos elementos presentes
en la retina. 19 67

Recientemente, ademds, se ha descubierto
de que la DMAE esta asociado a una
variante del gen CHF. Este descubrimiento
abre las puertas a la deteccion mas precoz
de la enfermedad.°

Exposicidn a rayos ultravioletas: la
exposicion excesiva al sol también dafia
la retina, sobretodo en nifios, personas
de edad avanzada e individuos con el
color del iris claro, ya que, los rayos
ultravioletas pueden provocar lesiones
fototdxicas (o lesiones anormales en la
retina provocados por determinadas
sustancias quimicas).5% 70

Espaiia presenta un consumo de tabaco muy por encima de la media de la
UE y un consumo de alcohol, algo inferior a la media.

M

10 | 2500 _|
a | 2.000
6 | 1.500
4 | 1.000

N 500

0 0

Espafia EU Espafia EU
B consumo de alcohol puro por Consumo de cigarrillos por
persona y ano, 2006 persona y ano, 2000

Fuente: European health for all
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La degeneracion macular

asociada a la edad (DMAE)

Diag nostico un analisis cuantitativo y cualitativo de los
signos de actividad y de la respuesta al

Diagnostico de la DMAE atréfica tratamiento.1?

El diagndstico de DMAE atréfica se realiza

en base a la exploracién biomicroscépica No obstante, es aconsejable también

de la retina. Solo en aquellos casos con realizar una angiografia fluoresceinica,

desprendimientos drusenoides del epitelio  como minimo, en el momento del

pigmentario retiniano (ERP) serian diagnéstico, ya que sirve como dato

aconsejable tanto el uso de la angiografia prondstico. En concreto, se podria retrasar
fluoresceinica (AGF), como el estudio con el tratamiento de una neovascularizacion

tomografia de coherencia éptica.1® oculta (o difusa), pero no se puede
retrasar una neovascularizacion clasica (o
visible) .19

Diagnostico de la DMAE exudativa

Las pruebas diagnésticas utilizadas Ademas, se debe utilizar la angiografia

en la deteccién de la DMAE exudativa con verde de indocianina (AVI) en el

comprenden tests de agudeza visual (AV), estudio de la neovascularizacion oculta

un examen biomicroscépico del fondo para la identificacién de los patrones

de ojo, y el estudio con tomografia de caracteristicos de la vasculopatia coroidea

coherencia 6ptica, siendo este tltimo la polipoidea idiopatica y la proliferacion

prueba mas importante, ya que permite angiomatosa retiniana.1®

Diagnéstico de la DMAE atréfica y de la DMAE exudativa

DMAE atrofica DMAE exudativa

Grosor macular
Volumen macular
Liguido intraretiniano

Desprendimiento Localizacion de ch
drusenoide del ERP
Localizacién de membranas
Clasificacién de NVC

' Proliferacién agiomatosa
Vasculopatia polipoidea idopética

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo
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Opciones de tratamiento

Tratamiento de la DMAE atréfica

En las fases mas precoces de la
enfermedad, no es necesario hacer ningtin
tratamiento especifico, aunque se aconseja
una dieta rica en frutas y verduras.
También se recomiendan dietas ricas en
acidos grasos de la familia del omega-3,

ya gue parecen estar mas directamente
implicados en la prevencién de lesiones
retinianas inducidas por la edad.®

Por el contrario, si el estudio de

fondo revela la presencia de drusas
blandas grandes (2125 micras) o
presenta una DMAE severa en un ojo,
independientemente del tamafio de la
drusas o del tipo de DMAE, el riesgo

de progresion de la enfermedad hacia
fases mas avanzadas se incrementa. En
estos casos, se aconseja tratamiento con
vitaminas antioxidantes (vitamina E, C) y
suplementos minerales (zinc) .19

Tratamiento de la DMAE exudativa

Al contrario de lo que sucede con la DMAE
atrofica, la DMAE exudativa dispone de
varias opciones de tratamiento entre las
gue se encuentran los inhibidores del
factor de crecimiento endotelial vascular
(VEGF), la fotocoagulacién con laser, la
cirugia y la terapia fotodinamica.16. 17. 19

En la actualidad, los inhibidores del factor
VEGF representan el tratamiento mas
eficaz contra la DMAE exudativa. 16 17. 12

Se administra por via intravitrea y

su posologia varia dependiendo de si

es tratamiento inicial o tratamiento

de recidivas. La dosis recomendada

de Lucentis es 0,5 mg. administrada
mensualmente en forma de inyeccion
intravitrea unica. Esto corresponde a un
volumen de inyeccion de 0,05 ml.

Algoritmo de tratamiento de la DMAE atréfica

Drusas blandas bilaterales mayores
de 125 micras con o sin alteracion
pigmentaria

L

Drusas en ojo contralateral a DMAE
exudativa o atrofia severa del EPR

W

Antioxidantes

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo
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El tratamiento con Lucentis se inicia con
una fase de carga, que consiste en una
inyeccion al mes durante tres meses
consecutivos, seguida de una fase de
mantenimiento en la cual se debe controlar
la agudeza visual de los pacientes
mensualmente. Si el paciente experimenta
una pérdida de agudeza visual superior a
5 letras se le debera administrar Lucentis.
El intervalo entre dos dosis no debe ser
inferior a 1 mes.

En la fase inicial, se recomienda como dosis
de “ataque” la pauta de tres inyecciones
intravitreas consecutivas cada cuatro
semanas durante 3 meses. Pasados estos
tres primeros meses, los maximos de eficacia
se consiguen con la administracion de una
inyeccion cada mes durante 2 afios.1?

En la actualidad, los farmacos anti- VEGF
aprobados para el tratamiento de la DMAE
son:

Ranibizumab (Lucentis®). Fraccion
variable del anticuerpo anti-VEGF .
Pegaptanib sodico (Macugen®).
Aptamero contra la isoforma 165 del
VEGF.

Tratamiento aprobados

Ranibizumab (Lucentis®)

Ranibizumab (Lucentis®), segtn la
Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo,
debe ser considerado como el farmaco
de primera eleccion dada la calificacion
cientifica de los datos que la avalan. 16.19

Informe sobre la cequera en Espafia

Ranibizumab es un fragmento de un
anticuerpo monoclonal, recombinante,
humanizado que se une a todas las
isoformas de VEGF-A. Su pequefio tamafio
y el hecho de que ha sido especificamente
desarrollado para la inyeccion intravitrea,
le permite penetrar mas eficientemente las
capas de la retina hasta llegar a los vasos
sanguineos.16. 19

En cuanto a su eficacia y sequridad, éstas
han sido evaluadas en diferentes estudios
donde los pacientes fueron aleatorizados a
recibir una de las dos dosis de ranibizumab,
0,3 6 0,5 mg., o simulacién de inyeccion,
cada mes durante 2 afios.16.19

A los 12 meses, el 95% de los pacientes
gue habian recibido ranibizumab perdieron
menos de 15 letras ETDRS (3 lineas
ETDRS), frente a un 62% de los pacientes
que fueron tratados con simulacion de
inyeccion (P<0,001). Ademas, el 25%

de los pacientes tratados con 0,3 mg. de
ranibizumab y el 34% de los pacientes
tratados con 0,5 mg. de ranibizumab
ganaron 15 letras o mas de agudeza
visual (AV), comparados con un 5% de
pacientes en el grupo control (P<0,001),
manteniéndose dichas mejoras a los 2
afos.16.19

El tratamiento con ranibizumab ha
permitido por primera vez en la historia
de los tratamientos de la DMAE exudativa,
gue la evolucién de la agudeza visual (AV)
media de los pacientes tratados sea hacia
la mejoria. 6. 19



Globalmente, los datos de los estudios
publicados hasta la fecha han sefialado
que las inyecciones mensuales continuadas
estabilizan o mejoran la AV en la mayoria

de los pacientes con NVC secundaria a la
DMAE. 16.19.27.28,29.30.31

Pegaptanib sédico (Macugen®)

El uso de pegaptanib sédico (Macugen®)
esta limitado a la inyeccién intravitrea de
una dosis de 0,3 mg. como tratamiento

de determinadas lesiones subfoveales
activas, lo que permite obtener resultados
parecidos a la TFD, pero en un abanico
mas amplio de lesiones neovasculares.16.19

La probabilidad de obtener mejorias
significativas de visién es bajo (6%). Por
ello, el pegaptanib deberia usarse como
segunda linea de tratamiento en casos en
los que el ranibizumab esté contraindicado
o el paciente rechace el tratamiento.16-19

Otras formas de tratamiento
Fotocoagulacidn con laser

El uso de la fotocoagulacion con laser
estd limitado a las lesiones visibles bien
delimitadas y de localizacion extrafoveal
y yuxtafoveal. La fotocoagulacion con
laser se asocia también con un alto grado
de recidivas y de riesgo de escotoma
irreversible.

De hecho, muchos autores prefieren los
farmacos con capacidad antiangiogénica
para el tratamiento de las lesiones
yuxtafoveales como consecuencia de su
mayor nivel de seguridad, que ha sido
evidenciado cientificamente en numerosas
ocasiones.16.19.106
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La fotocoagulacion con laser también se
puede utilizar en otro tipo de lesiones
como en lesiones peripapilares (o cercanas
a la papila) . 16:19.106

Cirugia

La cirugia ha ido reduciendo de forma
progresiva sus indicaciones en esta
enfermedad. En este momento, las mas
frecuentes son la hemorragia submacular
masiva como complicacion de la forma
exudativa, y algunas membranas
neovasculares yuxtapapilares cuya
extension no afecte la zona vascular
foveal.16. 19

Terapia fotodindmica (Visudyne)

El empleo de la verteporfina combinado
con su estimulacion con laser de longitud
de onda roja permite mejorar la evolucion
natural de las lesiones subfoveales con
componente clasico mayor del 50% de

la lesion y diametro total de la lesién
inferior a 5.400 micras. La asociacion
con la inyeccion intravitrea de acetato

de triamcinolona permite mejorar los
resultados.16. 19

En estas situaciones, el resultado que cabe
esperar es una perdida de vision, por lo que
frente a los resultados obtenidos con nuevas
opciones terapéuticas, no debe considerarse
hoy en dia como tratamiento de primera
eleccion y solo se considerara ante la
imposibilidad de la aplicacion del tratamiento
intravitreo antiangiogénico. 1619
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Algoritmo de tratamiento DMAE exudativa

Tratamientos Off-Label

Bevacizumab (Avastin)

En la actualidad, el uso de bevacizumab
para la DMAE neovascular se realiza fuera
de indicacién ya que no ha sido aprobada
por los organismos regulatorios ni en
EE.UU (FDA) ni en Europa (EMEA) .16.19

Bevacizumab es un anticuerpo monoclonal
humanizado, de longitud completa, dirigido
contra todas las formas de VEGF A, que ha
sido autorizado para el uso sistémico en

el tratamiento de algunos tumores sélidos
como el cancer de colon. 16.19

El empleo de bevacizumab fuera de las
indicaciones aprobadas se ha investigado
en series retrospectivas de casos de
tratamiento a corto plazo y parece aportar
una cierta mejora de la AV.16. 19

Sin embargo, estos resultados estan
pendientes atin de una mayor validacion en
ensayos bien disefiados, sobretodo en lo
que refiere a eficacia y sequridad.16.19

Fuente: Sociedad Espariola de Retina y Vitreo
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Seguin la Guia de la SERV, el ranibizumab
es la primera opcién de tratamiento para la
DMAE exudativa, y sélo en aquellos casos
que no cumplan los criterios de inclusién
para los que fuera aprobado ranibizumab,
el bevacizumab puede ser una buena
opcién, basicamente por una cuestion de
coste. 16,19

Diversos estudios han comparado

la eficacia de bevacizumab frente a
ranibizumab, como el CATT (con la
participacién de aproximadamente
1.200 pacientes y patrocinado por el
National Eye Institute de EE.UU) o el
estudio IVAN en el Reino Unido (con la
participacion de 610 personas con DMAE
Humeda), observdndose que ambos
farmacos podrian ser equivalentes en
cuanto a eficacia en el seguimiento

a un afio, aunque el ranibizumab es
ligeramente superior en casi dos letras y
con menor fluido residual en el OTC que el
bevacizumab.

