La atrofia geografica es una enfermedad ocular que interfiere en gran medida con la
vida diaria de los pacientes y sus familias, lo que representa una grave amenaza para el
envejecimiento demografico europeo. Durante los ultimos 30 meses, esta iniciativa ha
reunido a destacados expertos en el campo de la oftalmologia para compartir ideas sobre
las medidas politicas necesarias que deben tomarse para superar este desafio a escala en
toda la UE. A través del analisis de las mejores practicas en Alemania, Italia, Francia y
Espana, este documento de consenso establece una serie de recomendaciones de
politicas que, de implementarse, podrian beneficiar enormemente a todas las personas
afectadas por la atrofia geografica. Entre otras caracteristicas, estos paises han
proporcionado valiosos ejemplos de campafias de concientizacion y un compromiso
general con politicas inclusivas e integrales. Las recomendaciones de politicas que
surgen de este documento incluyen la adopcion de programas de deteccion integrales, la
deteccion de enfermedades de la retina en la Directiva sobre permisos de conducir de la
UE, el desarrollo de un libro blanco en la Comision Europea y la creacion de
recomendaciones del Consejo sobre pruebas de deteccion de la salud ocular. Dadas las
importantes mejoras realizadas a nivel nacional en toda la UE, los paises necesitaran un
apoyo unitario a nivel europeo para seguir desarrollando sus politicas y abordar con
¢éxito la carga de la atrofia geogréafica.
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Puntos clave de resumen

A partir de una evaluacion integral de Alemania, Italia, Francia y Espafa, este documento subr:
progreso y los desafios colectivos para abordar la discapacidad visual, en particular la degener
macular relacionada con la edad (DMAE) y la atrofia geografica (AG), enfatizando la necesidad
continuas y esfuerzos colaborativos.

Lanzadas en noviembre de 2022, las recomendaciones de politicas analizadas en este docume
por medidas estratégicas, incluidos programas integrales de deteccién de la vista, deteccion de
enfermedades de la retina para conductores de edad avanzada y un Libro Blanco sobre el Env
para abordar los desafios especificos que enfrentan los adultos mayores.

Centrandose en la colaboracion europea, las acciones propuestas se extienden a la creacion d
Recomendaciones del Consejo sobre examenes de salud ocular y el establecimiento de registr
con el objetivo de mejorar los programas de deteccion estandarizados y cerrar la brecha de dat
sobre la prevalencia de GA.

Las iniciativas nacionales en Alemania, Italia, Francia y Espafia son reconocidas por sus esfue
mejorar las vidas de las personas con discapacidad visual, pero el documento enfatiza la nece:
esencial de apoyo a nivel europeo para prevenir la creciente carga de GA tanto para los pacier
para la sociedad. .

De cara al futuro, el documento describe los proximos pasos, que implican el desarrollo de un
campana para las préximas elecciones de la UE, la adaptacion de las recomendaciones de pol
UE a los contextos nacionales y esfuerzos de colaboracién sostenidos a nivel europeo y nacior
avanzar en la investigacion, las politicas y el tratamiento del AG. opciones.

Introduccion

La degeneracion macular abarca varios trastornos oculares que afectan la
macula, la region central de la retina crucial para la vision. Cuando afecta a
personas mayores de 50 afios, la enfermedad mas comun es la degeneracion
macular asociada a la edad (DMAE). La DMAE es una de las principales
causas de ceguera legal en los paises industrializados, incluidas dos formas
tardias: la DMAE no neovascular (“seca’), también conocida como atrofia
geografica (GA), y la DMAE neovascular (“humeda™) [ 1 ]. Si bien existen
opciones terapéuticas para la DMAE hiimeda, actualmente no hay
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tratamientos disponibles para su forma seca, GA, en Europa. Dada esta falta
de tratamiento para la AG, el documento explora cdmo ¢l panorama politico
en toda la UE debe adaptarse para preparar los sistemas de salud para cuando
el tratamiento esté disponible. Si bien muchas iniciativas nacionales se centran
en la DMAE htimeda debido al hecho de que existe un tratamiento y, por lo
tanto, la participacion en el tema es mayor, el tema central sigue siendo la AG.

A diferencia de la DMAE hiimeda, que normalmente causa una pérdida aguda
de la vision, la AG es una enfermedad progresiva que conduce a una pérdida
irreversible de la vision con el tiempo. Actualmente afecta a casi 5 millones de
personas en todo el mundo, una cifra que se prevé que aumente a 10 millones
en 2040, especialmente debido al envejecimiento de la poblacion [ 2 ].

GA interfiere con las actividades diarias como conducir, leer, escribir y
reconocer rostros, lo que afecta significativamente la calidad de vida, la
movilidad, la autonomia y la independencia de los pacientes [ 3 ]. Los
cuidadores de personas que viven con GA, a pesar de ser cominmente
percibidos como personas que no se ven afectadas por la enfermedad,
comparten la carga financiera y de salud mental, y a menudo reciben apoyo y
orientacion limitados [ 4 ]. A pesar de su impacto devastador y la falta de
opciones de tratamiento, la atencion oftalmologica no se aborda
adecuadamente en las politicas de la UE ni a nivel nacional. Las opciones de
tratamiento comenzaron a recibir la aprobacion de la FDA en 2023 y la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA) esta evaluando actualmente ciertas
opciones [ 5 ]. Para garantizar la deteccion oportuna de la enfermedad y la
provision efectiva de tratamiento para GA, siempre que esté disponible, es
necesario que existan politicas sobre salud ocular para crear conciencia tanto
en el paciente como en el médico.

