OBJETIVO DMAE

SITUACION ACTUALY PROPUESTAS
DE MEJORA PARA LA ATENCION
SOCIOSANITARIA DE LA DMAE

: -
-

OBJETIVO

DMAE







OBJETIVO DMAE

SITUACION ACTUALY PROPUESTAS
DE MEJORA PARA LA ATENCION
SOCIOSANITARIA DE LA DMAE




Edita:
Nephila Health Partnership, S.L
Calle Padilla, 290-292, entresuelo 1

08025 Barcelona

www.nephila.es
hola@nephila.es

ISBN: 978-84-09-21831-8
D.L.: B 14863-2020
Septiembre, 2020.



INDICE

1. Introduccion y estado de [a cuestion ... 13

1 ANEECEARNTIES ..o 15

1.1.1. Epidemiologia de la discapacidad visual y la DMAE ... 15

1.1.2. Politicas para la prevencion de la discapacidad visual y el abordaje de la DMAE .................. 15

1.2. Justificacion del PrOYECIO ... ... 16

2. ODBJELIVOS ..ot e e e e e bt e e e e aa b e e e e e e e b et e e e e e antae e e e e e nbeeeeeearaeeeeeaas 17

2.1, ODBJEtiVO GENEIAI ... 17

2.2, ObJetivos ©SPECITICOS ..ot 17

B 1 =1 Yo (o Lo | - TSR 18
4. Resultados del Estudio: Descripcion del impacto de la DMAE en la calidad de vida

desde la perspectiva de 10S PaCIENTES ..............uuiiiiiiiii e 20

4.1. Perfil sociodemografico de la persona con DMAE ..ot 20

4.2. Perfil clinico de la persona con DMAE y manejo de la DMAE ... 20

4.3, RULA @SISTENCIAL ...t 24

4.4, Impacto psicosocial de [a DMAE ... ... .. e 26

4.4.1. IMPACLO PSICOIOGICO ... 26

4.4.2. IMPAaCtO SOCIAI -......ooi i 28

4.5. Carga econdmico-social de 1a DMAE ... e 33

4.5.1. Costes direCtos SANItAriOS ...........ooiiiiiiii i e 33

4.5.2. Costes direCctos N0 SANIMAMOS .........oiiiiiii i e 33

4.5.3. CoSteS INAINECIOS ...t 34

4.5.4. COStES tOTAIES ..ot 34

4.5.5. Analisis de costes segun variables de iNterés..............cccovviiiiiiiiiiiiiii e 35

5. Propuestas de accion para la mejora de la atencion sociosanitariade laDMAE............................... 36

5.1. Definicion de 1as PropUESTAS ........oooiiiiiiii e 36

5.2. Priorizacion de 1S ProPUESTAS ..ot 39

5.3. Resultados del analisis COSte-benefiCio ..o 41

6. CONCIUSIONES ...ttt e oo b ettt oo aa bttt e e o b bt e e e e ea b e e e e e e an e e e e e anbeeeeeaa 44

7. BIBlIOGrafia. .. ..o e et e e n e e e e anaeeae e 49

LT N g 123 (o 1= TR 61







SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LA ATENCION SOCIOSANITARIA DE LA DMAE [

PREFACIO

Tenemos ahora la oportunidad de contribuir a la transformacion de la atencion sanitaria y social de la
DMAE, no la dejemos escapar.

Accion Vision Espafa, Macula Retina, la Union Democratica de Pensionistas y Jubilados de Espafia (UDP)
y la Confederacion Espariola de Organizaciones de Mayores (CEOMA) tenemos la satisfaccion de haber
colaborado en este proyecto, con un objetivo que nos ha unido, el anhelo de conseguir una mejor asistencia
sanitaria y social, para las personas mayores que sufren Degeneracion Macular Asociada a la Edad (DMAE),
la primera causa de discapacidad visual y responsable del 50% de los casos de ceguera legal, en los paises
desarrollados.

Nuestras respectivas organizaciones, desde diferentes angulos, trabajamos para conseguir una mejor aten-
cion a las personas mayores, que sufren problemas de salud, en este caso relacionadas con la vision. Nuestra
experiencia nos demuestra que queda mucho por hacer y que urge actuar, tanto por las necesidades actuales,
de las que ni siquiera la sociedad tiene conciencia de ellas y que causan mucho impacto en la calidad de vida
de las personas que las sufren, como por el irremediable envejecimiento poblacional de Espafa. Exito de
nuestra sanidad y de nuestra cultura y a la vez fracaso de las misma, si no somos capaces de garantizar, que
este envejecimiento sea de calidad.

Con el proyecto Objetivo DMAE, estamos convencidos de estar ante una oportunidad de transformacion del
modelo de atencidn sanitaria y social de la DMAE de la que queremos ser parte y de la que también somos
protagonistas. Hablamos de la transformacioén de la asistencia sociosanitaria de las personas mayores con
DMAE, que necesitamos de la necesidad de un apoyo integral que rompa las celdas actuales que miran al pa-
ciente de forma segmentada, por partes. Necesitamos evolucionar a un modelo de atencion transversal e inte-
gral, que tenga en cuenta nuestras necesidades fisicas, psiquicas y sociales, en relacion a esta enfermedad.