En lo que se refiere a la seguridad, no
se pudo demostrar que el sequndo sea
equivalente al primero. 16.19. 119.122

Aunqgue la reciente aparicion de los
resultados a dos afios del estudio

CATT confirman un riesgo global
significativamente superior de
acontecimientos adversos sistémicos
graves con el uso intravitreo de
bevacizumab versus el tratamiento fuera
de indicacién con ranibizumab, y mientras
que la ganancia en agudeza visual lograda
con ranibizumab PRN en el afio uno se
mantuvo durante al afio dos, se observé
una ligera reduccién en la ganancia

de agudeza visual con el uso fuera de
indicacion de bevacizumab. 122



Datos clave de eficacia obtenidos en ensayos llevados a cabo en la degeneracién macular asociada a la edad neovascular

Tratamiento

Verteporfina

Verteporfina

Pegaptanib

Ranibizumab

Ranibizumab

Ranibizumab

Ranibizumab

Ranibizumab

Bevacizumab

Bevacizumab y
Ranibizumab

Bevacizumab y
Ranibizumab

Estudio

TAP

VIP

VISION

MARINA

ANCHOR

PIER

PRONTO

SUSTAIN

Serie de
casos

CATT

IVAN

Estudios de Eficacia de la Degeneracion Macular Asociada a la Edad

Datos

2 afios

2 ahos

2 afios

1 afo

2 afios

1 afo

1 afo

1 afo

3 meses

2 ahos

1 afo

Eficacia.

Un 53% de los pacientes tratados con verteporfina frente a un 38% de los tratados con placebo perdieron
menos de 15 letras.

Un 45% de los pacientes tratados con verteporfina frente a un 34% de los pacientes tratados con placebo
perdieron menos de 15 letras.

Un 65%-70% de los pacientes tratados con pegaptanib frente a un 55% de los tratados con placebo
perdieron menos de 15 letras.

Un 33,3% de los pacientes tratados con ranibizumab (0,5 mg) frente a un 3,8% de los tratados
con placebo presentaron una mejoria de la AV de 215 letras; un 90% de los pacientes tratados con
ranibizumab (0,5 mg) frente a un 52,9% tratados con placebo perdieron menos de 15 letras.

Un 40,3% de los pacientes tratados con ranibizumab (0,5mg) frente a un 5,6% de los tratados con
verteporfina presentaron mejoras de AV > 15 letras; un 96,4% de los pacientes tratados con ranibizumab
(0,5 mg) frente a un 64,3% de los tratados con verteporfina perdieron menos de 15 letras.

Cambio medio respecto a la AV basal de -16,3, -1,6 y -0,2 letras para los grupos de tratamiento
simulado, 0,3 mg y 0,5 mg, respectivamente.

Mejoria media de la AV de 9,3 letras respecto a la situacion basal; la AV mejora en 15 letras o mas en el
35% de los pacientes.

Los datos preliminares en pacientes no tratados anteriormente con ranibizumab en la situacion basal
mostraron un aumento de la media de AV de aprox. 7 letras a los 12 meses.

Un 38% de los pacientes tratados con bevacizumab presentaron una mejora de la AV a los 3 meses; la
media de la AV mejoro, pasando de 20/184 en la situacion basal a 20/109.

Tras 2 anos de seguimiento la ganancia en agudeza visual lograda con ranibizumab PRN en el afio uno
(6,8 letras) se mantuvo durante al afo dos (6,7 letras) con 5,7 inyecciones y se observo una ligera
reduccion en la ganancia de agudeza visual con bevacizumab PRN durante el segundo afio (5,9 en el
afo uno por 5,0 en el aflo dos) con 6,4 inyecciones. En cuanto a datos de seguridad, los datos a dos
afos confirman un riesgo global significativamente superior de acontecimientos adversos sistémicos
graves con el uso intravitreo de bevacizumab versus el tratamiento con ranibizumab (39,9% vs 31, 7%
(p=0,004). Al igual que al cabo de un afio, hubo significativamente mas trastornos gastrointestinales
en pacientes con el uso intravitreo fuera de indicacion de bevacizumab en comparacion con ranibizumab
(p=0,005).

Los resultados del anélisis intermedio a un afio del IVAN (Inhibit VEGF in Age-related choroidal macular
Neovascularization), que incuyd 610 pacientes con DMAE hiimeda, muestran que bevacizumab
intravitreo fuera de indicacion no logro alcanzar el objetivo de no inferioridad frente a ranibizumab en
términos de eficacia en el primer afo. Concretamente, los pacientes tratados con ranibizumab lograron
una ganancia de 7,2 letras en la agudeza visual, mientras gue los pacientes con bevacizumab intravitreo
fuera de indicacion lograron una ganancia de 5,0 letras.

Fuente: Andlisis de Ernst & Young a partir de Lanzetta et al, 2008
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tratamiento

En la actualidad no existe ninguna opcion
de tratamiento farmacologico para la
DMAE atrdfica. No obstante, existen varios
tratamientos en investigacion de los cuales
uno se encuentra en fase Il que funciona
como citoprotector de la retina.

En el caso de la DMAE exudativa, pese a

la existencia de algunos tratamientos en

el mercado, la investigacion en nuevas
opciones de tratamiento es también
prolifera, habiendo en la actualidad dos
productos en fase Ill: un inhibidor tanto del
factor VEGF como del factor PIGF y otro
basado en el tratamiento genético.

Por otro lado, también se estdn
estudiando los efectos que podria tener la
administracion de terapias combinadas de
tratamientos ya existentes en el mercado,
para el mayor control del paciente.

Tendencias en el tratamiento de la
DMAE atrofica

Citroprotector de la retina

La molécula que se encuentra en
investigacion es un agonista del receptor
5-HT 1a que se utiliza como ansiolitico

y antidepresivo. A pesar de ello, se

esta estudiando la posibilidad de dar su
indicacion para DMAE atrdfica. 3940

La idea que subyace detras es que esta
molécula actia como citoprotector

de la retina. Ademas, su forma de
administracion topica de uso diario le
permite proveer una proteccion continuada
y duradera.39-40.71
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Tendencias de tratamiento para la DMAE

Citoprotector
de la Retina

Tratamiento
genético

Inhibidor
VEGF y PIGF

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo

Tendencias en el tratamiento de la
DMAE exudativa

Inhibidor del factor VEGF y PIGF
Recientemente se ha aprobado por la FDA
el VEGF-Trap EYE. Se trata de un inhibidor
del factor VEGF y el factor de crecimiento
placentario (PIGF), ambas proteinas que
fomentan la aparicién de neovasos.44

VEGF Trap-Eye, que esta en uso desde el
paso mes de octubre, es un tratamiento
prometedor que podria ofrecer a los
pacientes otra opcion en la lucha contra la
degeneracion macular. 120. 121



Terapia génica

La terapia génica consiste en la aplicacién
de pequefias secuencias de Acido
Ribunocleico (ARN), llamadas ARN de
interferencia (ARNiI), y que esta disefiado
para inhibir los genes que producen el
factor de crecimiento vascular endotelial
(VEGF) _41. 42,43

La terapia génica actta a través de las
cadenas cortas de ARN de interferencia
(ARNiI) las cuales se pegan a moléculas
celulares de ARN gque activan la produccion
del factor de crecimiento. EL ARNi

lleva una unidad quimica que marca su
presa para la destruccion por proteinas
celulares. Menos ARN significa menos
factor de crecimiento, y asi se disminuye la
proliferacion de vasos sanguineos.41.42. 43

Pese a que todavia el producto no esta en
el mercado, expertos ya han manifestado
que la inclusién de este nuevo tratamiento
va a permitir dar una nueva dimension

en la prevencion y tratamiento de la
enfermedad ya que la identificacion

de ciertos genes relacionados con la
enfermedad, permitira la identificacion
propensa de padecer DMAE.41.42. 43

Informe sobre la cequera en Espafia

Terapias combinadas

La dltima de las tendencias de tratamiento
no se basa en la aparicion de ningtin nuevo
producto en el mercado sino en combinar
algunas de las terapias que existen
actualmente.

En concreto, el hecho de que la formacion
de la neovascularizacion varia segun los
casos, ha sugerido gue no existe un mismo
tipo de tratamiento para la DMAE. Por

este motivo, se ha comenzado a estudiar
diferentes enfoques de tratamiento
combinado orientados a procesos diferentes
en la patogenia de la NVC.16.19.45

Un ejemplo de ello es la combinacion
de verteporfina con ranibizumab con
el objetivo de bloguear el crecimiento
de NVC, la angiogénesis y disminuir la
permeabilidad vascular. 16. 19. 45

Este enfoque ha proporcionado unos
resultados de eficacia y seguridad
alentadores en varios estudios realizados
en DMAE neovascular, y puede ser util
para optimizar los efectos beneficiosos
clinicos al mantener las mejoras de la AV
descritos con el anti-VEGF en monoterapia
mediante pautas de tratamiento
individualizadas.16. 19.45
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Conclusiones

La DMAE representa en la actualidad la
primer causa de ceguera en los paises
desarrollados y la primera causa de
afiliacién a la Organizacién Nacional de
Ciegos Espafioles (ONCE) en el 2011.

Por otro lado, hemos visto que en el futuro
la prevalencia de la enfermedad aumentara
como consecuencia, principalmente, del
envejecimiento poblacional en nuestro
pais.

Si bien la situacion hace unos afos era
alarmante, la consecucion de nuevas
formas de tratamiento han permitido
que hoy en dia existan varias opciones
de tratamiento para su forma mas
incapacitante: la DMAE exudativa.

El primero de los tratamientos que aporté
mejoras significativas en su momento fue
la Terapia Fotodinamica con Visudyne,

la cual permitio tratar por primera vez el
centro de la retina (la macula) ademds
de consequir paliar la progresion de la
enfermedad.

Informe sobre la cequera en Espafia

Posteriormente, se produjo la entrada

en el mercado de Pegagtanib sédico
(Macugen®), el cual desveld por primera
vez una opcién de tratamiento no
encaminada a destruir el tejido afectado
sino a inhibir el factor VEGF A165, que
participa de la creacion y proliferacion de
neovasos.

El tratamiento de Pegagtanib sddico
(Macugen®), sin embargo, no permitia la
mejora visual del paciente y se limitaba, a
excepcion de unos pocos casos, a frenar la
progresion de la enfermedad.