Resumen de la iniciativa hasta la fecha

Durante los ultimos 30 meses, un grupo de expertos del campo oftalmologico,
asi como representantes de defensores de pacientes de Alemania, Italia,
Francia y Espaiia (en lo sucesivo, "EU4"), han colaborado para crear
conciencia sobre la urgente necesidad de actualizar las politicas de la UE para
incluir la salud ocular en general, asi como ajustar especificamente las
politicas para crear un entorno favorable para los pacientes que viven con
GA. Esta colaboracion conjunta culmind en noviembre de 2022, cuando se

lanzaron oficialmente en el Parlamento Europeo recomendaciones politicas
sobre AG[ 6 ].

Las recomendaciones se basan en la experiencia de los contribuyentes de la
UE4 y proporcionan ejemplos concretos de mejores practicas de estos
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paises. El documento proporciona una introduccion detallada a la AG, aborda
la carga de la enfermedad sobre los pacientes y sus cuidadores, la importancia
del diagndstico temprano (como se puede facilitar y los resultados que se
pueden lograr), el impacto socioeconémico de la AG, que abarca desde el
envejecimiento saludable hasta la salud y seguridad en el trabajo y la carga
econdmica; y, finalmente, sugerencias concretas sobre como los sistemas
sanitarios de la UE pueden adaptarse y prepararse suficientemente para las
opciones de tratamiento actualmente en desarrollo.

Culminacion del trabajo mediante evento de lanzamiento de
recomendaciones en el Parlamento Europeo

En noviembre de 2022, el miembro belga del Parlamento Europeo (MEP),
Pascal Arimont, del Partido Popular Europeo (PPE), organiz6 un evento en
Bruselas en el que presentd recomendaciones politicas dirigidas a la Asamblea
General. Estas recomendaciones han obtenido el respaldo de diez
eurodiputados que representan a cinco paises diferentes y cuatro grupos
politicos del Parlamento Europeo, lo que significa un logro notable ya que la
AG se aborda a nivel europeo por primera vez.

El punto focal del evento de lanzamiento gir6 en torno a una mesa redonda,
donde representantes del Parlamento Europeo y la Comision Europea
participaron en un constructivo intercambio de perspectivas con grupos de
defensa de pacientes, cuidadores, partes interesadas de la industria y expertos
médicos especializados en oftalmologia. Entre los asistentes se encontraban
representantes de instituciones nacionales de salud, como ministerios de salud,
asi como figuras de grupos de la sociedad civil organizada que participan
activamente en la promocion de la salud ocular y el envejecimiento saludable.

El objetivo colectivo de este panel fue establecer un enfoque integral y
paneuropeo para la salud ocular, centrandose especificamente en GA, con el
objetivo final de mejorar la calidad de vida y el bienestar de los pacientes y
sus cuidadores. El evento de lanzamiento marcé un hito importante al llamar
la atencion sobre la necesidad de priorizar la salud ocular dentro de la agenda
politica de la UE. Sirvié como plataforma para debates informados y el
intercambio de opiniones entre los asistentes y fue el primero de su tipo en
abordar la Asamblea General a nivel europeo.

Las discusiones durante el evento resaltaron varios puntos clave. En primer
lugar, existe una necesidad apremiante de apoyo politico y recursos dedicados
para abordar las importantes necesidades médicas insatisfechas de los
pacientes con GA. Los participantes enfatizaron la necesidad de integrar la
salud ocular en las politicas mas amplias de la UE, particularmente en el



contexto del envejecimiento saludable y activo. Al reconocer los cambios
demograficos y el envejecimiento de la poblacion europea, se deben
implementar rapidamente medidas para garantizar la autonomia y la
independencia de las personas mayores.

Los expertos médicos subrayaron las disparidades existentes en las opciones
de tratamiento para pacientes con DMAE neovascular frente a pacientes con
GA que carecen de tratamientos aprobados. También se discutieron
ampliamente los desafios que enfrentan los pacientes y los cuidadores,
destacando la pérdida de independencia y la carga de salud mental impuesta a
los pacientes. Ademas, se reconocieron las necesidades unicas de los
cuidadores y se pidio que se les proporcionara un estatus legal y apoyo para
aliviar sus cargas.

La Comision Europea expreso su compromiso de colaborar con las partes
interesadas a través de plataformas como la Plataforma de Politica Sanitaria
de la UE y el Portal de Mejores Practicas. Si bien reconocio sus limitadas
experiencias previas en el campo de la salud ocular, pidi6 compartir las
mejores practicas en promocion de la salud, prevencion y manejo de
enfermedades no transmisibles (ENT). Este enfoque colaborativo tiene como
objetivo desarrollar estrategias basadas en evidencia para abordar los desafios
que plantean enfermedades como la AG.

Los conocimientos adquiridos en este evento proporcionan una base valiosa
para desarrollar estrategias basadas en evidencia para abordar la AG y mejorar
el bienestar de los pacientes y sus cuidadores.

Este articulo se basa en estudios realizados previamente y no contiene ningun
estudio nuevo con participantes humanos o animales realizado por ninguno de
los autores.

La situacion actual de la atrofia geografica en la
UE 4

A pesar del reconocimiento de la importancia de la deteccion de enfermedades
de la retina, la mayoria de los paises de Europa todavia carecen de programas
nacionales para la deteccion de enfermedades de la retina. La siguiente
seccidn proporcionara una descripcion general completa de los enfoques hacia
el envejecimiento saludable y los exdmenes oculares adoptados a nivel
nacional de la UE4 (Tabla 1).
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Tabla 1 Resumen de datos e iniciativas de salud ocular especificos de
cada pais

mesa de tamano completo

Alemania

En Alemania, se estima que 7 millones de personas viven actualmente con
DMAE, de las cuales aproximadamente entre 400.000 y 450.000 viven con
GA [ 7 ]. Segun la Asociacion de Oftalmologos de Alemania (BVA),
aproximadamente 100.000 alemanes estan registrados como legalmente
ciegos, de los cuales la GA es una de las principales causas [ 8 ].