En este momento, como pacientes y mayores, contamos con el apoyo de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) que reconoce la necesidad de reducir la discapacidad visual, especialmente en la poblacién
de mas de 50 afios. La OMS elaboré un proyecto de Plan de Accidn para la prevencion de la ceguera y la
discapacidad visual evitables en el periodo 2014-2019, que instaba a los Estados a elaborar politicas y planes
nacionales para la prevencion de la discapacidad visual evitable, por medio de la inversién en intervenciones
costo eficaces, asi como en el apoyo a las personas con discapacidad visual irreversible para ayudarles a
superar los obstaculos que afrontan en los ambitos sanitario y social. Pese a las demandas de la OMS, los
paises desarrollados de nuestro entorno, entre ellos Espana, no cuentan actualmente con planes nacionales
de prevencion de la ceguera evitable y abordaje o atencion de la salud ocular o la DMAE. Esta situacion nos
ha impulsado a desarrollar el proyecto Objetivo DMAE, de la mano de Sociedades Cientificas, expertos en la
materia y Novartis, para colaborar con las Autoridades Sanitarias a que estos planes sean una realidad y que
las personas afectadas, en un futuro cercano, gocen de la atencion sanitaria y social que necesitan.

Es, pues, momento de dar un paso importante hacia adelante. Ofrecemos esta propuesta de nueva atencion
sociosanitaria a los politicos, gestores y profesionales sanitarios que administran y manejan el sistema sani-
tario con la intencion de contribuir a un modelo centrado en las necesidades de los pacientes, adecuado para
el trabajo de los profesionales sanitarios y sostenible para nuestros politicos y gestores.

Tenemos ahora la oportunidad de iniciar la transformacion de la atencién de la DMAE, no la dejemos escapar.

Andrés Mayor Jacinto Zulueta Paca Tricio Juan Manuel Martinez

Presidente Accion Vision Espafia Presidente Macula Retina Presidenta UDP Presidente CEOMA
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PROLOGO

La Fundacion Retinaplus+, la Sociedad Espariola de Retina y Vitreo (SERV) y la Sociedad Espafiola de Of-
talmologia (SEQ), son organizaciones cientificas que, desde la promocién de la investigacion y la formacion
continuada de los especialistas en oftalmologia, queremos contribuir a la lucha contra la ceguera y a la salud
visual en general, de nuestra poblacion.

Entre las causas mas frecuentes de ceguera evitable, siendo ésta la primera causa a partir de los 55 afos,
se encuentra la Degeneracion Macular Asociada a la Edad (DMAE). En esta enfermedad de la retina, hemos
puesto toda nuestra atencion en este proyecto, tanto por su prevalencia y tendencia creciente, acompanando
al envejecimiento de nuestra sociedad, como por la vulnerabilidad de la gente mayor, en quienes la pérdida
de visién impacta de manera muy importante en su calidad de vida.

El proyecto Objetivo DMAE, es un excelente buen ejemplo de compromiso con los objetivos de nuestras
respectivas sociedades cientificas. En el desarrollo de este proyecto, hemos podido participar activamente,
en colaboracion con un grupo multidisciplinar de expertos involucrados en el manejo y en la gestion sanitaria
y social de la DMAE, asi como con los propios pacientes y representantes de las personas mayores. Para
el desarrollo del proyecto, hemos aportado nuestra experiencia asistencial en analizar la situacion actual del
manejo de esta enfermedad y lo mas importante, hemos tenido la oportunidad de volcar los conocimientos
cientificos y nuestra experiencia, para proponer diferentes medidas de mejora sanitarias, para atender las ne-
cesidades de las personas que padecen DMAE, frecuentemente mayores y vulnerables, al verse fuertemente
impactadas por perder su vision en etapas avanzadas de la vida.

Uno de los aspectos mas notables de este proyecto es la rigueza de conocimientos que se han conjuntado
en el mismo. Partiendo de las necesidades y vivencias de las personas afectadas por esta enfermedad, con-
tinuando por las propuestas de mejora asistenciales, que consideramos tendrian un impacto muy positivo en
la calidad de vida del paciente, y acabando con un exhaustivo andlisis econémico, que nos permita valorar, si
las propuestas planteadas podrian tener impacto y aportar valor a las personas con DMAE y a la sociedad. Se
ha completado un escenario amplio y adaptado a esta nueva realidad, del que pensamos se podran obtener
importantes conclusiones practicas.

Desde la Fundacion Retinaplus+, la Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo y la Sociedad Espafiola de Oftal-
mologia seguiremos impulsando iniciativas como este proyecto, asi como la implementacion de actuaciones
gue supongan una mejora continuada del manejo de la DMAE, en beneficio de los pacientes.