Por dltimo, la reciente entrada de
ranibizumab (Lucentis®) en el mercado ha
consequido lo que muchos consideraban
imposible al tratarse de una enfermedad
degenerativa: la evolucion de la
enfermedad hacia la mejoria. Ranibizumab
(Lucentis®) ha consequido por vez primera
gue el paciente tratado consiga mejorar
sustancialmente su agudeza visual (AV),
mejora que en algunos casos puede ser de
mas de 15 letras en el test ETDRS (esto
puede llegar a suponer gue el paciente se
maneje por su cuenta e incluso conduzca) .

En el futuro, se esperan nuevas formas
de tratamiento que permitan menos
inyecciones intravitreas que garanticen
una mayor seguridad del farmaco pero
que a su vez mejore la eficacia. También
se esta trabajando en el terreno de la
genética y en la recuperacion de células
madres gue permitan un abordaje menos
intrusivo.



Anexo lI: La retinopatl’a
diabética y el edema
macular diabético
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La retinopatia diabética

¢Qué es la Retinopatia
Diabética?

La retinopatia diabética se produce por el
desarrollo de una microangiopatia que se
caracteriza por lesiones y/o oclusiones de
vasos retinianos pequefios en personas
con diabetes.5 38

Las alteraciones patoldgicas mas precoces
son el engrosamiento de la membrana
basal endotelial capilar y la alteracién del
endotelio retiniano, que producen filtracién
de liquidos y de lipidos, que puede

estar asociado con una isquemia retinal
que desencadena neovasos, sangrado
intraocular y un desprendimiento de retina
traccional.>-38

Si bien la retinopatia diabética (RD)

es una enfermedad que sélo afecta a
pacientes diabéticos, la alta prevalencia
de la diabetes en Espafia (se estima que
se encuentra alrededor del 13,8% del total
de la poblacién espafiola) ha provocado
que se haya convertido en una de las
principales causas de ceguera en nuestro
pais, representando en la actualidad

la patologia con mas incidencia en
poblaciones comprehendidas entre los 20
y los 64 afios.2:6.8.64

Durante los primeros veinte afios de la
enfermedad, casi todos los pacientes
diabéticos tipo 1 y mas del 60% de los
diabéticos tipo 2 desarrollan esta grave
complicacién. En los pacientes diabéticos
tipo 1, el 85% de los casos de ceguera se
deben a la retinopatia diabética, mientras

qgue en los pacientes diabéticos tipo 2 (los
mads numerosos) tan sélo un 33% de los
casos de ceguera son provocados por esta
enfermedad. La prevalencia de RD se sitta
en torno al 2,8% de la poblacién espafiola
adulta.> 38

Situacién de las patologias visuales
asociadas a la diabetes

Retinopatia
Diabética (2,8%)*
1087911

* Prevalencia en base a poblacién espafiola 2011

Fuente: Andlisis de Ernst & Young a partir de
datos del Ciberdem, Alvarez y Vila et al.

En la actualidad, se estima que la
prevalencia de la enfermedad esta en
torno al 2,8% del total de la pablacién
espafiola. No obstante, si nos referimos a
la poblacion diabética, la prevalencia de la
RD es del 40% en pacientes diabéticos tipo
1y aproximadamente del 20% en pacientes
diabéticos de tipo 11.5.38.64

* Otras referencias utilizadas en la elaboracion de este apartado: 33,34y 36

Informe sobre la ceguera en Espafia



El Global Diabetic Retinopathy Project
Group (GDRPG) formado por un grupo
de expertos, propuso en 2002 una
clasificacion simple y comoda de utilizar
en la practica clinica, basada en la base
cientifica utilizada por el Early Treatment
Diabetic Retinopathy (ETDRS). Dicha
clasificacion considera 5 estadios de la
enfermedad, cuatro de ellos considerando
diferentes niveles de RD no proliferativa
(leve, moderada, severa y muy severa) y la
RD proliferativa.36

En las fases iniciales, la RD leve
se caracteriza por la ausencia de
microaneurismas. Luego, en las fases

moderada y severa la RD se identifica por
las hemorragias intrarretinianas.36

Clasificacion Clinica de la Retinopatia Diabética
Sin RD aparente Ausencia de microaneurismas

RD no proliferativa leve Presencia sélo de microaneurismas

Por ultimo, en la etapa de RD proliferativa,
se produce un crecimiento de nuevos vasos
en la retina o en la superficie posterior al
vitreo.36

El grado de evolucion de la enfermedad
vendra determinado por la deteccion tardia
de la enfermedad, por un mal control
metabdlico de la glucosa sanguinea,

la hipertension arterial o el haber sido
expuesto a cirugia de cataratas.3¢

Microaneurismas asociados a menos de 20 hemorragias intrarretinianas en cada uno de los cuadrantes,

RD no proliferativa moderada

Microaneurismas junto a uno de los siguientes hallazgos:
* Hemorragias intrarretinianas severas (>20) en cada uno de los cuatro cuadrantes

RD no proliferativa severa :
p *» Arrosamiento venoso en 22 cuadrantes

exudados duros, exudados algodonosos, arrosariamiento venoso en un solo cuadrante

» Anomalias microvasculares intrarretinanas en > 1 cuadrante

RD no proliferativa muy severa Microaneurismas junto al menos dos de los hallazgos anteriores

RD proliferativa Neovasos y/o hemorragia prerretiniana o hemovitreo

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo

Informe sobre la cequera en Espafia
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Factores de riesgo de la
Retinopatia Diabética

Los problemas de la diabetes surgen
cuando se tiene altos niveles de

glucosa de forma continuada. Las altas
concentraciones de glucosa en la sangre
pueden perjudicar muchos érganos del
cuerpo humano, como los ojos, el corazén
y los vasos sanguineos. Los problemas de
la diabetes pueden ser alarmantes, pero
se puede hacer mucho para prevenirlos

0 para gue no progresen con tanta
rapidez.36.72

La retinopatia diabética (RD) esta

fundamentalmente originada por

la diabetes y por un mal control
glucémico.36:72

Diabetes: La Retinopatia Diabética esta
estrechamente relacionada con el tiempo
de duracion de la diabetes. En este sentido,
después de 15 afios de diabetes, el 97,5%
de los pacientes con diabetes tipo | y el
T77.8% de los pacientes con diabetes tipo

1, padecen algtin grado de retinopatia
diabética.36

La razon por la cual la diabetes afectaa la
retina, al igual que afecta a muchos otros
6rganos, es porque afecta al pancreas, el
cual segrega insulina. La insulina regula

la entrada de aztcar de las venas a las
células para que éstas tengan energia
suficiente para realizar sus funciones.36 72

En los pacientes diabéticos, el pancreas no
consigue segregar los niveles de insulina
necesarios y, por lo tanto, la glucosa no
entra a las células y se acumula en la
sangre. 3672

Este exceso de glucosa en sangre,
produce un dafio en los vasos sanguineos,
afectando, la circulacién del rifién, del
cerebro o muy comunmente, la circulacién
de los miembros inferiores. 36.72

En el caso de la visién, la RD estd causada
en algunos casos por el engrosamiento de
los vasos sanguineos de la retina en forma
de microaneurismas; y en otros, por el
crecimiento de vasos sanguineos nuevos
en la superficie de la retina.

Principales factores de riesgo de la Retinopatia Diabética

El 13,8% de la poblacion espafiola padece
de diabetes

La hipertension arterial, asf como otros
Hipertension arterial problemas derivados del mal control
metabdlico, también pueden desencadenar RD

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo, 2009
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Control metabdlico: el adecuado control
glucémico es de crucial importancia
para prevenir la aparicién o disminuir la
progresion de la RD.36.72

Si un paciente tiene muy descontrolada
su diabetes, va a tener serios dafios en

la circulacion sanguinea, y si se hace una
pequefia herida, ésta puede tardar mucho
en sanar incluso infectarse facilmente, ya
que no va a llegar ni oxigeno, ni células de
defensa (globulos blancos) suficientes al
estar la circulacion saturada. 36.72

Sequn el Diabetes Control and
Complication Trial (DCCT), el control
intensivo de la glicemia reduce el riesgo
de desarrollar RD en un 76%, y retarda su
progresion en un 54%. 36.72

Dentro del control metobdlico destacan
como factores especificos de riesgo:

la hiperlipidemia (o exceso de lipidos
en sangre) ya puede provocar la
presencia y severidad de exudados
céreos en la RD no proliferativa.36

la hipertension arterial esta asociada a
mayor riesgo de progresion de la RD.36
la nefropatia (o fallo en el rifién) tiene
un efecto adverso en la RD.36

Informe sobre la cequera en Espafia

93
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Diagnostico de la Retinopatia
diabética (RD)

El diagnéstico de la Retinopatia Diabética
permite identificar en cada caso en qué
fase de la enfermedad se encuentra el
paciente y de este modo poder aplicar el
tratamiento adecuado.

En el diagndstico de la Retinopatia
Diabética, la Guia de Préctica Clinica de
la Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo
recomienda que siempre se incluya:
mejor agudeza visual corregida (MAVC),
examen biomicroscépico, retinografia y la

tomografia de coherencia éptica (OCT).
La Angiografia fluoresceinica puede
considerarse discutible aunque puede
resultar muy til para estudiar el estado de
la red vascular perifoveolar.36

Dado que los signos y los sintomas de:
la retinopatia diabética habitualmente
no se manifiestan durante la primera
etapa, en general la enfermedad puede
no diagnosticarse hasta que ya hayan
ocurrido dafios importantes en la vision.
Esta situacién puede prevenirse con
exdmenes oculares anuales. 36

Diagnéstico de la Retinopatia diabética (RD)

Retinopatia Diabética

NN NN

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo

Informe sobre la ceguera en Espafia

Permite estudiar el estado de la red vascular
perifoveolar



Opciones de tratamiento
de la RD

En las fases iniciales de retinopatia
diabética no es necesario ningun tipo de
tratamiento especifico mas alla de un
pautado control oftalmoldgico que variara
segun si se considera una RD leve (control
anual) o moderada (control semestral) .36

No obstante, la presencia de
microaneurismas o exudados, pacientes
mal controlados, embarazadas o el cambio
de insulina a antidiabético oral pueden ser
casos que necesiten de un control mas
pautado. Ademas, en la RD moderada se
pueden dar subtipos de retinopatia muy
variados, con lo que sera el oftalmologo
en Uultima instancia el que valore el
seguimiento del paciente.36

Tratamiento de la RD severa

Las RD severas son casos que necesitan

un estricto control oftalmolégico (3-4
meses en casos de DM 2; 2 meses en
pacientes con DM 1 mal controlados), dada
la probabilidad de progresion a RDP que se
sitda entorno al 50,2% en un afo. 36

En los pacientes de mayor riesgo (como
son los que no llevan un adecuado control
metabdlico u oftalmolégico, pacientes
con cataratas, embarazadas, o pacientes
con RD proliferativa en el otro ojo), se
recomienda la panretinofotocoagulacion
(PFC) temprana.36

En estos casos el orden de fotocoagulacion
gue se aconseja es realizar un cuadrante
por sesion comenzando por el nasal o el
inferior finalizando por el temporal, con
una frecuencia de 2-3 semanas.36

En algunos estudios, ya se ha propuesto el
uso de los anti-VEGF como coadyuvantes
de la panfotocoagulacién, en un intento
por minimizar el edema macular post-
laser*.36

Retinopatia diabética proliferativa
(RDP)

La panretinofotocoagulacion (PFC) es
el tratamiento estandar de la RDP con
sesiones de 300-500 impactos (si existe
traccion hacer sesiones de 200-300
impactos) cada mes o mes y medio con
revisiones a los 6 meses.36

En estos casos, es necesario explicar al
paciente que la aplicacion de PFC, a pesar
de funcionar en muchos casos, no es
efectiva en todos ellos y que el riesgo de
hemorragia persiste tras la operacion ya
gue la regresion de la neovascularizacion
es lenta. Ademads, se debe prevenir al
paciente de que la PFC puede producir
disminucion moderada de vision, del
campo visual o falta de adaptacion a la
oscuridad.36

* En caso de haber también Edema Macular, debe tratarse antes el Edemna Macular

y después aplicar la panretinofotocoagulacion.