En toda Alemania existen varias organizaciones de pacientes y partes
interesadas que tienen como objetivo mejorar y facilitar la vida de las
personas afectadas por discapacidad visual. Algunos de ellos incluyen AMD-
Netz, una red de expertos en el campo de AMD. Detras se encuentra una
asociacion registrada fundada en Miinster en 2011 y desde entonces
oftalmologos, optometristas, centros de asesoramiento, grupos de apoyo,
profesores de rehabilitacion, instituciones gubernamentales y asociaciones
profesionales de todo el pais trabajan para preservar la calidad de vida de los
afectados [ 9 ]. Las organizaciones de pacientes incluyen ProRetina

eV, Christoffel Blindenmission, la Asociacion Alemana para Personas
Legalmente Ciegas y con Discapacidad Visual ( Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband (DBSV) ), el Comité Aleman para la Prevencion de la
Ceguera ( Deutsches Komitee zur Verhiitung von Blindheit ) y 1la Sociedad
Alemana para Ciegos y personas con discapacidad visual para estudiantes y
profesionales ( Deutscher Verein der Blinden und Sehbehinderten im Studium
und Beruf eV (DVBS) ). Estas organizaciones a nivel nacional participan en
iniciativas como la Semana de la Vision ( Woche des Sehens ) que ayudan al
bienestar general de las personas afectadas y brindan una plataforma para la
concientizacion y la inclusion publicas. Esas iniciativas incluyen simuladores
en linea disenados para emular los desafios diarios que enfrentan las personas
con discapacidad visual. La Sociedad General de Ciegos Legales y
Discapacitados Visuales de Berlin ( Allgemeiner Blinden- und
Sehbehindertenverein, ABSV, Berlin ) ofrece un simulador general [ 10 ],
mientras que la Semana de la Vision ofrece una simulacion més especializada
de trenes [ 11 ] y autobuses [ 12 ].

En cuanto a las sociedades médicas, la Sociedad Alemana de

Oftalmologia (Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft (DOG)) desempefia
un papel importante en la promocion de la investigacion, la educacion y los
estandares profesionales en oftalmologia, incluido el tratamiento de la
DMAE. Su campafia "Los oftalmdlogos informan: Degeneracion macular
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relacionada con la edad" ( Thre Augendrzte informieren: Die altersabhdngige
Makuladegeneracion ) proporciona informacion general y técnica sobre la
DMAE, que es facilmente accesible al publico [ 13 ]. Ademas, la Fundacion
DOG (“Stiftung Auge”) ha lanzado recientemente una campaiia de
sensibilizacion a nivel nacional dirigida especificamente a la DMAE. Ademas,
el DOG proporciona directrices pertinentes sobre la proteccion y el bienestar
de las personas con discapacidad visual (Directriz 7: Atencion de las personas
con discapacidad visual) [ 14 ], y la DMAE en particular (Directriz 21:
Degeneracion macular relacionada con la edad) [ 14 ].

El gobierno aleman ha demostrado un enfoque proactivo al interactuar con las
personas con discapacidad visual. En mayo de 2018, el Gobierno federal
nombro6 comisario para las personas con discapacidad a Jiirgen Dusel, un
abogado aleman legalmente ciego de nacimiento. Bajo sus auspicios, en 2020,
el gobierno aleman aprob¢ la Ley Federal de Participacion

( Bundesteilhabegesetz (BTHG) ), un paquete integral de leyes que entrara en
vigor en cuatro fases de reforma escalonadas a finales de 2023 e incluye
muchas mejoras para las personas con discapacidad. incluida la creacion de
mas oportunidades de participacion y autodeterminacidn para las personas con
discapacidad [ 15 ].

El BTHG ha creado més oportunidades de participacion y mas
autodeterminacion para las personas con discapacidades. Otorga a las
personas con discapacidad que reciben asistencia de integracién la capacidad
de conservar una mayor parte de sus ingresos y activos. Al mismo tiempo, se
reduce la carga para los municipios y condados, ya que el apoyo basico a la
renta y la ayuda a la integracidon ya no son un requisito previo.

La Sociedad Alemana de Oftalmologia (DOG) y la Asociacion de
Oftalmologos de Alemania (BVA) han emitido la correspondiente declaracion
sobre el control de calidad de la tomografia de coherencia 6ptica (OCT). OCT
es una técnica de imagen basada en el uso de luz de baja coherencia para
capturar imagenes bidimensionales y tridimensionales de la retina

[ 16 ]. Desde octubre de 2019, segiin una decision del Comité Conjunto
Federal (G-BA) de diciembre de 2018, el uso de OCT para el diagnostico y
seguimiento del tratamiento de inyeccion intravitrea (IVOM) en la DMAE
hiimeda y el edema macular diabético (EMD) se ha vuelto una prestacion
estandar de las cajas oficiales del seguro de enfermedad. El G-BA es el
maximo 6rgano de toma de decisiones del gobierno autbnomo conjunto de
médicos, dentistas, psicoterapeutas, hospitales y cajas de seguros de salud

[ 17 ]. Para ello, el comité de evaluacion, compuesto también por
representantes de médicos especializados y de cajas de seguros de
enfermedad, ha definido los codigos de honorarios correspondientes en la
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norma uniforme de valoracion ( Einheitlicher Bewertungsmafistab (EBM) )

[18].

Sin embargo, a pesar de todos estos esfuerzos, los pacientes contintian
experimentando problemas y obstaculos para conseguir una cita médica con
un especialista que pueda detectar GA de manera efectiva. A pesar de las
recomendaciones de los médicos de incluir un cribado de DMAE/GA en
pacientes mayores de 65 afios y de que la OCT puede detectar GA, en
Alemania los médicos y, sobre todo, los pacientes no estan en general
desincentivados a realizar un cribado de GA, ya que el servicio no esta
cubiertos por el catdlogo estandar de reembolso.