Prof. José M? Ruiz Moreno Prof. José Garcia-Arumi Prof. Antonio Pifiero Bustamante

Presidente Fundacion Retinaplus+ Presidente SERV Presidente SEO
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1. Introduccion y estado de la cuestiéon

1.1. Antecedentes

1.1.1. Epidemiologia de la discapacidad visual y la DMAE

Segun la Organizacién Mundial de la Salud, la funcién visual se clasifica en cuatro niveles que son la vision nor-
mal, la discapacidad visual moderada, la discapacidad visual grave y la ceguera. La discapacidad visual mode-
rada y la discapacidad visual grave se reagrupan comunmente bajo el término baja vision, que se define como
la condicion visual que padece una persona con una reduccion importante de su visién, que no mejora utili-
zando la adecuada correccién en gafas, lentes de contacto e incluso tratamientos farmacoldgicos o quirargi-
cos, lo que dificulta la realizacion de actividades de la vida cotidiana®.

De acuerdo con las estimaciones mas recientes de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) cerca de
314 millones de personas en el mundo viven con discapacidad visual y 45 millones de ellas son ciegas,
siendo evitables el 80% del total de casos de discapacidad visual®>. En Espafia, las ultimas estimaciones
apuntan la existencia de casi un millon de personas con discapacidad visual, de las que 70.000 presentan
ceguera legal®.

Este tipo de discapacidad es mas frecuente en los grupos de edad mas avanzada. Concretamente, en 2010
el 82% de las personas ciegas y el 65% de las personas con ceguera eran mayores de 50 afios?.

A nivel mundial, las principales causas de discapacidad visual son los errores de refraccion no corregidos
(42%) y las cataratas (33%), seguidas de la DMAE, que afecta a entre 20 y 25 millones de personas?.

En los paises desarrollados la DMAE representa la primera causa de discapacidad visual, siendo responsable
del 50% de los casos de ceguera legal*5. Asimismo, esta patologia afecta al 10% de la poblacion mayor de
65 afos y a mas del 25% de los mayores de 75 afios®. Se espera que su prevalencia e incidencia aumente
progresivamente a medida que se produce un mayor envejecimiento de la poblacion’.

En Espafia, la DMAE es la primera causa de ceguera legal. Se ha estimado que la DMAE afecta a aproxi-
madamente 700.000 personas en Espafia (una prevalencia del 1,5% respecto a la poblacion global), y que
hasta 3.000.000 de personas se encuentran en riesgo de padecerla®. Se espera que su incidencia y prevalen-
cia aumenten en todo el mundo a medida que la poblacién vaya envejeciendo.

1.1.2. Politicas para la prevencion de la discapacidad visual y el abordaje de la DMAE

Los Estados Miembros de la OMS acordaron en 2011 aunar esfuerzos para reducir la prevalencia de la discapaci-
dad visual prevenible en un 25%, especialmente en el grupo de poblacién constituido por los mayores de 50 afios,
asi como garantizar el acceso de las personas con esta discapacidad a servicios de rehabilitacion, mediante la
mejora del acceso a servicios integrales de atencion oftalmolégica, integrados en los sistemas de salud?.

En el marco de este acuerdo, la OMS, en estrecha consulta con los Estados Miembro, elabord un proyecto
de Plan de accién para la prevencién de la ceguera y la discapacidad visual evitables en el periodo
2014-20192, que instaba a los Estados a elaborar politicas y planes nacionales para la prevencién de la dis-
capacidad visual evitable, por medio de la inversion en intervenciones coste-efectivas asi como en el apoyo a
las personas con discapacidad visual irreversible para ayudarlas a superar los obstaculos que afrontan en los
ambitos sanitario y social>®'* Pese a las demandas de la OMS, parece que los paises desarrollados de nues-
tro entorno, entre ellos Espafa, no cuentan actualmente con planes nacionales de prevencién de la ceguera
evitable (se detalla en el anexo A: 8.1.).

En Espaia, la Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo (SERV) pone a disposiciéon de los profesionales sani-
tarios la guia de practica clinica “Tratamiento de la Degeneracion Macular Asociada a la Edad Exudativa y
Atrofica” para el manejo de la enfermedad en ausencia de un plan estatal o autonémico de referencia para
el abordaje de la patologia.
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1.2. Justificacion del proyecto

La DMAE es una enfermedad ocular altamente invalidante y progresiva que se caracteriza por la aparicion de
lesiones degenerativas en un area de la retina llamada macula (parte responsable de la visién de detalle), lo
que conlleva una pérdida gradual de la vision central.

Clinicamente se clasifica en dos tipos principales, la atrofica o seca y la exudativa o humeda. Actualmente no
se dispone de ningun tratamiento para la DMAE seca, aunque si para la humeda, para la cual existen farma-
cos que permiten conservar o mejorar la agudeza visual.

La DMAE seca es la forma mas prevalente, representando cerca del 85% de todos los casos de DMAE y el
35% de todos los casos de DMAE avanzada. Particularmente, en el grupo de edad de 85 afos y mas la pre-
sencia de esta forma es cuatro veces mas frecuente que la DMAE humeda.

A pesar de que la forma humeda es la menos frecuente (afecta aproximadamente al 15% de la poblacién con
DMAE), es la que ofrece peor prondstico, ocasionando las pérdidas de vision mas severas e irreversibles™?
como consecuencia de su rapida progresion que requiere tratamiento inmediato para evitar la destruccion de
la vision central.