Informe sobre la cequera en Espafia
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A pesar de ello, el beneficio obtenido Existen también numerosos casos

supera con creces los efectos colaterales.3¢  especiales, como la presencia de
hemorragias o rubeosis en los que

Si el paciente no responde a la PFC se debe  cambian la opcion de tratamiento. La

revisar el nivel de PFC valorando que tanto  siguiente tabla muestra las pautas de

la confluencia como la extension hacia tratamiento para los casos especiales
periferia extrema sean los adecuados. Una  de RD proliferativa contemplados por la
vez comprobado que la PFC es correcta, SERV.36

tenemos dos opciones: anti-VEGF cada
4-6 semanas o la cirugia retino-vitrea
(CRV) .36

Tratamiento de los casos especiales de Retinopatia Diabética proliferativa

» Si hay desprendimiento de retina regmatogeno o mixto: cirugia retino-vitrea urgente
RDP con hemovitreo » Sino hay desprendimiento de retina: esperar dos meses con controles de AV y ecogréficos cada 2/4
semanas. De no haber mejoria, cirugia diferida

RDP con hemorragia

o » Cirugia retino-vitrea antes de un mes
premacular-retrohialoidea

» Sangrado inmediato: controles ecogréficos. Si no se reabsorbe espontdneamente:
Cirugia retino-vitrea en 2/4 meses + anti-VEGF preoperatorio
anti-VEGF cada 4/6 semanas + control ecografico cada 15 dias
» Simejora: completar PFC/Crioterapia periferia extrema
» Sangrado tardio:
CRV + Crioterapia en esclerotomias + anti-VEGF + gas electivo
anti-VEGF cada 4/6 semanas + control ecografico cada 15 dias

RDP con hemovitreo recurrente
tras cirugia retino-vitrea

» Sies traccional y afecta la macula: cirugia retino-vitrea + tamponador electivo (gas/aceite de silicona).

REP codespraniimionie de rtien » Si es regmatégeno/mixto: cirugia retino vitrea en menos de 48 horas + aceite de silicona.

RDP con isquemia anterior » Necesidad de hacer el estudio del dngulo camerular, especialmente si se plantea tratamiento anti-VEGF

* Incipiente: completar la PFC a los 2 meses
» Evidente: completar la PFC y terapia antiangiogénica. Revision al mes
RDP con rubeosis » En caso de una rubeosis de iris con catarata que impide la fotocoagulacion: podriamos plantearnos el
uso de anti-VEGF . Estos se inyectaran 2 6 3 dias previos a la cirugia de la catarata, una vez descartada
la presencia de neovasos angulares y, posteriormente, se realizara la PFC.

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo
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Opciones futuras de
tratamiento de la Retinopatia
Diabética

Las opciones de tratamiento que se estan
desarrollando para la RD son el estudio
de nuevos tratamientos orales, colirios y
terapias intravitreas.4?

Ademas, y asi como sucede con la DMAE

o el Edema Macular Diabético (EMD), se
estan estudiando terapias combinadas de
productos existentes para un mejor control
de la enfermedad.46. 47

Tendencias de tratamiento para la RD

Terapias
combinadas

Fuente: Ernst & Young
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Otras alternativas
Otras alternativas de tratamiento incluyen
colirios y, sobre todo, terapias intravitreas.

Las terapias intravitreas han demostrado
ser efectivas, sin embargo, su mayor
limitacion es su corta duracion lo que
obliga a administrar mdltiples inyecciones,
incrementando el riesgo para el paciente.
Actualmente el foco de las principales
investigaciones se centra en encontrar
nuevos agentes terapéuticos con un efecto
mas duradero, como el desarrollo de
dispositivos de administracion lenta del
farmaco.46. 47

Nuevos
farmacos
orales, colirios &
intravitreos



El edema macular diabético

¢Qué es el Edema Macular
diabético?

Seguin el Early Treatment Diabetic
Retinopathy Study (ETDRS), las principales
causas de ceguera en los pacientes con
retinopatia diabética son: en primer

lugar la presencia de hemorragia vitrea
preretiniana, y en segundo lugar el

edema macular diabético (EMD). Si por el
contrario considerdsemos los pacientes
con discapacidad visual severa, la principal
causa entre la poblacién diabética es el

EM [_)'5.-3?

El EMD se puede definir como una
acumulacidn de liquido a nivel tisular

gue provoca un engrosamiento de la
retina. Este acumulo de liquido puede

ser: intracelular (o citotoxico), en el

cual se produce un exceso de iones de
sodio intracelulares; o extracelular (o
vasogénico), en cuyo caso se produce un
exceso de acumulacion de liquido a nivel
-extracelular, que se asocian a la alteracion
de la barrera hemato- retiniana externa. 537

Informe sobre la ceguera en Espafia

La prevalencia del EMD se encuentra
alrededor del 0,7%. Sin embargo, si
consideramos exclusivamente la poblacién
diabética, la prevalencia del EMD es
aproximadamente el 7,9% de la poblacién
con diabetes tipo I1.5.37

A diferencia de la Retinopatia diabética
que toma en consideracion la clasificacion
llevada a cabo por el Global Diabetic
Retinopathy Project Group (GDRPG),
el Edema Macular Diabético toma en
consideracién la clasificacién llevada

a cabo por el Early Treatment Diabetic
Retinopathy Study (ETDRS), la cual
distingue entre dos tipos de Edema
Macular: el edema macular y el edema
macular clinicamente significativo
(EMCS).5.37

Situacion de las patologias visuales
asociadas a la diabetes

* Prevalencia en base a poblacién espafiola adulta
Enero 2011

Fuente: Andlisis de Ernst & Young a partir de
Ciberdem, Alvarez y Vila et al.



Segun el ETDRS se define como edema macular clinicamente significativo
(EMCS), si existe la presencia de cualquiera de los siguientes supuestos

* Engrosamiento retiniano dentro de las 500 micras centrales contando desde el
centro de la févea.36

* Presencia de exudados duros dentro de las 500 micras centrales si se asocian a
engrosamiento de la retina adyacente; pero no los exudados duros que restan tras
desaparecer el engrosamiento retiniano.36

> Presencia de zonas de engrosamiento de retina del tamafio de un didmetro
papilar o mayor; si alguna parte del mismo esta dentro de un diametro papilar,
contando desde el centro de la fovea.36

Principales factores de riesgo del Edema Macular Diabético

Y =
Diabetes i?l 13_,8/6 de la poblacion espafiola
padece de diabetes

La hipertension arterial, asi como

. 2y ; otros problemas derivados del mal
Hipertension arterial P L -
control metabdlico, también pueden

desencadenar Edema Macular Diabético

: ' El EMD esta asaciado con estadios tardios de
Ratinopatia dishefica - Retinopatia Diabética

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo, 2009
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Ademas, existen otros tipos de
clasificacion que varian dependiendo de

la prueba de diagndstico que se utilice
(angiografia fluoresceinica o tomografia de
coherencia optica) y que son necesarios

a la hora de determinar la opcion de
tratamiento.36

Factores de riesgo

Del mismo que sucedia con la retinopatia
diabética, el principal factor de riesgo del
Edema Macular Diabético es la diabetes. La
diabetes provoca que lipidos se depositen
en el centro de la retina (la macula) .36

Ademas, y como en la retinopatia
diabética, un mal control metabdlico puede
propiciar la mayor aparicion y propagacion
de la enfermedad bien sea por la aparicion
de hipertension arterial, hiperlipidemia o
nefropatia. Ademas, el EMD puede darse
en estadios tardios de RD.36



El edema macular diabético

Diagnostico del Edema
Macular Diabético (EMD)

La valoracién del edema debe incluir
siempre: mejor agudeza visual (AV)
corregida, examen biomicroscépico,
retinografia y OCT. La angiografia
fluoresceinica puede considerarse
discutible en algunos casos claros de
circinadas donde se ve el origen de la
exudacion. Sin embargo, es una prueba
muy Util para estudiar el estado de la red
vascular perifoveolar.36

Ademas, la realizacion de diferentes
pruebas diagndsticas van a permitir
diferentes tipos de clasificacién del EMD. 36

La tomografia de coherencia 6ptica (OCT)
permite clasificar el edema macular por
morfologia y conocer si existe traccién
epirretiniana. El andlisis morfolégico
permite cuantificar el engrosamiento
retiniano y detectar la existencia de
quistes o si ha habido desprendimiento

del neuroepitelio. La deteccidn de traccién
epirretiniana se puede dar a varios niveles
y es necesario a la hora de decidir una
opcién de tratamiento.36

Por otro lado, la realizacion de una
angiografia fluoresceinica permite conocer
la ubicacién exacta del edema macular
diabético dentro de la propia mécula.36

* Existencia de una linea continua hiperreflectante sobre la superficie interna de la retina con al menos un punto de
adhesion a la retina en al menos 1 de los 6 cortes del mapa retiniano. '
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Opciones de tratamiento del
Edema Macular diabéetico

En el caso del EMD, so6lo se pauta
tratamiento en el caso de que éste haya
alcanzado el estadio de EMD clinicamente
significativo.36

En estadios anteriores, el paciente tendra
gue llevar un control multidisciplinar que le
permite controlar mejor distintas variables
metabolicas como la presion arterial o el
nivel de glucosa o lipidos en sangre.36

EMD clinicamente significativo focal o
multifocal

Cuando no hay afectacion central, el
tratamiento de referencia en esos casos
es la fotocoagulacién focal, ya que ofrece
buenos resultados a largo plazo.3%

La fotocoagulacion focal acttia
directamente sobre las microaneurismas
que se encuentran situadas en el centro
de las coronas circinadas, consiguiendo un
blanqueo suave de las mismas.3¢ Cuando
existe una clara afectacion central y en los
que las lesiones, por su proximidad a la
fovea, no son susceptibles de tratamiento
laser, la terapia antiangiogénica es la
primera opcion.