En general, aunque, como se analizé anteriormente, hay evidencia de que
Alemania se ha comprometido a brindar apoyo y facilitar la vida de estos
pacientes, persisten desafios cuando se trata de acceder a servicios adecuados
para apoyar la discapacidad visual, especialmente en la esfera politica y
politica.

Italia

En 2020, el 10,4% de la poblacidn italiana padecia pérdida de vision,
alrededor de 6,3 millones de personas, de las cuales 108.853 estan registradas
como legalmente ciegas [ 19 ]. Junto a Espana, Italia se encuentra entre los
paises mas afectados de Europa occidental por la prevalencia de pérdida de
vision, con paises como Portugal, Francia o Austria con puntuaciones del 7.4,
6,5y 6,6%, respectivamente [ 20 ]|. A partir de investigaciones realizadas
sobre la prevalencia global de la DMAE tardia y seca, podemos estimar que la
prevalencia de la DMAE tardia en Italia afecta a alrededor de 220.000
pacientes, mientras que aproximadamente 170.000 pacientes padecen DMAE
seca21,22].

Italia ocupa un lugar destacado en términos de su respuesta al problema de la
pérdida de vision. Casi 120 oftalmologos por millon estan disponibles para la
poblacion italiana, ubicandose en el octavo lugar a nivel mundial [ 22 ]. Sin
embargo, un problema que parece enfrentar la nacion es la falta de conciencia
sobre las enfermedades oculares entre la poblacion italiana. En un estudio
realizado en la region de Abruzzo, esta falta de conciencia se hizo evidente; El
78% de los sujetos de la prueba no sabian que padecian cataratas, el 93% no
sabia que tenian degeneracion macular y el 100% de los individuos evaluados
no sabian que tenian retinopatia [ 23 ].
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A pesar de esta falta de conciencia, Italia cuenta con muchas organizaciones
de pacientes, médicos y profesionales que trabajan para mejorar la salud
ocular en el pais.

La organizacién mas antigua de Italia que representa y protege los intereses
morales y materiales de las personas con discapacidad visual es la Union
Italiana de Ciegos (UICI), fundada en 1920 [ 24 ]. Ademas, la Agencia
Internacional para la Prevencion de la Ceguera (IAPB) defiende activamente a
las personas con discapacidad visual y sensibiliza al publico al

respecto. Fundada en 1975, su objetivo es actuar como una organizacion
coordinadora para liderar los esfuerzos internacionales en actividades de
prevencion de la pérdida de vision. Su principal objetivo es promover y
fortalecer la campana global contra todas las formas de pérdida visual, con un
enfoque especifico en las comunidades de bajos ingresos [ 25 ]. Sociedades
médicas como la Sociedad Italiana de Oftalmologia (SOI) [ 26 ], la
Asociacion Italiana de Oftalmoélogos (AIMO) [ 27 ]y la Sociedad Italiana de
Ciencias Oftalmologicas (SISO), fundada més recientemente, pero ya bien
establecida, [ 28] ] juegan un papel crucial, sirviendo como punto de
referencia para la oftalmologia en el pais. Abordan los desafios que enfrenta el
sector oftalmoldgico en Italia y crean una plataforma unificada que representa
y atiende a oftalmologos de todas las categorias al tiempo que fomenta la
coexistencia profesional y cumple con las expectativas de la industria.

Italia cuenta con numerosas organizaciones de pacientes que representan los
intereses de los pacientes y sus cuidadores. La asociacion sin fines de lucro
Comitato Macula, por ejemplo, representa a pacientes con maculopatias y
trabaja para que se reconozcan sus derechos, haciendo campafia para mejorar
el diagnostico y las opciones de tratamiento, asi como promoviendo el
conocimiento y la investigacion en el campo de la oftalmologia. Participan
activamente en la produccion de campaiias de sensibilizacion como su
iniciativa 'Tesalavista', ofrecen examenes visuales gratuitos para las
comunidades locales y son una voz para los pacientes a nivel nacional y
europeo [ 29 ]. Retina Italia ODV es la Asociacion Nacional contra las
distrofias retinianas hereditarias y otras enfermedades de la retina, incluida la
degeneracion macular asociada a la edad. La asociacion tiene oficinas en toda
Italia y esta activa en casi todas las regiones. Para cumplir su objetivo de
promover la investigacion para encontrar una cura para las distrofias de retina,
Retina Italia ODV financia becas para jovenes profesionales como bidlogos,
ortoptistas y genetistas, y financia proyectos de investigacion

cientifica. Ademads, Retina Italia ODV tiene como objetivo informar a los
pacientes sobre la investigacion cientifica, la disponibilidad de ayudas
visuales y la evolucion de la legislacion nacional en relacion con el bienestar
de las personas con discapacidad visual [ 30 ]. Para ello, Retina Italia ODV
publica LUMEN, una revista trimestral de actualizacion e informacién sobre
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la baja vision, sus causas y su impacto social y laboral. Ademas, la asociacion
ofrece un boletin semanal por correo electronico llamado Retinaflash para
actualizar a su audiencia sobre las Gltimas noticias cientificas y actividades de
la asociacion [ 31 ]. Es alentador ver que estan surgiendo mas organizaciones
de pacientes en Italia, como la Asociacion de Pacientes de Enfermedades
Oculares (APMO), que es una organizacion nacional de pacientes
relativamente nueva dedicada a promover diagnosticos rapidos y brindar a los
pacientes con enfermedades de la retina y glaucoma servicios y tratamientos
rapidos y de alta calidad [ 32 ]. Este establecimiento continuo de
organizaciones de pacientes es un reflejo de la dedicacion de las partes
interesadas del pais para trabajar para mejorar las vidas de los pacientes con
discapacidad visual.