El desarrollo de la DMAE suele estar determinado por una combinacion de multiples factores de riesgo, sien-
do la edad avanzada el principal predictor de la enfermedad, seguido por el habito tabaquico, la predisposicion
genética y el historial familiar, los habitos alimenticios y el estilo de vida, la exposicion a la luz solar, y el color
del iris, entre otros®'?. Por otra parte, algunos estudios sugieren cierta relacion entre la presencia previa de
enfermedades cardiovasculares y el diagndstico de la DMAE como consecuencia de procesos inflamatorios
presentes en ambos tipos de patologia®'2.

Esta patologia interfiere en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de las personas que la pade-
cen, cuyo impacto se manifiesta en diversas esferas de su vida' y en actividades esenciales para el desa-
rrollo de una vida independiente, tales como conducir, viajar, leer, realizar actividad fisica®®, cruzar la calle e
identificar caras, entre otras™.

Asimismo, a pesar del importante impacto de los factores visuales de la DMAE, la evidencia sugiere que fac-
tores no visuales como la salud fisica y mental, parecen determinar en mayor grado la CVRS de la poblacion
con baja visiéon2,

Sin embargo, esta enfermedad no afecta solo a las personas que la padecen sino también a sus familias y
cuidadores/as informales y a los Sistemas Sanitario y Social, pues se prevé que el aumento esperado de per-
sonas afectadas repercuta, necesariamente, en un mayor consumo de recursos publicos.

Por tanto, la DMAE supone un impacto multidimensional que afecta notablemente tanto a los Sistemas Sa-
nitario y Social, como a la calidad de vida y la salud mental de las personas afectadas. La depresion puede
llegar a convertirse en una comorbilidad asociada a la DMAE que ejerce un significativo impacto en la calidad
de vida. Por ello, un abordaje integral y precoz de la patologia podria contribuir a reducir su impacto.

Sin embargo, actualmente, existe un claro déficit de estudios que evidencien la situacion real de las personas
que la sufren, que generalmente son personas de edad avanzada en situacion de aislamiento social como
consecuencia de la discapacidad asociada tanto a la patologia como a la edad.

En este contexto nace el proyecto Objetivo DMAE, impulsado por las entidades de pacientes Accion Vision Es-
pafia y Macula Retina, con el aval de la SERV, SEO, Fundacion Retina+, SEMERGEN y SEMG y la colaboracién
de la ONCE, UDP, CEOMA y Novartis Farmaceéutica, con el fin de profundizar en el conocimiento de esta situa-
cion en las personas afectadas por la enfermedad para posteriormente proponer actuaciones para la mejora de
las necesidades detectadas que repercutan positivamente en las personas y los Sistemas Sanitario y Social.
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2. Objetivos

2.1. Objetivo general

El proyecto Objetivo DMAE tiene como objetivo general conocer el impacto y las necesidades generados por
la DMAE en las personas que la padecen y sus cuidadores/as informales, asi como para el Sistema Sanitario
y Social, para poder elaborar una propuesta de acciones que contribuyan a mejorar su atencion sanitaria y
social.

2.2. Objetivos especificos

En concreto, el proyecto en su conjunto ha contemplado los siguientes objetivos especificos:
» Describir el perfil clinico de las personas con DMAE.
» Describir la ruta asistencial y el manejo de la DMAE.

* Conocer la opinion de las personas con DMAE en relacion a la informacion recibida en relacion con su
enfermedad.

* Analizar la satisfaccion del paciente en relacion con el tratamiento y la asistencia recibida, y sus expec-
tativas en relacién con el prondstico de la enfermedad.

* Analizar el impacto psicoldgico de las personas con DMAE.
* Analizar el impacto social de la DMAE en las personas que la padecen.

* Analizar el impacto de la DMAE en la CVRS y las actividades diarias desde la perspectiva de las perso-
nas que la padecen.

* Analizar la carga econémico-social de la DMAE.

* Concretar propuestas de accién para la mejora de la atencién sociosanitaria de la DMAE.
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3. Metodologia

Este proyecto ha combinado metodologia cuantitativa y cualitativa con el propdsito de dar respuesta a los ob-
jetivos planteados. Se presenta a continuacion un esquema de la metodologia empleada y puede consultarse
en anexo informacion ampliada (ver anexo A).

Figura 1. Metodologia del proyecto

 Areas: prevalencia e incidencia de la discapacidad visual y la DMAE a nivel

mundial y nacional, situacion actual del abordaje de la discapacidad visual y la
Revisién bibliografica DMAE en el contexto occidental, informacion clinica de la DMAE y su impacto
en las esferas de la calidad de vida, emocional y social.

* Revision de planes estratégicos de las CC.AA. que incorporen la DMAE.

* Oftalmélogos
Composicién * Representantes de organizaciones de pacientes
Comité Cientifico » Economista de la salud

* Experto en derecho sanitario

Entrevista telefénica a 181 personas. Esta muestra permite estimar los porcen-
tajes de las variables categoéricas con un intervalo de confianza del 95% con un
error de 7,3 puntos porcentuales y de 0,15 DE para la estimacion de variables
continuas.

Objetivo principal: conocer el impacto de la esta enfermedad en la CVRS y las
actividades diarias desde la perspectiva de los pacientes.

Objetivos secundarios:

» Describir el perfil del paciente con DMAE segun las caracteristicas sociode-
mograficas y enfermedades concomitantes.