En aquellos otros edemas, generalmente
ya de tipo mixto (y no puramente focales),
en los que el engrosamiento macular
central dificulte la laserterapia o los
edemas refractarios al tratamiento laser,
las opciones de tratamiento son:

Terapia antiangiogénica (antiVEGF)
seguida o no del laser
Corticoterapia intravitrea seguida de
laser en pacientes pseudofaquicos

Informe sobre la cequera en Espafia

EMD clinicamente significativo difuso
Cuando existe un EMCS difuso con
traccién vitreorretiniana, el tratamiento
de eleccidn es la cirugia retino-vitrea con
hialodectomia.3¢

Si no existe traccion, la opcion que hasta
ahora estaba siendo utilizada era la
aplicacion de laser en rejilla modificada,
cuyos resultados son inferiores a los del
edema macular focal y, en muchos casos,
decepcionantes.

A dia de hoy se ha desarrollado suficiente
evidencia cientifica como para afirmar
que esta produciéndose un cambio en el
paradigma del tratamiento de la EMD y

la terapia antiangiogénica, que con o sin
asociacion al laser constituye la opcién
mejor valorada en la actualidad.36

El uso de farmacos antiangiogénicos

esta respaldado por numerosos trabajos
cientificos. De hecho, la European
Medicines Agency (EMA) ha aprobado ya
la indicacion del ranibizumab para el EMD.

Aungue el uso del ranibizumab para tratar
el EMD se esta expandiendo, todavia hay
cuestiones que se deben solucionar como
por ejemplo:

Las complicaciones oculares, que
parecen estar mas relacionadas con el
procedimiento de inyeccion que con el
farmaco en si

La relacion coste-efectividad, ya que
estos farmacos tienen generalmente
precios elevados

Terminar de concretar las pautas de
tratamiento definitivas
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EMD quistico

Ante un edema macular quistico (EMQ) con
traccion vitreomacular se propone cirugia
retino-vitrea sin diseccion de la membrana
limitante interna en aquellos casos en que
se desconozca el tiempo de evolucion o
éste sea superior a 6 meses.36

En los pacientes afectos de EM quistico
sin traccion, el tratamiento base es el uso
de corticoides intravitreos y/o anti- VEGF
seqguido, de forma opcional, de una rejilla
modificada.36

EMD isquémico

En el EM isquémico con traccion, el
tratamiento posible que se plantea es la
cirugia retino-vitrea. 36

Sin embargo, si no existe traccion, ninguna
opcion de tratamiento existente consigue
evitar la progresion de la enfermedad.

Por otro lado, el uso de anti-VEGF esta
inicialmente contraindicado ya que, a pesar
de consequir reducir el edema macular, no
consigue mejorar la agudeza visual (AV),
por lo que ésta empeora a causa de la

isquemia.36

El tratamiento del Edema Macular Diabético varia en funcién de la clasificacion que se desprende del anélisis de la angiografia
fluoresceinica y la tomografia de coherencia optica

Edema Macular clinicamente
significativo focal o multifocal

Edema Macular clinicamente
significativo difuso o mixto

Edema Macular Quistico

Edema Macular Isquémico

Mo hay afectacion central: Fotocoagulacion focal

Hay afectacion central y lesiones proximas a la fovea: Terapia anti-VEGF

Edemas de tipo mixto y edemas refractarios al tratamiento laser:
Terapia anti-VEGF seguida o no de laser

En pacientes pseudofaquicos: corticoterapia intravitrea seguida de laser

Sin traccion
Terapia antiangiogénica con o sin asociacion al laser
En pacientes pseudofdquicos: corticoterapia intravitrea seguida de laser
Con traccion
Cirugia retinovitrea con hialodectomia
Sin traccién
Corticoides intravitreos seguido, segun la situacion, de anti-VEGF y/o laser en rejilla modificada
Con traccion
Cirugia retinovitrea (con diseccion de la membrana limitante interna en pacientes con evolucion de la

enfermedad menor a 6 meses)

Sin traccion
Prondstico sombrio. Anti-VEGF reducen el edema pero la propia isquemia impide la mejora en la AV
Con traccion

Cirugia retinovitrea

Fuente: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo
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Depésito lipidico masivo

En algunos pacientes con edema macular
cronico, los depdsitos lipidicos se concentran
en drea macular dafiando de forma
irreversible los fotorreceptores haciendo, por
ello, ineficaz cualquier tratamiento.36

Opciones futuras de
tratamiento del Edema
Macular Diabético

Las opciones de tratamiento en
investigacion fase Il del EMD consisten en
la aparicion de nuevos antiangiogénicos,
la introduccién de la terapia génica,

los implantes oculares y las terapias
combinadas.

Terapia génica

Del mismo modo que sucede con la DMAE, la
terapia génica también esta siendo estudiada
en el tratamiento del EMD.41. 42,43

Actualmente, sélo existe un producto

en fase Ill para el tratamiento genético

de la enfermedad, aungue los expertos
coinciden en que puede que sea una de las
principales tendencias.41-42.43

Inhibidores anti-VEGF

En la actualidad, el tinico anti-VEGF
aprobado para el tratamiento de la
afectacion visual semi diaria del EMD es

el ranibizumab (Lucentis®). Sin embargo,
otros inhibidores anti-VEGF estan en
estudio para esta opcion de tratamiento.”

Informe sobre la cequera en Espafia

Terapias combinadas

Del mismo modo que sucede en la DMAE,
en EMD también se esta estudiando la
posibilidad de aplicar terapias combinadas
para la consecucién de mejores resultados
en términos de eficacia.16.19.45

Tendencias de tratamiento para el EMD

Terapia
génica

Terapias
combinadas

Fuente: Ernst & Young
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Conclusiones

El aumento en prevalencia de la diabetes
sugiere que en el futuro aumente también
el nimero de casos de RD y el EMD, ya que
ésta actia como principal factor de riesgo.

Si bien los expertos comparten la idea de
gue la sociedad ha ido cogiendo una mayor
concienciacion respecto a la situacion

real de la enfermedad y se sigue un mejor
control glucémico y una gestion mas
integral del paciente diabético que impide
que éste genere algunas complicaciones de
la enfermedad, las estadisticas indican que
un paciente diabético tiene 10 veces mas
probabilidades de generar ceguera que
una persona sin diabetes, principalmente a
causa de la RD y EMD.

No obstante, las opciones de tratamiento
actuales con laser han demostrado tener
una gran eficacia en muchos de los casos
de RD como en EMD. En EMD, ademas,
la entrada de ranibizumab (anti-VEGF)
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ha revolucionado los resultados en
términos de eficacia y seguridad, lo cual

ha permitido dar una solucién de garantia
a los pacientes con esta enfermedad,
sobretodo en aquellos pacientes con EM
difuso, cuyo tratamiento que existia hasta
dia de hoy (la fotocoagulacion enrejilla) no
demostraba los resultados esperados.

Esta previsto que en el futuro se sigan
estudiando varias moléculas de las

cuales algunas ya estan en fase Ill de
investigacion, entre las que se encuentran
las terapias orales y la licuacion del vitreo
para la RD y terapias génicas o implantes
oculares de corticosteroides para el EMD.

Todo ello demuestra la necesidad (junto
con un mayor control metabdlico) de que
la sociedad aune sus esfuerzos para que la
prevalencia de ceguera ocasionada por la
diabetes se disminuya en el futuro.




Anexo Ill: La Miopia
Patologica




La Miopia Patoldgica

106

¢Qué es la Miopia Patologica?

A diferencia de la miopia simple, la Miopia
Patolégica es una enfermedad ocular
producida por una distension del segmento
posterior del globo ocular y que esta
asociada con una elongacion del canal
escleral y de las coroides.

El sintoma caracteristico de la Miopia

Patolégica es la visién borrosa de los
objetos lejanos; en algunos de los casos
mas graves, el paciente afectado por
esta patologia puede alcanzar un error
refractivo de mds de 25 dioptrias.

La prevalencia de la Miopia simple en
nuestro pals se sitta alrededor del 20-
30% de la poblacién (dependiendo de los
grupos de edad), mientras que la Miopia
Patolégica es una enfermedad padecida
sélo por entre el 2 y 3% de la poblacién, lo
gue supone alrededor de 1.200.000 casos.
La neovascularizacién coroidea (NVC)

es la causa mds frecuente de pérdida de

agudeza visual en un ojo muy miope, con
una frecuencia estimada del 4%-11% sobre
el total de afectados con Miopia Patoldgica,
es decir, unos 60.000 casos. 3

Informe sobre la ceguera en Espafia

Situacién de las Miopia Patol6gica en
Espaiia

Miopia
Neovascularizada
(4%-11%)**

155.507

* Prevalencia en base a poblacidn espafiola 2011
** Prevalencia en base a la poblacion afectada con
Miopia Patolégica

Fuente: Andlisis Ernst & Young a partir de datos
del INE y Gomez-Ulla F et al.



La Miopia Patoldgica es una
de las principales causas de
ceguera en Espafia. Afecta a
un 2% - 3% de la poblacion.

El desarrollo natural de la Miopia
Patoldgica provoca la aparicion de
hemorragias, neovascularizacion
coroidea (NVC), desgarros retinianos y
desprendimientos de retina. Ademas, la
Miopia Patoldgica predispone a padecer
otras patologias oculares. Este rapido
deterioro de la agudeza visual de los
pacientes convierte a la Miopia Patol6gica
en la segunda causa de ceguera en Espafia
en la actualidad segun la ONCE. 110

Aungue actualmente se desconocen

las causas de esta patologia, los
expertos la atribuyen cominmente a
una predisposicion genética, herencia o
factores ambientales.

Informe sobre la cequera en Espafia

La aparicion de la Miopia Patoldgica se
relaciona frecuentemente con la edad.
Generalmente comienza en la nifiez (entre
los 5y 10 afios de edad) y progresa hasta
la tercera década o incluso mas tarde.
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La Miopia Patoldgica

Factores de riesgo

Como hemos visto anteriormente, los
principales factores de riesgo asociados

a la Miopia Patoldgica y a sus posibles
complicaciones son la edad, el sexo,

el consumo de tabaco, la practica de
deportes de contacto, los factores
genéticos y otros factores ambientales. 110

Factores demogréficos
La edad: representa el principal factor
de riesgo ya que la enfermedad se

desencadena principalmente a medida que

la poblacion crece en edad.

‘Generalmente comienza en la nifiez (entre

los 5y 10 afios de edad) y progresa hasta
la tercera década o incluso mas tarde.

Algunos estudios han demostrado que
el estudio intenso a una edad temprana
esta asociado a un empeoramiento de
la miopia, mientras que la actividad

fisica frecuente tiene en cambio un

efecto protector sobre el desarrollo y la
progresion de la enfermedad. 110

El género: la prevalencia de la enfermedad
es mayor en mujeres que en hombres,
reflejdndose en el aumento en la
proporcion de mujeres en los grupos de
edad mds avanzada. 110

Factores téxico-nutricionales
El tabaco: a mayor consumo mayor
riesgo. Ello es debido a que el tabaco

‘tienen un efecto cardiovascular adverso

y acelera el envejecimiento de la retina,
ya que estd asociado a un mayor riesgo
de degeneracion macular en personas en
edad avanzada. 63

Otros factores de riesgo

Factores genéticos: algunos expertos
sostienen que algunas personas pueden
tener una mayor predisposicién genética,
herencia o a factores ambientales, a
padecer la Miopia Patoldgica, a parte del
hecho de poder heredarla directamente. 110

Principales factores de riesgo de la Miopia Patoldgica

La Miopia Patolégica comienza en la nifiez
y progresa hasta la tercera década a
incluso mas tarde

La prevalencia de la enfermedad es mayor
entre las mujeres gue entre los hombres

A mayor consumo, mayor riesgo por su efecto
Consumo de tabaco Yean IR
de envejecimiento en la retina
Factores genéticos, factores ambientales,
Otros
deportes de contacto, ...