Una campaia exitosa de sensibilizacion y deteccion es “Vista Saludable”
(Vista en saludo), un proyecto de deteccion movil financiado por la Ley 145,
de 30 de diciembre de 2018, que tiene como objetivo brindar soluciones a los
problemas relacionados con las discapacidades visuales, en particular el
diagnostico temprano de la retina. enfermedades. En su fase inicial en 2021, la
campana se limit6 a la region de Umbria. En 2023, sin embargo, la campafa
se ha convertido en una operacion a nivel nacional. Se centra en tres pilares y
objetivos principales, a saber (1) crear conciencia sobre las principales
enfermedades oculares que causan discapacidad visual o ceguera, (2)
aumentar el nivel de prioridad otorgado a la prevencién de la salud ocular en
las agendas de salud regionales, y (3 ) utilizar los datos recopilados para
implementar una base de datos nacional, que proporcione herramientas vitales
para el desarrollo de politicas de salud publica para la promocion de la salud
ocular. Esto implica examenes oculares periddicos y gratuitos disponibles para
el publico. El proyecto ha recibido el patrocinio de multiples instituciones,
entre ellas el Ministerio de Salud, la Conferencia Estado-Region, el Instituto
Nacional de Salud, la Asociacién Nacional de Municipios Italianos (ANCI), la
region de Umbria, la Union Italiana de Ciegos y Deficientes Visuales. , asi
como el Grupo Interparlamentario para la Proteccion de la Vista, el ultimo de
los cuales se puso en marcha en mayo de 2023 [ 33 ].

El Ministerio de Salud también participa directamente en campaias y
programas para facilitar la vida de las personas afectadas por enfermedades de
discapacidad visual. “Bonus View” ( Bonus Vista ) es una iniciativa avalada
por el Ministerio de Sanidad que proporciona una aportacion de 50€ a
particulares para la compra de gafas graduadas o lentes correctoras [ 34 ]. Las
personas de hogares de bajos ingresos se ven particularmente afectadas por las
enfermedades de discapacidad visual. Esta iniciativa brinda a estas personas la
oportunidad de adquirir gafas de alta calidad, facilitando su dia a dia.
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En 2016, el Ministerio de Salud italiano publicé un Plan Nacional de
Enfermedades Cronicas. Este plan tenia como objetivo mejorar la proteccion
de las personas con enfermedades cronicas, reducir la carga sobre la persona,
su familia y el contexto social, mejorar la calidad de vida, hacer que los
servicios de salud sean mas eficaces y eficientes en términos de prevencion y
atencion, y garantizar mayor coherencia y equidad en el acceso de los
ciudadanos [ 35 ]. Sin embargo, hasta la fecha, lamentablemente este plan no
reconoce las enfermedades maculares como enfermedades cronicas, lo que
significa que estos pacientes no pueden beneficiarse de las vias de diagnostico
y terapéuticas especificas que se estan estableciendo.

Si bien Italia ha realizado importantes esfuerzos para abordar el problema de
la pérdida de vision, con numerosas organizaciones médicas y de pacientes,
campafas de concientizacion e iniciativas gubernamentales en marcha, hay
casos que resaltan la necesidad de seguir actuando para mejorar el diagnostico
temprano, las opciones de tratamiento y el apoyo a las personas. personas con
enfermedades de discapacidad visual.

Francia

En Francia, la DMAE es la principal causa de discapacidad visual después de
los 50 afios [ 36 ]. Se estima que la enfermedad afecta a alrededor del 8% de la
poblacion francesa, y la incidencia aumenta significativamente con la edad:
afecta al 1% de las personas de 50 a 55 afios, alrededor del 10% de las
personas de 65 a 75 afios y al 25-30% de las personas. mas de 75 afios

[ 37 ]. En la forma avanzada de la enfermedad, asociada a una pérdida de la
vision central, estas cifras pueden reducirse aproximadamente a la mitad. Si
bien no existen cifras exactas sobre la prevalencia de GA en Francia, podemos
estimar que hay alrededor de 265.000 pacientes con la enfermedad segun la
investigacion realizada por Rudnicka et al. [ 38 ], El conocimiento de la
enfermedad ha mejorado durante la Gltima década gracias a las campanas de
informacion: en 2012, el 50% de las personas mayores de 50 afios conocian la
DMAE, frente a solo el 3% en 2007 [ 39 ].

La Autoridad Sanitaria Francesa ( Haute Autorité de Santé (HAS) ), la
principal autoridad sanitaria de Francia, actualiz6 sus recomendaciones de
buenas practicas en octubre de 2022, destacando la necesidad de una
deteccidon mas temprana de la DMAE [ 40 ]. Una vez que la DMAE causa
discapacidad visual, la HAS recomienda que a los pacientes se les ofrezca
rehabilitacion para la baja vision para fomentar la independencia y desarrollar
estrategias para compensar la pérdida de vision. Precisa que la atencion al
paciente debe ser multidisciplinar y puede incluir a un amplio abanico de
profesionales: oftalmodlogos, médicos generales (médicos de cabecera),
ortoptistas, dpticos y, seguin el caso, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas
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especializados en movilidad y actividades de la vida diaria, psiquiatras. ,
psicologos, terapeutas psicomotores, trabajadores sociales y asociaciones de
pacientes [ 40 ].