» Describir la sintomatologia de la DMAE, el tipo de tratamiento, la ruta asis-
tencial y cuantificacion de los recursos directos sanitarios y no sanitarios, asi
como los indirectos.

» Describir el impacto psicolégico: CVRS, cambios en la personalidad del pa-

Estudio observacional: en- . . .. .. . . . o~
cuesta a personas ciente, satisfaccion en relacion con el tratamiento y la asistencia recibida, y las

con DMAE expectativas del paciente en relacién con el prondstico de la enfermedad.

* Conocer la opinién de las personas con DMAE en relaciéon con la informa-
cion recibida en relacion con su enfermedad, el impacto de la DMAE en las
relaciones sociales y familiares, las tareas diarias y de ocio y en el nivel de
dependencia y pérdida de autonomia.

Criterios de inclusién: Criterios de exclusién:

* Pacientes de 50 afios 0 mas. * Pacientes que declaren estar partici-

« Pacientes con DMAE seca o neo- pando en un ensayo clinico en el mo-
vascular. mento de la entrevista.

« Pacientes que hayan otorgado su  * Pacientes que, durante el periodo de
consentimiento informado oral an- recogida de datos, declaren haber
tes del inicio de la entrevista. participado en alguna de entrevista te-

lefénica sobre DMAE.
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» Perspectiva social
* Referencia de los costes: € 2019
Carga econémico-social ¢ Horizonte temporal: 1 afio
de la DMAE * Costes directos sanitarios
* Costes directos no sanitarios

* Costes indirectos

» Definicion de propuestas: 2 grupos focales con profesionales sanitarios, socia-
les, pacientes y familiares.
Propuestas de accion * Priorizacion de propuestas: Delphi de 2 rondas con un panel de 106 expertos.

para la mejora de la atencidén
sociosanitaria

de la DMAE - Perspectiva social
- Referencia de los costes: € 2019
- Horizonte temporal: 1 afio

* Analisis del coste-beneficio de las propuestas
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4. Resultados del Estudio: Descripcién del impacto de la DMAE en la calidad de vida
desde la perspectiva de los pacientes

Se presentan a continuacion los principales resultados del estudio (datos en archivo) realizado con 181 per-
sonas con diagnéstico de DMAE.

4.1. Perfil sociodemografico de la persona con DMAE

El perfil de la persona con DMAE encuestada corresponde a una mujer (59,1%) de edad avanzada (72 afos),
que con mayor frecuencia (50,0%) se encuentra entre los 68 y los 79 afios y que vive acompanada (81,2%).
No obstante, cabe senalar que el 18,8% de las personas encuestadas viven solas, lo que puede favorecer
una situacion de mayor fragilidad.

Generalmente (70%), acuden al seguimiento de su enfermedad a centros hospitalarios situados en entornos
urbanos (aquellos con una densidad de mas de 100 habitantes por Km2en provincias).

4.2. Perfil clinico de la persona con DMAE y manejo de la DMAE

El 34,3% de las personas tiene la forma seca de DMAE, el 42,0% la neovascular o humeda y el 23,7% des-
conocia si su DMAE era seca o neovascular. Sin considerar las personas que la sufren, que desconocen su
tipo de DMAE, la muestra se distribuye en un 44,9% de personas con DMAE seca y un 55,1% con DMAE
neovascular. El tiempo de evolucion de la DMAE en el momento de la entrevista fue de alrededor de 5,5/6
anos (Tabla 1).

Los sintomas visuales mas frecuentes que padecian las personas con DMAE fueron: visién borrosa en el
centro del campo visual, seguido de una alteracion en la forma de las imagenes.

En el momento del diagndstico de esta enfermedad, el 11,6% refieren una vision mala o muy mala (aunque
ninguna presentaba una completa ceguera), mientras que actualmente hasta el 37,0% tiene una visién mala
o muy mala (12,2% con vision muy mala), ademas del 46,4% que tienen una vision regular (Figura 2). Por el
contrario, solo el 16,6% restante cree tener una vision excelente o buena.

Por tipo de DMAE, las personas con DMAE seca consideraron que su vista (usando lentes o lentes de contac-
to en caso de usarlas) fue regular (53,2%) o mala o muy mala (33,9%). En las personas con DMAE neovas-
cular, disminuy6 el porcentaje de pacientes con vision regular (36,8%) y aumenté el de pacientes con vision
mala o muy mala (42,1%).

Figura 2. Distribucion de la calidad de la vista segun tipo de DMAE

Muy mala Excelen!t,e Muy mala Excelenlt,e Muy mala Excelen‘t)e
8,1% ,ﬂ Buena 14,5% ’ﬂ Buena 12,2% ’ﬂ Buena
—\ I 12,9% —\ I 19,7% —\ I 16,0%
Mala Mala Mala
25,8% 27,6% DMAE 24,9%
NEOVASCULAR

(n=76)

Regular
53,2%

Regular
46,4%

Regular
36,8%
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En cuanto a la calidad visual percibida por el paciente, segun el tipo de DMAE, se concluye que esta es muy
mala para el 8,1% de quienes padecen DMAE seca, frente al 14,5% de quienes tienen DMAE neovascular. La
DMAE neovascular es la que genera una mayor preocupacion en quienes la padecen (8,1% en DMAE seca
vs. 14,5% en DMAE neovascular).