Fuente: Eurostat, 2011

Género
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Los principales factores

de riesgo asociados a la
Miopia Patoldgica son la
edad, el género, el consumo
de tabaco y los factores
genéticos.

Factores ambientales: las circunstancias
gue rodean a una persona pueden

influir en su futuro desarrollo de Miopia
Patoldgica. Diversos estudios realizados
en paises como China han demostrado

que las diferencias de niveles econémicos
y de educacion entre las areas urbanas y
las rurales pueden influenciar de manera
indirecta el desarrollo de esta patologia.110

La practica de deportes de contacto:

este tipo de actividades potencialmente
pueden tener un mayor riesgo para todas
aquellas personas que padezcan Miopia
Patoldgica, ya que al tener un globo ocular
mas delicado pueden sufrir un dafio mayor
gue una persona que no padezca esta
patologia.s3
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Por ello, los especialistas aconsejan

gue este tipo de pacientes usen gafas
protectoras cuando practiquen este tipo de
deportes.
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Es necesario que el
oftalmdlogo realice una
exploracion del fondo

del ojo para ver si se ha
producido una elongacion
del globo ocular vy, por tanto,
el paciente tiene Miopia
Patologica.

Diagnéstico de la Miopia simple

El método de diagnéstico de la miopia
simple suele basarse en el uso de unos
optotipos, de los que los mas comunes son
los de Snellen, que a 6 metros de distancia
presentan al paciente una serie de letras
por filas ordenadas por un nimero que
indica la agudeza visual necesaria para
leer cada fila. Si el paciente no sabe leer o
es un nifio, se emplea una "E" dibujada en
cuatro posiciones.

Diagnéstico de la Miopia Patolégica
Para saber si una persona padece Miopia
Patoldgica, el oftalmélogo tiene que
realizar una exploracion del fondo del ojo
con ayuda de un oftalmoscopio (después
de haberlo dilatado) y de esa manera
observa si se ha producido una elongacion
del globo ocular o no.

La maculopatia midpica puede aparecer
en forma de diferentes patologias, aunque
muchos de ellas no son especificas de

la Miopia Patoldgica. Este es el caso

de las membranas epirretinianas con
retinosquisis y agujero macular o la
extension de los desprendimientos de
retina.
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Otras condiciones son mas especificas
de la Miopia Patoldgica, como pueden
ser la aparicion de la mancha de Fuchs
o la extension de la atrofia peripapilar y
coriorretiniana a la mdcula.

Histopatolégicamente, hay tres imagenes
diferentes que describen un diagnéstico de
Miopia Patoldgica:

Un dafio macular inicial, caracterizado
por el atenuamiento del pigmento.

Un dafio macular caracterizado por
cambios atréficos coriorretinianos.

Los diferentes estadios evolutivos de la
mancha de Fuchs.

Diagndstico de la Neovascularizacion
Coroidea (NVC) midpica

La neovascularizacion macular (NVC)
miodpica produce, por lo general, una
disminucion de la agudeza visual que esta
asociada al mismo tiempo con la presencia
de escotoma central y la aparicion de
metamorfopsias. La NVC midpica suele
aparecer a una edad anterior a la NVC
asociada con la degeneracion macular
asociada a la edad (DMAE) y el diametro
de la lesion es generalmente mas pequefio;
sin embargo, la NVC midpica es subfoveal
en hasta un 89% de los casos.110



La presencia de un desprendimiento de
retina seroso suele ser mas limitada y
generalmente menos elevada en el caso

de la Miopia Patoldgica que en el de la
DMAE v, por tanto, las correspondientes
hemorragias suelen ser mas pequefias. El
resultado de la NVC midpica (sea tratada o
no) es, por lo general, mucho mejor que el
de la DMAE.110

El bajo flujo de la sangre en la coriocapilar
y la reduccion de las necesidades
metabolicas de la retina miope (por el
menor volumen) no favorecen la aparicion
de nuevos vasos, tal como lo demuestra

la menor frecuencia de obstruccién
isquémica y las condiciones proliferativas
de los ojos miopes en pacientes con
diabetes. 110

Como la NVC se desarrolla desde los vasos
coroideos debe esperarse que cuando

se realice una AGF se dé una fuga de
fluoresceina. Algunos estudios demuestran
gue se puede desarrollar un pronéstico
visual mejor en casos con degeneracion
midpica grave cuando presentan una
menor fuga de fluoresceina (mas inactiva)
gue cuando presentan una fuga de
fluoresceina marcada. 119

Se ha hipotetizado que estos dos

tipos de NVC podrian ser dos etapas
diferentes de la misma condicion

o que podrian estar relacionadas
incluso con la edad. De hecho, se suele
observar en los pacientes jovenes la
formacion de nuevos vasos pequefios
y la fuga discreta de fluoresceina,
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mientras que los desprendimientos
neuroepiteliales marcados con NVC
aparecen en los pacientes mayores de
55 afios (posiblemente asociados con la
DMAE) . 110,117

Por tanto, la NVC miopica se puede
clasificar en dos grupos: el Tipo 1, que esta
formado por una serie de lesiones bien
delimitadas con una hiperfluorescencia
temprana y con una pequefia fuga en

las ultimas fases del angiograma, y el

Tipo 2, que esta formado por lesiones

con una hiperfluorescencia temprana y
una fuga que produce directamente un
desprendimiento neuroepitelial. 110

Tecnicas de diagnéstico de la NVC
miopica

» La angiografia con fluoresceina
(AGF) puede mostrar una
pequefia area hiperfluorescente
de los nuevos vasos durante las
primeras fases del angiograma.
Esta drea hiperfluorescente
puede estar rodeada por un anillo
hiperpigmentado.

» La angiografia con verde de
indocianina permite la identificacion
de la NVC a través de las dreas
hemorragicas, aunque es
menos sensible que la AGF en
la deteccion de la NVC midpica.

La hiperfluorescencia de la NVC
detectada por esta técnica es menos
evidente que la obtenida por la AGF.
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En la actualidad existen dos
farmacos antiangiogénicos
diferentes que se pueden
inyectar intravitreamente
para tratar la NVC midpica:

ranibizumab y bevacizumab.

Correccion del déficit refractivo

La correccion del déficit refractivo

puede realizarse con gafas, lentes de
contacto, cirugia refractiva y, en casos
especiales, por lentes intraoculares (L10)
pseudofaquicas o faquicas.

Tratamiento de la Miopia Patoldgica
derivada en Neovascularizacion Coroidea
(NVC)

El tratamiento para la NVC midpica

ha seguido en términos generales los
avances obtenidos en la degeneracion
macular asociada a la edad (DMAE). La
fotocoaqulacion con laser térmico fue una
de las primeras terapias utilizadas en la
NVC extrafoveal. 110117

La vitrectomia se propuso desde un
primer momento como una forma de
eliminar el tejido neovascular. Este tipo

de tratamientos ha evolucionado hacia
procedimientos mas selectivos, tales como
la terapia fotodinamica con verteporfina
(TFD) y la inyeccidn intravitrea de
farmacos antiangiogénicos, que se
encuentran entre las posibilidades de
tratamiento mads recientes. 110

La terapia fotodindmica (Visudyne)
La terapia fotodinamica ha significado
un gran avance en la gestion de la NVC
midpica, ya que diversos estudios han
demostrado que incrementa sensiblemente
las posibilidades de que los ojos
experimenten una mayor estabilizacion
y mejora de la agudeza visual. La
respuesta de la NVC miopica a la TFD es
considerablemente mejor que la DMAE,
requiriendo menos sesiones de TFD y
resultando en una mejor agudeza visual
final.110
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La diferencia entre los resultados de la
TFD en DMAE y Miopia Patoldgica es
probablemente debido a la actividad mas
reducida de la coriocapilar y al menor
grado de inflamacion en la NVC midpica.110

Se ha demostrado que la edad y el
equivalente esférico juegan un papel muy
importante en el resultado de la NVC
miopica tratada con TFD, tanto como parte
de la historia natural de la patologia como
después de la TFD. 110

La inyeccion intravitrea de farmacos
antiangiogénicos

Los resultados obtenidos en el tratamiento
de la NVC secundaria de la DMAE con
inyecciones intravitreas de farmacos
antiangiogénicos son realmente
prometedores; la confirmacion del
aumento de los niveles de VEGF y los
bajos niveles de PEDF en pacientes con
NVC miodpica esta dando lugar a que

se desarrollen nuevos estudios clinicos
que traten de analizar los resultados de
este tipo de tratamientos para la NVC
midpica. 110

En la actualidad existen dos farmacos
antiangiogénicos diferentes que se puede
utilizar como inyecciones intravitreas
para tratar la NVC mi6pica: ranibizumab y
bevacizumab.110

Cabe destacar que ranibizumab es el Unico
de los farmacos mencionados en el que se

esta desarrollando un estudio para obtener
la indicacion en esta patologia.118



Ranibizumab (Lucentis®)

Diversos estudios sobre el uso de
Ranibizumab para el tratamiento de la
NVC midpica han demostrado que la
inyeccion intravitrea de dicha substancia
tiene efectos directos en ganancia de
agudeza visual. No se han demostrado
ademads ninguna complicacion relacionada
con el tratamiento o posibles efectos
secundarios.110

Diversos autores han concluido que a
corto plazo los resultados de la inyeccion
intravitrea con ranibizumab para el
tratamiento de la NVC midpica son muy
alentadores, lo que indica la necesidad de
sequir estudiando los resultados a largo
plazo para evaluar la seguridad y eficacia
de este tratamiento y asi poder certificar la
conveniencia de este farmaco.110

Bevacizumab (Avastin) Off-Label
Como hemos visto anteriormente,

el bevacizumab se esta utilizando
actualmente off-label para el tratamiento
de la NVC asociada a la DMAE.110

Sin embargo, de momento no se ha
aprobado su uso para el tratamiento de
la NVC miopica debido a que recientes
estudios han demostrado que existe un
claro riesgo de que los niveles de presion
arterial se desregulen o que persista

la hipertension arterial en pacientes
hipertensos después de que un paciente
con NVC midpica reciba la inyeccion
intravitrea de bevacizumab. 110
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Los prometedores resultados de los
diferentes estudios realizados en los
ultimos afios demuestran que la inyeccion
intravitrea de un farmaco antiangiogénico
es la mejor eleccion de tratamiento para
esta patologia.110-116

Sin embargo, se debe tener en cuenta

que actualmente falta un grupo de

control formado por ojos tratados con las
terapias actualmente admitidas para la
NVC midpica. De hecho, el tratamiento

de la NVC miopica mediante inyecciones
intravitreas de farmacos antiangiogénicos
no ha sido aceptada hasta el momento. 110

Opciones futuras de

tratamiento

Se espera que algunas preguntas
relacionadas con el tratamiento de la
Miopia Patoldgica mediante inyecciones
intravitreas de farmacos angiogénicos
gue actualmente siguen sin respuesta se
resuelvan en el futuro préximo.