A pesar de estas recomendaciones, los principales desafios relacionados con la
DMAE son la construccién de una via de atencion estructurada para brindar
atencion integral a estos pacientes y el reconocimiento de la discapacidad
desde una perspectiva administrativa. Por ejemplo, las organizaciones de
seguridad social no reconocen la DMAE como una enfermedad de larga
duraciodn ( Affection Longue Durée (ALD) ), lo que significa que los costes de
transporte no estan cubiertos.

En cuanto a las asociaciones y organizaciones en Francia, la 'Asociacion
DMLA' es la principal asociacion nacional dedicada exclusivamente a

AMD. No so6lo pretende informar y apoyar a las personas con DMAE y sus
familias, sino que también apoya la investigacion médica y cientifica sobre la
DMAE. Las iniciativas comprenden una linea de ayuda gratuita para pacientes
que buscan apoyo y asesoramiento, la distribucion de un boletin trimestral y
sesiones informativas dirigidas por voluntarios capacitados.

Ademas, Francia ha implementado politicas legislativas, como la Ley de
Financiacion de la Seguridad Social para 2023, adoptada por la Asamblea
Nacional el 23 de diciembre de 2022, que describe la introduccion de citas de
"prevencion" para personas que alcanzan edades especificas [ 41 ]. Estas citas
de prevencion, reembolsadas al 100% por el sistema de seguro médico
francés, pueden incluir consultas e informacidn de prevencion, educacion
sanitaria, promocion de la salud y sesiones de prevencion. Sus objetivos son
promover la actividad fisica, el deporte y una dieta saludable, prevenir el
cancer, las adicciones y la infertilidad, y promover la salud mental y

sexual. También deben tener en cuenta las necesidades de salud de las mujeres
y detectar los primeros signos de fragilidad relacionada con la edad con el fin
de prevenir la pérdida de autonomia. Como atn no se ha determinado el uso y
la funcién especificos de estas citas, esto ofrece una oportunidad para expresar
la importancia de la deteccion de enfermedades relacionadas con la edad,
como las enfermedades oculares, especificamente AMD y GA.

Aunque la DMAE afecta a una parte importante de la poblacion francesa, los
esfuerzos de Francia para proteger a los pacientes con DMAE e informar al
publico siguen siendo relativamente bajos. Existen pocas organizaciones y
asociaciones, lo que dificulta el acceso a la informacién, mientras que los
recorridos de los pacientes también son motivo de preocupacion. Sin embargo,
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la reciente iniciativa de la Autoridad Sanitaria francesa y el potencial previsto
por la Ley de financiacion de la seguridad social son prometedores.

Espana

Espaiia, junto con Italia, sufre la mayor tasa de pérdida visual en comparacion
con otros paises de Europa occidental. Con una prevalencia de pérdida visual
del 19% en la poblacion mayor de 50 afios, ocupa el puesto mas alto entre
Europa occidental [ 42 ]. Esto supone una amenaza para la poblacion que
actualmente envejece, sobre todo teniendo en cuenta que Espana tiene uno de
los porcentajes mas altos de personas mayores del mundo

[ 43 ]. Aproximadamente 800.000 personas mayores de 65 afios sufren de
degeneracion macular relacionada con la edad, se estima que 155.000 padecen
GA/AMD [ 44 ]y alrededor de 71.000 personas estan registradas como
legalmente ciegas [ 45 |. En el 80% de los casos de DMAE, las enfermedades
y los sintomas se pueden prevenir si el diagndstico y la intervencidon
terapéutica estuvieran disponibles para los individuos [ 45 ]. En uno de los
estudios nacionales mas recientes, la prevalencia general de DMAE fue del
7,6%. La prevalencia de DMAE temprana, intermedia y avanzada (humeda y
seca) fue del 2,9, 2,7 y 2,0%, respectivamente [ 46 ]. De los 9.129 sujetos con
DMAE, 1.161 (12,7%) tenian atrofia geografica [ 46 ]. En los ultimos afios, el
gobierno y dos asociaciones, a saber, la Asociacion Macula Retina
(Asociacion Macula Retina) [ 47 ]y la Organizacion Nacional de Ciegos
Esparioles (ONCE) , han liderado iniciativas para frenar el empeoramiento de
la tendencia. y mejorar la calidad de vida de los afectados [ 48 ].

El 21 de abril de 2021, el gobierno aprob6 una solicitud del Senado, a
propuesta de la Asociacidon de Pacientes y Familiares de Mécula Retina, para
desarrollar un Plan Nacional de Salud Visual y Prevencion de la

Ceguera[ 49 ]. Tras su aprobacion, la Comision de Sanidad y Consumo de la
Céamara Alta inst6 al Gobierno a desarrollar estrategias en investigacion,
sostenibilidad econdmica, modelamiento organizativo y legitimacion social de
las personas que padecen discapacidad visual. Ademas, solicit6 al gobierno
central implementar las medidas necesarias para mejorar la prevencion,
diagnostico y tratamiento de diferentes patologias visuales. Aproximadamente
11 meses después, el 22 de marzo de 2022, el parlamento regional de Navarra
inici6 la mocion para ser pionero en el desarrollo de un plan nacional [ 50 ]. El
parlamento regional esta estudiando actualmente una iniciativa que se centra
en el diagnostico precoz, la investigacion y los recursos que pueden servir
como hoja de ruta para la implementacion de un plan a nivel nacional

[ 50 ]. El anteproyecto de un plan nacional, que probablemente sea aplicable
en todas las regiones de Espafia si se aprueba, se encuentra actualmente en su
fase de negociacion con una fecha de publicacion aun por anunciar.
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Ademas del Ministerio de Sanidad y Mécula Retina, una organizacion
influyente que apoya a las personas con discapacidad visual en Espaiia es la
Asociacion Accion Vision Espana (AVE). AVE surge de la consolidacion de
multiples entidades especializadas en el estudio de patologias relacionadas
con la baja vision, todas ellas compartiendo caracteristicas, ambitos de
actuacion y objetivos comunes. La organizacion sin fines de lucro apoya a las
personas afectadas por diferentes patologias visuales que tienen baja vision,
asi como a sus familiares y cuidadores, y ofrece orientacion sobre la entidad o
entidades mas adecuadas, categorizadas por patologia o region geografica,
para brindar a los pacientes servicios 0ptimos. 51 |.