De las personas que refirieron una DMAE seca, el 59,7% indicaron afectacion bilateral, siendo este porcentaje
del 46,1% en pacientes con DMAE neovascular.

Las enfermedades oculares distintas a la DMAE mas referidas por estos pacientes fueron cataratas (17,1%)
y miopia (9,9%).

Entre los 142 pacientes que refirieron haber recibido alguna vez algun tratamiento para la DMAE, el 54,2%
habian recibido tratamiento en forma de inyecciones en los ultimos 12 meses. Un 74,6% de las personas con
DMAE neovascular fueron tratadas con inyecciones intravitreas en los ultimos 12 meses, siendo la media de
inyecciones recibidas de 5,6 (3,5), donde solo el 13,2% fueron administradas en centros privados. Los suple-
mentos vitaminicos fueron utilizados por un 43 ,5% y 9,2% en las personas con DMAE seca y neovascular,
respectivamente.

Respecto a las ayudas técnicas para la vision, el 90,1% de las personas encuestadas requieren el uso de
gafas normales graduadas y el 80,7% de gafas de sol u oscuras, asi como de la utilizacion de otras ayudas
para leer como lupas, entre otras, en el 37,0% de los casos.

En cuanto a sus comorbilidades, el 79,0% presenta otras enfermedades o problemas de salud, siendo las mas
prevalentes la artrosis (37,8%), la diabetes (30,1%) y la hipertension (26,6%).
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Tabla 1. Descripcion de la DMAE y sintomas segun tipo de DMAE

DMAE

DMAE

DMAE

LELELO seca neovascular | desconocida Total
Humeda/
- 0, - o,
Neovascular 76 (100%) 76 (42,0%)
Seca 62 (100%) - - 62 (34,3%)
Tipo de DMAE
segun el paciente
NS/NC - - 43 (100%) 43 (23,8%)
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Ambos 37 (59,7%) 35 (46,1%) 18 (41,9%) 90 (49,7%)
Derecho 15 (24,2%) 18 (23,7%) 16 (37,2%) 49 (27,1%)
Ojo afectado
Izquierdo 10 (16,1%) 23 (30,3%) 9 (20,9%) 42 (23,2%)
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Media (DE) 66,1 (47,5) 68,7 (55,9) 60,5 (59,3) 65,96 (53,84)
Mediana 60,0 60,0 36,0 60,0
(P25; P75) (24,0; 96,0) (24,0; 96,0) (12,0; 96,0) (24,0; 96,0)
Tiempo diagnosticado
((UEEED))
(Min; Max) (6,0; 228,0) (2,0; 240,0) (2,0; 216,0) (2,0; 240,0)
N valida 58 76 40 174
N missing 4 0 3 7
Vision excelente - 2 (2,6%) - 2 (1,1%)
Visiéon buena 18 (29,0%) 42 (55,3%) 16 (37,2%) 76 (42,0%)
Visién regular 34 (54,8%) 22 (28,9%) 26 (60,5%) 82 (45,3%)
Visio | t .
- gf;gn'::t'l‘;ﬁ" . Vision mala 10 (16,1%) 9 (11,8%) 1(2,3%) 20 (11,0%)
Vision muy mala - 1(1,3%) - 1(0,6%)
Completa ceguera - - - -
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)




Variable

Enfermedad de la vista
diferente de la DMAE

Qué enfermedad
de la vista diferente
de la DMAE

(respuesta multiple)

Ha recibido, recibe
o recibira tratamiento para
su DMAE

Qué tratamiento ha
recibido, recibe o recibira
para su DMAE

(respuesta multiple)*

SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LA ATENCION SOCIOSANITARIA DE LADMAE [

DMAE

DMAE

DMAE

seca neovascular | desconocida Uiz
No 33(53,2%) 50 (65,8%) 27 (62,8%) 110 (60,8%)
Ns / Nc 2 (3,2%) - - 2 (1,1%)
Si 27 (43,5%) 26 (34,2%) 16 (37,2%) 69 (38,1%)
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Cataratas 1M (17,7%) 14 (18,4%) 6 (14,0%) 31 (17,1%)
Glaucoma 1(1,6%) 6 (7,9%) - 7 (3,9%)
Uveitis - 1(1,3%) - 1 (0,6%)
Otras (Miopia ) 8 (12,9%) 6 (7,9%) 4(9,3%) 18 (9,9%)
Otras
0, - - 0,
(Astigmatismo) 4 (6,5%) 4 (2,2%)
Otras 2 (3,2%) 2 (2,6%) 1(2,3%) 5 (2,8%)
(Vista cansada) e e = e
Otras
2 (3,29 - - 2 (1,19
(Hipermetropia) (3.2%) (1.1%)
Otros problemas
relacionados con 4 (6,5%) 5 (6,6%) 5 (11,6%) 14 (7,7%)
la vista
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Ns / Nc - - 1(2,3%) 1 (0,6%)
No 24 (38,7%) 5 (6,6%) 8 (18,6%) 37 (20,4%)
Si 38 (61,3%)  71(93,4%)  35(81,4%) 144 (79,6%)
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Inyecciones
intraoculares/ 4 (6,5%) 70 (92,1%) = 30(69,8%) 104 (57,5%)
intravitreas
Laser 1(1,6%) - - 1(0,6%)
Terapia 1(1,3%) 1(0,6%)
fotodinamica = e
|
Suplementos 27 (43,5%) 7 (9,2%) 5 (11,6%) 39 (21,5%)
vitaminicos
Ns / Nc 6 (9,7%) - 1(2,3%) 7 (3,9%)
N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
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Visién borrosa
en el centro del 48 (77,4%) 60 (78,9%) 30 (69,8%) 138 (76,2%)
campo visual
Sin visién en el
centro del campo 1(1,6%) 5 (6,6%) 5 (11,6%) 11 (6,1%)
visual
Forma de las