Las nuevas dosificaciones y pautas del
tratamiento siguen siendo una incognita;
mientras que algunos autores proponen
tres inyecciones mensuales consecutivas
seqguidas de un tratamiento cuando

sea necesario, otros consideran que es
demasiado agresivo debido a la menor
actividad de la NVC miopica y proponen
iniciar el tratamiento con una Unica
inyeccion intravitrea.112

113



Conclusiones

La Miopia Patoldgica es en la actualidad
una de las principales causas de ceguera
en los paises desarrollados y la sequnda
causa de afiliacion a la Organizacion
Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE)
enel 2011.

Los principales factores de riesgo
asociados a la Miopia Patolégica son la
edad, el género, los factores genéticos
y el consumo de tabaco.

Esta patologia suele causar una pérdida
severa de la agudeza visual. En la
actualidad, ninguna intervencion ha
demostrado ser realmente eficaz en la
prevencion del desarrollo de la NVC.

De hecho, cuando los ojos con Miopia
Patoldgica han derivado en este estado,
todos los tratamientos aprobados en

la actualidad (terapia fotodinamica)

se administran para frenar la posible
progresion de la enfermedad.

Los recientes avances terapetiticos,
(especialmente en los medicamentos
anti-VEGF) han mejorado la disponibilidad
de un tratamiento que permita un mejor
pronostico visual para este tipo de
pacientes.

Sin embargo, debido a la menor frecuencia
de la NVC mi6pica en comparacion con

la NVC de la DMAE, estamos a la espera
de los resultados de los ensayos clinicos
gue se estan realizando. Por lo que en la
actualidad el uso de la terapia anti-VEGF
para la NVC miopia se realiza de forma
compasiva , aunque la evidencia cientifica
actual apoya su uso.111-117

Informe sobre la cequera en Espafia

La NVC midpica es generalmente

mas sensible al tratamiento con
antiangiogénicos y menos frecuente que la
NVC asociada a la DMAE, lo que hace que
el tratamiento suela ser mas manejable
con una pauta de tratamiento compuesta
generalmente de una a tres inyecciones.

Se espera gue los nUMerosos ensayos
clinicos que se estan desarrollando en la
actualidad encuentren en el futuro préximo
una terapia ideal para el tratamiento de

la neovascularizacion coroidal (NVC)
miopica que permita menos inyecciones
intravitreas y que garanticen una mayor
eficacia y sequridad del farmaco.118

No existe en la actualidad un tratamiento
tanto para los cambios atroficos de

la Miopia Patoldégica como para los
degenerativos asociados a la elongacion
progresiva, aunque la esperanza esta
puesta en la terapia génica.
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: Denominacién gue reciben
en el interior de la ONCE las personas
discapacitadas visuales que son miembros
de la Organizacion.

( - : Imagen retiniana
mas pequefia cuya forma pueda
apreciarse y que se mide por el objeto
mas pequefio que pueda verse de lejos.

\ngulo d 2: Angulo que
proporciona Ia maxima VtSIbIlIdad y
minima molestia cuando se mira un
objeto.

Percepcién de una
re}auon légica entre cosas concretas
similares, representadas o simbdlicas.

\stigm : Error de refraccion,
casi Siempre debldo a una irregularidad
corneal, en que la imagen se proyecta
de forma distorsionada por la variable
potencia refractiva de los distintos ejes de
la cornea. Los distintos puntos del objeto
ya no se proyectan de forma puntual
formando una imagen retiniana nitida,
sino que dan lugar a un drea de dispersion
de forma oval.

Elementos
op’ncos de dlstlntos tipos como lupas,
telescopios, efc.

n: Grado de vision parcial
que permite su utilizaciéon como
canal primario para aprender y lograr
informacion (sin: vision parcial, cequera
parcial, vision disminuida, vision
deficiente, vision subnormal).
z : El espacio en el que
una persona puede ver cuando los ojos
observan fijamente un objeto en la linea
directa de vision, incluyendo toda la vision
indirecta o periférica.
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. Medio para comprobar
Ia agudeza wsua{ (AV). Consiste en
renglones de letras, nimeros o signos de
tamafios graduados segtin la medicion de
Snellen. A cada lado se indica la distancia
a la que puede ser leido el renglén por
el ojo normal. Generalmente se usaa 6
metros.

2: Enfermedad ocular producida
por pérdida, total o parcial, de la
transparencia del cristalino, y que causa
pérdida de agudeza visual (AV). Los
sintomas son: vision borrosa, poco
contraste, deslumbramiento y fotofobia,
percepcion defectuosa del color desvaido
e incapacidad para leer.

: : En términos genéricos, la
ausencia total de vision o de simple
percepcion luminica en uno o ambos
ojos. No obstante, la OMS establece tres
grados de deficiencia: ceguera profunda
(vision profundamente disminuida o
ceguera moderada que permite contar los
dedos de una mano a menos de 3 m. de
distancia) ; ceguera casi total (ceguera
grave o casi total que solo permite contar
los dedos a 1 m. o menos de distancia, o
movimientos de la mano, o percepcion de
luz); ceguera total (no hay percepcion
de luz).

2que ;al: Denominacién que a
efectos legales recibe la agudeza visual
(AV) central de 20/200 o menor en

el ojo que mejor ve después de su
correccion; o agudeza visual (AV) mayor
de 20/200 si existe un defecto de campo
consistente en que el diametro mayor

del campo visual esta reducido a 10° o
menos.

Presente al nacer o poco
después.
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nj i Membrana mucosa que tapiza
la capa posterior de los parpados y cubre
el frente del ojo, terminando en el limbo
corneal.

[ : Dos tipos de células
que constltuyen Ia capa fotorreceptiva de
la retina y actian como medio receptor
de la luz. Los conos son responsables
de la mayor AV y de la discriminacion
de colores; los bastones perciben el
movimiento y permiten ver con poca
iluminacién (vision nocturna).

: Porcién clara y transparente
de la capa externa del ojo que forma el
frente de la camara anterior y constituye
el mayor medio refractivo del ojo. La
cornea presenta cinco capas: epitelio
corneal, membrana de Bowman, estroma,
membrana de Descemet y endotelio.

: Estructura transparente e
incolora suspendida en la parte delantera
del glébulo ocular, entre el vitreo y el
acuoso, cuya mision consiste en llevar los
rayos de luz a un foco de la retina.

1: Segun la clasificacion de
la OMS, dentro de la experiencia de la
salud, una deficiencia es toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcién
psicoldgica, fisiolégica o anatémica,
temporal o permanente. Es un término
mas genérico que “trastorno”, en cuanto
que cubre también las pérdidas de
organos (sin deterioro).

i: Trastorno
ocu]ar poco frecuente produado por
enfermedades de origen genético (en su
mayoria) o medioambientales. Entre las
de origen genético las mas habituales son
el queratocono y la distrofia endotelial de
Fuch.




2generacio : Enfermedad que
afecta Ios conos de Ia macula, lo que
generalmente termina en pérdida de la
vision central pero nunca en ceguera
total.

Perdtda wsual en personas mayores de 50
afios debida a drusas y atrofia geografica
del epitelio pigmentario o bien a cambios
asociados a neovascularizacion coroidea.

n Deterioro que
sufre Ia retma debldo a una disminucion
en su funcionamiento. Este cambio es
frecuentemente irreversible y a menudo
se caracteriza por una pérdida del
pigmento.

o de :: Separacion
de Ia retlna de Ia c0r0|des Existen varios
tipos de desprendimiento: regmatdgeno,
secundario, traccion, congénito.

abetes :: Trastorno metabdlico
en el que el cuerpo pierde su capacidad

para usar azticar debido a una actividad
defectuosa del pancreas que desemboca
en carencia de insulina.

Dioptria: - Unidad de medida de la fuerza o
potenua de refraccion de una lente.

5C : En el sentido de la
clasn‘lcauon de la OMS, y dentro de la
experiencia de la salud, discapacidad es
toda restriccion o ausencia (debida a una
deficiencia) de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para
un ser humano. Se trata de un término
muy utilizado en la actualidad en Espania,
impulsado desde las instituciones
nacionales que trabajan en el campo
de las minusvalias, como término
polisémico y comodin que sirve para
aludir de forma genérica a los diferentes
tipos de disminucion de una capacidad
y sus consecuencias; la preferencia por
este término se fundamenta en su gran
difusion internacional, especialmente en
su version inglesa, dado que el habitual

de "minusvalia” no es tan aceptado en
algunos paises de Latinoameérica. No
obstante, los problemas terminoldgicos
detectados en la Clasificacion
Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias, ha llevado
a la OMS a adoptar provisionalmente
una férmula por la que el término
“discapacidad” pasa a ser sustituido por
“incapacidad”.

-apacidad vi - Término que
abarca a todas las diflcultades de
la vista ocasionadas por patologias
congénitas, por accidentes de cualquier
tipo y provocados por virus de diferentes
origenes (OMS y ULAC). En Espafia este
término se ha impuesto como globalizador
de las condiciones de ceguera total y
deficiencia visual, en sus distintos grados
de pérdida de la vision.

Ecad: En los paises desarrollados, mas
del 50% de las personas con graves
problemas visuales tienen mas de 65
afos, lo que demuestra que la propia
edad es un elemento de riesgo de
disminucion visual. Entre los cambios

gue los afios introducen en las distintas
partes internas y externas del ojo pueden
citarse: pérdida de tono y elasticidad de
los parpados que produce Ptosis (con

la consiguiente reduccion del area del
campo visual), Entropion y Ectropion.
Inflamaciones cronicas de la conjuntiva
gue conducen a la aparicion de placas
inocuas degenerativas en el blanco del
ojo. Problemas en la cornea (como el arco
senil y la opacidad corneal), o el cristalino
(presbiopia, cataratas, vision de colores,
miopia) .

r: Cualquier
enfermedad deqeneratlva inflamatoria,
téxica, vascular o distrofica que afecte
fundamentalmente al area foveomacular.
Ente los sintomas mas frecuentes en este
tipo de enfermedad figuran: pérdida de
detalles en la distancia, dificultad para
leer, molestias por deslumbramiento,
disminucion o desaparicion de vision de
colores, cierta distorsion de la imagen,
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alucionaciones visuales o sensaciones
de luces coloreadas (en los pacientes de
mas edad) . Mas del 70% de los pacientes
con baja vision tiene alguna forma de
enfermedad macular.

r refractivo: Defecto del ojo que
lmpide que Ios rayos luminosos vayan a un
unico foco, exactamente en la retina.

scala Snellen: Sistema utilizado para medir
la agudeza wsuai (AV): el numerador
indica la distancia entre el sujeto y el test,
y el denominador la distancia a que el ojo
normal puede leer letras de una dimension
dada; la agudeza visual (AV) considerada
normal es de 6/6 en los paises que utilizan
el sistema métrico y de 20/20 en los que
utilizan el sistema anglosajon. En la URSS
se emplean ademas fracciones decimales,
y 1,0 representa la agudeza visual (AV)
normal.

:a: Pequefia depresion en el centro de
la macula donde hay la maxima agudeza
visual (AV).