Otra organizacion importante es la ONCE, una organizacion que tiene como
objetivo proteger los intereses de las personas con discapacidad visual en
Espafia. Fundada en 1938, la ONCE es una de las asociaciones de pacientes
mas antiguas de Espafia que tiene como objetivo mejorar la vida de las
personas ciegas, con pérdida visual y con discapacidad visual. Actualmente, la
ONCE cuenta con 72.000 afiliados. La organizacion ofrece una variedad de
programas de asistencia y beneficios para garantizar el bienestar de sus
miembros [ 52 ]. Dicha asistencia incluye satisfacer las necesidades esenciales
en el hogar, servicios de teleasistencia para satisfacer las necesidades del
paciente u organizar "vacaciones sociales" tanto para adultos como para nifios
para garantizar la integracion de las personas con discapacidad visual.

En términos de sensibilizacidon publica, Espafia acoge la Conferencia
Internacional sobre Retinoblastoma y Trastornos de la Retina, organizada por
la Academia Mundial de Ciencia, Ingenieria y Tecnologia. Este evento se
produce casi mensualmente y proporciona una plataforma para discutir los
avances mas recientes en el campo de la salud ocular entre los profesionales
de la salud [ 52 ]. Sin embargo, a pesar de estar disponible para el publico,
recibe poca atencion del publico en general y poca cobertura. La conciencia
publica en Espana sobre las enfermedades oculares y la pérdida visual parece
baja y requiere mejoras.

Espafia se encuentra entre los paises mas afectados de Europa occidental en
términos de prevalencia de pérdida visual. La falta de iniciativas por parte del
gobierno y la ausencia de iniciativas proactivas por parte de asociaciones y
organizaciones ha resultado en un problema de alcance nacional que requerira
un enfoque unificado y estratégico.

Recomendaciones clave para la accion

La evaluacion de Alemania, Italia, Francia y Espafia revela que se han logrado
avances en el tratamiento de la discapacidad visual, y cada pais ha demostrado
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esfuerzos en diferentes ambitos. Sin embargo, atin queda trabajo por hacer, y
hay margen de mejora para desarrollar ain mas la sensibilizacion de la AG y
las medidas de apoyo en toda Europa, incluida la UE4.

Cada pais posee atributos notables en los avances hacia el tratamiento de la
AG. La diferenciacion de Alemania radica en su enfoque colaborativo y la
implementacion de medidas legislativas, que subrayan la importancia crucial
de la cooperacion de las partes interesadas. El enfoque ejemplar de Italia en
las iniciativas de concientizacidon y prevencion presenta un modelo valioso
que otras naciones pueden emular. La encomiable red francesa de
organizaciones y sociedades médicas constituye un excelente ejemplo del
papel vital que desempefian los sistemas de apoyo colectivo a la hora de
abordar la discapacidad visual. La dedicacion de Espaia a politicas inclusivas
y programas integrales demuestra un fuerte compromiso para garantizar la
accesibilidad y la equidad para todas las personas.

Sin embargo, es esencial reconocer que los cuatro paises europeos contintian
enfrentando desafios en el ambito de la salud ocular, como las oportunidades
de tratamiento, la concienciacidon publica y el acceso oportuno a la atencion
especializada. Por lo tanto, se necesitan esfuerzos continuos y mejoras
especificas para mejorar ain mas la prestacion de servicios de salud ocular y
garantizar el bienestar de las personas con discapacidad visual en estos paises
y de quienes los cuidan.

Las recomendaciones de politicas sobre AG, lanzadas en noviembre de 2022,
llaman la atencion sobre acciones especificas que deben implementarse para
garantizar que los pacientes reciban atencion y apoyo esenciales, y garantizar
la preparacion de los sistemas de salud para que los pacientes puedan acceder
efectivamente al tratamiento una vez que esté disponible en Europa. En la
siguiente seccion, este documento reitera y contextualiza algunas de estas
recomendaciones dentro de los esfuerzos nacionales evaluados a lo largo de la
evaluacion.

Introducciéon de programas de deteccidén integrales para
comprender la prevalencia de enfermedades y garantizar
opciones de tratamiento temprano

Aprovechando los esfuerzos de Alemania, Italia, Francia y Espafia para
brindar a los pacientes un mejor acceso a la atencion oftalmologica, se
recomienda que los paises europeos introduzcan programas integrales de
deteccion de la vista. Estos programas deberian abarcar una variedad de
afecciones oculares, incluida la GA, la DMAE en general y otras
enfermedades de la retina, para comprender mejor la prevalencia de las



enfermedades en toda Europa. A través de la deteccion y el diagnostico
tempranos, estos programas pueden facilitar intervenciones oportunas y
garantizar que haya instalaciones y servicios de tratamiento adecuados
disponibles para abordar las necesidades de las personas afectadas y
proporcionar resultados visuales favorables. Se deben alentar iniciativas de
colaboracidn para armonizar los protocolos de deteccion, facilitar el
intercambio de datos y promover las mejores practicas entre los paises.

Inclusion de la deteccion de enfermedades de la retina en las
directivas sobre permisos de conducir para adultos mayores

Los paises europeos deberian pedir la inclusion del cribado de enfermedades
de la retina, especificamente GA, en la revision en curso de la Directiva sobre
permisos de conducir. Este examen debe estar dirigido a personas de 60 afos
0 mas, con el objetivo de identificar posibles discapacidades visuales que
podrian afectar la capacidad de conduccion. Establecer directrices y normas
para los controles periddicos contribuiria a la seguridad vial y permitiria
intervenciones tempranas para prevenir accidentes causados por deficiencias
visuales no detectadas.