17 (27,49 46,19 18 (41,99 7 7Y
imagenes alterada (27,4%) 35 (46,1%) 8 (41,9%) 0 (38,7%)

Tamafo de las

10 (16,19 9 (11,89 8 (18,69 27 (14,99
imagenes alterado (16,1%) ( %) ( %) ( %)
Manchas blancas 4 (6,5%) 15 (19,7%) 12 (27,9%) 31 (17,1%)
Sensacion de ver

17 (27,49 11 (14,59 7 (16,39 35 (19,39
luces y/o destellos (27,4%) (14,5%) (16,3%) (19,3%)

Otros (Dificultad
para distinguir 3 (4,8%) - 3 (7,0%) 6 (3,3%)
colores)
Otros (Dificultad
para distinguir 1(1,6%) - 1(2,3%) 2 (1,1%)
letras)
Ninguno - 2 (2,6%) 1(2,3%) 3 (1,7%)
N vélida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)

4.3. Ruta asistencial

El tiempo medio transcurrido desde la aparicion de las primeras molestias percibidas por el paciente hasta
que un profesional sanitario le comunicé que tenia DMAE fue de 6,4 meses. En este contexto destaca que el
tiempo medio hasta el diagnéstico fue mayor en los entornos rurales (centros pertenecientes a provincias con
una densidad de poblacion de hasta 100 habitantes por Km2) que en los urbanos. En concreto, en las areas
rurales la espera se prolong6 hasta 10 meses, mientras que en las urbanas solo 4,3 meses.

Ante estos primeros sintomas, casi la mitad de las personas (47,6%) recordaban haber acudido al oftalmo-
logo/a de la sanidad publica, mientras que el 23,8% al oftalmdlogo/a privado. Asimismo, el 21,0% recordaba
haber acudido al médico/a de familia de la sanidad publica (el 19,4% y el 18,4% de las personas con DMAE
seca y neovascular respectivamente).

Tras esta primera consulta, el médico/a que diagnosticé la enfermedad fue el oftalmélogo/a de la sanidad
publica (63,5%).

En el momento del diagnostico, el 63,0% de las personas encuestadas recibié informacién por parte de algun
profesional sociosanitario sobre los tratamientos disponibles y sus posibles efectos segundarios, y el 64,4%
sobre los sintomas y/o problemas de visiéon que podrian surgir.

El seguimiento de la DMAE se realiza principalmente en centros hospitalarios (79,0%), siendo el oftalmdlo-
go/a del sistema sanitario publico el principal profesional de referencia. Concretamente, en el ultimo afio, el
81,2% de las personas con DMAE ha tenido una media de 3 consultas en el caso de la DMAE seca y de 6
en el de la DMAE humeda, con este profesional sanitario. No obstante, hasta el 22,7% ha realizado alguna
consulta con un oftalmélogo/a privado o de una mutua.
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En los ultimos 12 meses, el 22,7% de las personas encuestadas habia realizado alguna consulta a un oftal-
mologo/a privado o de la mutua.

Respecto a las consultas de atencion primaria, unicamente el 9,4% de las personas acudieron al médico/a de
familia (8,8% en un centro publico y 0,6% privado) para el seguimiento de la enfermedad. Es preciso subrayar
que a pesar de las necesidades sociosanitarias de las personas mayores con DMAE, las personas que par-
ticiparon en este estudio no recibieron practicamente atencion por parte de otros/as profesionales sanitarios:
el 6,1% acudid al 6ptico/a u optometrista (3,9% en centros privados y 2,2% en centros publicos) y el 2,2% a
enfermeria de la sanidad publica. Unicamente una persona (0,6%) acudié al psicélogo/a de la sanidad privada
y ninguna al trabajador/a social.

Entre quienes ya habian recibido tratamiento alguna vez, en los ultimos 12 meses el tipo mas frecuente ha
sido las inyecciones (54,2% del total y 74,6% en DMAE neovascular), de las que el 13,2% se administraron
en centros privados. Las personas con DMAE neovascular tratadas con inyecciones intravitreas recibieron,
de media, 6 inyecciones en el ultimo afo.

El tiempo transcurrido desde los primeros sintomas relacionados con la DMAE hasta el diagnéstico fue de
6,4 meses, mientras que entre el diagnoéstico y el inicio del tratamiento fue de 2,9 meses (aumentando esta
espera en el caso de la DMAE neovascular en entornos urbanos -4,6 meses-). En suma, el tiempo total trans-
currido entre el inicio de los primeros sintomas hasta el inicio del tratamiento fue de 9,3 meses.