: Afeccion caracterizada por
un defectuoso flujo de salida del humor
acuoso, debido a resistencia en los
canales de drenaje; la atrofia progresiva
del nervio 6ptico es debida a un aumento
de la presion intraocular, siendo una
de las principales causas de deficiencia
visual y ceguera en los individuos
adultos. Sus sintomas son: escasa
agudeza, disminucion a la sensibilidad
al contraste, aumento de la sensibilidad
al deslumbramiento tras uso de colirios
midticos. Es una enfermedad de cardcter
hereditario que se puede heredar
como rasgo autosomico recesivo con
diferentes grados de penetrancia. Segun
su etiopatologia el glaucoma puede ser
primario, secundario, o congénito.

. Insercion del
Jnteresado en el proceso de rehabilitacion
lo mas pronto posibles después de ocurrir
la deficiencia. Es un importante elemento
de la accion preventiva de discapacidad
de orden superior.
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: En el interior del ojo.

: Membrana circular, de color, ubicada
entre la cornea, frente al cristalino;
separa la cdmara anterior de la posterior;
perforada en el centro forma la pupila.

:r: Acronimo de Light Amplification
by Stimulated Emission of Radiation
(Amplificacion luminosa por emision
estimulada de radiacién) . Estos sistemas
proporcionan haces muy puros de luz
gue pueden enfocarse sobre un punto
muy pequefio. La energia asi enfocada
puede ser muy intensa y ha venido siendo
utilizada para ocluir vasos sanguineos
oculares exudativos. A veces, retinas
desprendidas pueden ser fijadas de nuevo
mediante haces de laser, puesto que la
cicatriz que se forma actia como un
adhesivo).

Pequefia zona de la retina que
rodea a la fovea, la cual, junto con ésta,
representa el drea mas nitida de la vision
(sin: punto amarillo) .

vaculoj 2: Término genérico con el que
se designan las lesiones de la macula que
en gran medida son de origen hereditario,
degenerativo, inflamatorio o vascular.

; pat : i : Forma
mas frecuente de macuiopatla de caracter
progresivo que afecta principalmente a
las personas ancianas.

bo: Término comodin,
compresivo de las tres situaciones
derivadas de la enfermedad o el
accidente: deficiencia, discapacidad y
minusvalia (propuesto provisionalmente
por Demetrio Casado a raiz de su trabajo
“Panoramica de la discapacidad",
INTRESS: Barcelona, 1991).

. 2: Dentro de la experiencia de
la salud, minusvalia es una situacion
desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad,
que limita o impide el desempefio de
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un rol que es normal en su caso (en
funcién de su edad, género, factores
sociales y culturales) . No obstante, los
problemas terminolégicos detectados

en la Clasificacién Internacional

de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias, ha llevado a la propia OMS

a adoptar provisionalmente una férmula
por la que el término "minusvalia” pasa a
ser sustituido por “minusvalidez”.

a: Vision defectuosa a distancias
grandes. Error en la refraccion que
consiste en que los rayos de luz que
provienen de un objeto lejano enfocan
delante de la retina. El ojo no puede
compensar esta condicion y solo ve
claramente los objetos que se encuentran
cerca.

pia de i: Afeccion ocular
que conduce a la progresiva disminucion
de la agudeza visual (AV) de lejos y que,
posiblemente, se trasmite como rasgo
autosomico recesivo. Se caracteriza por
un error refractivo asociado con: aumento
de la longitud anteroposterior del globo
ocular y debilitamiento de la esclerdtica
en el polo posterior, lesion macular
pigmentada, degeneracién disciforme de
miopia, y atrofia peripapilar .

i : Miopia superior a 6,0
D. Es la enfermedad ocular que en la
ONCE (Espafia) representa la principal
causa de deficiencia visual entre sus
afiliados.

. : Parte de las vias opticas
que se extlende desde el globo ocular al
quiasma optico.

- Invasién de la totalidad del
revestlmlento cutdneo y posteriormente
de los ojos por parte de una microfilaria
(gusano de tamafio muy pequefio),
denominada onchocerca volvulus,
transmitida por la picadura de la mosca
negra (simulium) que, en el transcurso
de unos cuantos afios, produce ceguera.
Actualmente es controlable mediante el
uso del Ivermectin.
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ACi( > |a 1: Irreqularidad
superflual o cicatriz causada enla

coérnea por infeccién o traumatismo, o
una distrofia congénita del estroma o del
endotelio, o de ambos. Dependiendo de

la afectacion corneal y de los niveles de
iluminacion, la vision para lejos y para
cerca varia, y se reduce la percepcion

del contraste. El diagndstico se establece
mediante queratometria, hendidura
estenopeica, medidor de agudeza
potencial (MAP) y estudios de sensibilidad
al contraste. Las distrofias pueden ser

de origen hereditario (como rasgos auto-
sémicos dominantes o recesivos). (sin:
Opacidad corneal).

Organlzauon
espanola autogestionada por los
propios ciegos, a la que pertenecen
como afiliados (miembros) la mayoria
de los grandes discapacitados visuales
espafioles registrados como tales a
efectos de la ley. Segun las ultimas
estadisticas, las principales patologias
causantes de discapacidad visual entre
los afiliados son, por este orden: Miopia
Patoldgica, Atrofia optica, Retinopatia
diabética, Distrofia retiniana pigmentaria,
Desprendimiento de retina, Catarata
congénita, Degeneracion macular

senil, Opacidad corneal, Catarata senil,
Glaucoma, Trastornos degenerativos del
globo ocular, Otras distrofias retinianas,
Ceguera cortical, Glaucoma congénito,
Nistagmus, Trastornos de quiasma,
Coriorretinosis, Microftalmia, Neuritis
optica, Fibroplasia retro- cristalina.

2: Sujeto que carece
de vision o que solo percibe luz sin
proyeccion. Durante los tltimos 150 afios,
los términos empleados para definir a
estas personas han sido numerosos (y aun
lo son), dependiendo de la preferencia
y punto de vista de los distintos
profesionales o tendencias ideo-lagicas
de un determinado momento; entre estos
términos se encuentran: ciego desde el
punto de vista médico, ciego a efectos de
la ley, ciego parcial, vidente parcial, ciego



desde el punto de vista laboral, deficiente
visual, minusvalido visual, discapacitado
visual, invidente, ciego, novidente,
carente de vista, no vidente. Actualmente
se recomienda anteponer la palabra
"persona" a cualquiera de los términos en
vigor.

Término utilizado principalmente en
escritos estadounidenses. En realidad,
como la mayor parte de las personas
ciegas no carecen totalmente de vista,
los juristas se han visto precisados a
buscar una definicion desde el punto

de vista juridico; en EE.UU., se define
como persona ciega a efectos de la ley, al
individuo cuya AV central es de 20/200
o0 menos en el mejor ojo después de
correccién, o AV mejor de 20/200 pero
campo visual reducido a 20° (es decir,
gue a veinte pies puede ver mas o menos
lo que una persona de visién normal
puede ver a doscientos pies). (sin: ciego
segun la ley, ciego desde el punto de vista
legal).

Persona discapacitada visual: Sujeto
que tlene una aiteraaon en Ia estructura
o funcionamiento en el 6rgano de la
vision, cualquiera que sea la naturaleza
o extension de la misma. Este término ha
tenido aceptacion porque la alteracion

o impedimento causa una limitacion,

la cual, atn con la mejor correccion
posible, interfiere con el aprendizaje que
se puede lograr a través del sentido de

la vista, lo que implica una disminucion
de capacidad. Aunque en ocasiones se
utiliza este término como sinénimo de
persona deficiente visual, actualmente
se recomienda emplearlo como geneérico,
englobando tanto a las personas ciegas
totales como a las deficientes visuales.

En nuestro contexto
espeuflco sujeto que ve, por oposicién
a persona ciega. Este término, que
generalmente encontramos en la
parapsicologia, suele causar un poco
de disgusto a algunos lectores no
familiarizados con la ceqguera; sin

embargo, esta generalizado entre las
propias personas ciegas y los especialistas
en la materia (sin: normovisual).

lac 1: Accion
smtematlca (basada en Ia comunidad)
para prevenir la cequera y la pérdida
visual y para curar la ceqguera remediable
(definicion del Grupo Consultivo de la
OMS sobre Prevencion de la Ceguera,
1978). El objetivo del Programa de la
OMS es eliminar la carga de la ceqguera
evitable (prevenible o facilmente
curable) mediante la reduccién de los
indices nacionales de ceguera a menos
del 0,5 por 100, con un maximo del 1% en
comunidades individuales.

] te :: Mancha oscura
en Ia macu}a que puede asociarse con una
hemorragia coroidal. Su color, tamafio y
forma puede ser muy variable y puede
estar relacionado con la cantidad de
sangre, los exudados y los cambios de
pigmentacion. La FA puede mostrar

un patrén seroso o hemorragico, que
evolucionard en dltima instancia a una
cicatriz macular. El tamafio de la mancha
suele aumentar con la edad del paciente.

=: Abertura redonda y negra en el
centro del iris.

- Capa mas interna del ojo que
contiene células nerviosas sensibles a
la luz y fibras que la conectan con el
cerebro a través del nervio optico y las
vias Opticas. Esta compuesta, a su vez,
por 10 capas: epitelio pigmentario, conos
y bastones, membrana limitante externa,
capa nuclear externa, plexiforme externa,
nuclear interna, capa plexiforme interna,
capa de células ganglionares, capa
limitante interna, endotelio.

tinopatia i: Retinopatia
hemorraglca prolifera’rwa exudativa
u oclusiva secundaria a la diabetes
mellitus, cuyos sintomas son: agudeza
visual (AV) variable, distorsion y
opacidades flotantes, y discapacidad
fisica asociada a enfermedad primaria.
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Se diagnostica mediante angiografia
fluoresceinica basica realizada en las
primeras fases de la enfermedad. Segun
la etapa de desarrollo de la enfermedad,
la enfermedad se clasifica en uno u otro
grupo como: a) retinopatia de fondo, b)
retinopatia proliferativa.

Retinosis pigmentaria: Degeneracién
pnmarla deI neuroepitelio retiniano por
un trastorno enzimatico del metabolismo
de los fotorreceptores (inicialmente en
los bastones) . Destaca la hemeralopia
escotoma anular y oftalmoscopicamente
imagen tapizada por epitelio pigmentado
que ha emigrado hacia zonas mas
internas el E.R.G. aparece extinguido
siendo el componente escotopico el

gue primero se afecta (sin: retinitis
pigmentada).

: Componentes del ojo,
nervio optlco cerebro y vias asociadas
que participan del proceso de ver y mirar.

st ¢ 1: Test de vision para medir la
agudeza wsual (AV). Consiste de renglones
de letras, nimeros o signos de tamafios
graduados segun la medicion de Snellen.

A cada lado se indica la distancia a la que
puede ser leido el rengldn por el ojo normal.
Generalmente se usa a 6 metros.

2. Forma de queratoconjuntivitis
infecciosa, producida por un virus
especifico que en forma crénica produce
heridas graves en los parpados y la
cornea.

/las opticas: Vias visuales del nervio que
va desde la retina al cortex del I6bulo
occipital del cerebro.

5n: Facultad sensorial de percibir y
reconocer formas, tamafios y colores de
objetos luminosos o iluminados, lo cual
implica percepcidn de figura y forma,
cromatica y luminosa.

»: Masa transparente, incolora, de
ma’rerlai gelatinoso, que llena el espacio
entre el cristalino y la retina.
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