Elaboracion de un libro blanco sobre el envejecimiento con una
perspectiva de salud visual

Inspirandose en la Ley de Financiacion de la Seguridad Social de Francia para
2023 (la introduccion de citas de prevencion para las personas que alcanzan
una edad especifica, reembolsadas al 100% por el sistema de seguro médico
francés), la Comision Europea deberia desarrollar un Libro Blanco integral
sobre el envejecimiento que integre una vision perspectiva de salud. Este
documento técnico deberia reconocer el papel fundamental de la salud visual
en el envejecimiento saludable y delinear estrategias para abordar los desafios
especificos que enfrentan los adultos mayores. Al incorporar medidas
preventivas, deteccion temprana, acceso a atencidn especializada y servicios
de rehabilitacion, el libro blanco deberia servir como hoja de ruta para
promover una vision saludable durante todo el proceso de

envejecimiento. Debe fomentarse la colaboracion entre los Estados miembros,
las organizaciones de pacientes y las sociedades médicas para garantizar un
enfoque integral e inclusivo.

Creacion de recomendaciones del consejo sobre examenes de
salud ocular

Los paises europeos deberian considerar la creacion de Recomendaciones del
Consejo sobre examenes de salud ocular. Estas recomendaciones

proporcionarian directrices basadas en evidencia para programas de deteccion
integrales y estandarizados en toda Europa, abordando diversas enfermedades



y afecciones oculares, incluida la AG, la DMAE humeda, las retinopatias y
otras discapacidades visuales. Aprovechando el éxito de las Recomendaciones
de deteccion del cancer de 2003 de la Comision Europea, asi como el anuncio
de una revision de estas recomendaciones en 2022, este enfoque promoveria la
coherencia, las mejores practicas y la equidad en la deteccion de la salud
ocular. Se deben implementar mecanismos regulares de evaluacion y
seguimiento para valorar la eficacia de estas recomendaciones.

Mejora de la recopilacion de datos y trabajo para el desarrollo de
registros GA en Europa

Como resulta evidente al evaluar la situacion en Alemania, Italia, Francia y
Espaiia, faltan datos sobre la prevalencia de GA en toda Europa. Para mejorar
la comprension de la prevalencia y las caracteristicas clinicas de los pacientes
asociadas con la GA, los paises europeos deberian trabajar para establecer
registros nacionales y la recopilacion de datos especificamente para la

GA. Estos registros deben abarcar una amplia gama de informacion esencial,
que incluye, entre otros, el nimero de personas afectadas por GA, su
diagnostico y pronodstico y la historia natural de la enfermedad. Al recopilar y
analizar datos completos, estos registros pueden ayudar a crear conciencia,
facilitar la investigacion y mejorar la calidad general de la atencion a las
personas con discapacidad visual.

Conclusiones

Se deben tomar medidas significativas tanto a nivel europeo como nacional
para abordar eficazmente los desafios que presenta la Asamblea General. El
reciente evento de lanzamiento de recomendaciones de politicas en el
Parlamento Europeo reunio a expertos, formuladores de politicas,
representantes de defensores de pacientes y otras partes interesadas,
enfatizando la necesidad urgente de apoyo politico y recursos dedicados para
los pacientes con GA. El consenso alcanzado durante el evento destaco
aspectos cruciales, incluida la importancia del diagnodstico temprano, las
necesidades médicas no cubiertas de los pacientes con GA y la prestacion de
apoyo a los cuidadores. El evento también arrojo6 luz sobre las disparidades
existentes en las opciones de tratamiento entre las formas tardias de DMAE
hiimeda y seca, subrayando la necesidad de tomar mas medidas.

A nivel nacional, paises como Alemania, Italia, Francia y Espana ya han
implementado diversas iniciativas para mejorar la vida de las personas
afectadas por discapacidad visual y AG. Sin embargo, estas actividades
nacionales deben reconocerse y desarrollarse a nivel europeo, teniendo en
cuenta las recomendaciones clave descritas en este documento de
consenso. Aln se requiere mas trabajo, compromiso y cooperacion para



garantizar que los pacientes que viven con GA no se queden atrds. Es de suma
importancia dar prioridad a los programas de deteccion de enfermedades de la
retina a nivel nacional, asi como garantizar el acceso a tratamientos oportunos
y eficaces.

Es esencial reconocer los importantes avances logrados a nivel nacional. Sin
embargo, los paises necesitan apoyo a nivel europeo para seguir aprovechando
estos logros y evitar que la carga de la AG se vuelva inmanejable para los
pacientes, los cuidadores y la sociedad. Esto requiere mantener esfuerzos de
colaboracion, involucrar a las partes interesadas y asignar los recursos
necesarios para seguir avanzando en la investigacion, las politicas y las
opciones de tratamiento de GA.

Préximos pasos

Los proximos pasos de esta iniciativa implicaran el trabajo continuo hacia la
implementacion de las recomendaciones de politicas. Esto implica, en primer
lugar, el desarrollo de un manifiesto de campafia integral sobre la atrofia
geografica disefiado especificamente para la anticipacion de las proximas
elecciones de la UE el proximo afio. Ademas, las recomendaciones de
politicas de la UE se estan adaptando al panorama politico de Francia,
Alemania y el Reino Unido, para garantizar una mayor concienciacion y
medidas de apoyo a nivel nacional.

Disponibilidad de datos

El intercambio de datos no es aplicable a este articulo ya que no se generaron ni
analizaron conjuntos de datos durante el estudio actual.
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