Como se observa en la siguiente figura, el retraso fue mayor en las personas tratadas en hospitales ubicados
en poblaciones con una menor densidad poblacional (<=100 hab./Km?2), con respecto a los ubicados en zonas
mas pobladas. En concreto, las personas con DMAE seca que vivian en zonas rurales tardaron 11,4 meses
en iniciar el tratamiento mientras que entre quienes vivian en zonas mas urbanas la espera fue de 6,4 meses.

En el grupo de pacientes con DMAE neovascular las diferencias observadas segun la densidad poblacional fueron
menores, aunque destaca que tanto en entorno rural como el urbano el tiempo medio de espera desde el inicio de
las molestias hasta el comienzo del tratamiento fue superior a 8 meses (8,6 y 8,1 meses respectivamente).

Figura 3. Tiempo transcurrido acumulado entre inicio de los sintomas e inicio de tratamiento segun densidad
poblacional de la provincia de referencia y el tipo de DMAE

DX Hasta inicio de tratamiento Inicio de molestias hasta DX
12 meses
10 meses 2,5
1,7
8 meses
6 meses
1,3 4,6
8,9
4 meses 7,9
51
2 meses
3,5
Primeras
molestias <=100 hab/km? (n=21) >100 hab/km? (n=40) <=100 hab/km? (n=25) >100 hab/km? (n=51)
DMAE SECA (n=61) DMAE NEOVASCULAR (n=76)

La gran mayoria de la muestra se encuentra satisfecha con la atencién sanitaria recibida por parte de los y
las profesionales sanitarios (89,5%), mientras que en lo relativo al tratamiento la satisfaccion ha sido inferior:
en el 35,4% de los casos el resultado obtenido fue mas o menos el esperado y en el 20,4% bastante mejor.
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En lo que se refiere a la adherencia al tratamiento, a una de cada cuatro personas que han recibido trata-
miento (22,6%) le supone un esfuerzo o incomodidad seguirlo. En este contexto, el 14,6% de las personas
encuestadas que habian recibido tratamiento intravitreo afirmaron haberlo abandonado, siendo el 86,7% de
los abandonos motivados por el propio oftalmélogo/a, en gran parta (66,7%) por falta de efectividad.

Su principal fuente de informacion actual es el profesional sanitario de referencia (81,2%), seguida de Internet
en una de cada tres personas encuestadas (32,0%). Un 53,0% de las personas encuestadas indicé que los
profesionales sanitarios les informaron sobre la evolucion de la enfermedad con el paso del tiempo y el 23,8%
recibié informacion sobre las limitaciones que podria tener en su vida diaria. Cabe destacar que tan sélo el
7,2% de las personas con DMAE fueron informadas sobre las prestaciones y ayudas sociales disponibles en
relacion a la DMAE y/o la pérdida de vision y su tratamiento.

El 57,5% considera que dispone de toda la informacion necesaria y entre quienes han manifestado nece-
sidades de informacion, les interesa principalmente la evolucion futura de la DMAE (78,6%) y las posibles
complicaciones futuras (70,0%).

4.4. Impacto psicosocial de la DMAE

4.4.1. Impacto psicolégico

Los resultados de la encuesta muestran que la DMAE impacta negativamente en el estado psicolégico de las
personas que la padecen.

Por un lado, en el momento del diagndstico, el 85,5% de quienes tenian DMAE seca y el 73,7% de quienes
tenian DMAE neovascular sufrieron un impacto emocional alto o muy alto. Ademas, la mayoria (69,6%) expe-
riment6 temor a quedarse ciega y el 21,0% no entendia la informacion que le trasladaba el médico/a. A pesar
de ello, el 52,5% de las personas pensaron que la enfermedad se mantendria estable (28,7%) o evolucionaria
ligeramente (23,8%).

Figura 4. Impacto emocional y perspectivas de evolucion en el diagndstico de DMAE
segun la visién del paciente

Impacto emocional Perspectivas de evolucion
de la DMAE al diagnéstico de la DMAE al diagndstico
100% o — 100% ——— S
0/ \
0% / 90% [ Acabaria
diendo |
80% P 80% ei:é:fn ola
70% 70% Empeoraria
bastante
60% 60% .
Empeoraria
50% 50% solo un poco
Impacto mm Me quedaria
40% muy bajo 40% como estaba
| " entonces
30% mpacto 30%
° bajo ’ mm Mejoraria solo
20% Impacto 20% an poco
alto = Mei )
10% 10% bastante
mm Impacto
0% muy alto 0% mm Excelente
Vision Buena Vision Regular Vision Mala Vision Buena Vision Regular Vision Mala
(n=21) (n=82) (n=20) (n=76) (n=82) (n=20)

Globalmente, las personas que actualmente cuentan con una mala o muy mala visién han presentado mayo-
res afectaciones en todas las dimensiones analizadas del cuestionario VFQ-25 (Visual Function Questionnai-
re) con respecto a quienes presentan una vision mejor (Figura 5).
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Figura 5. Puntuacion media del cuestionario VFQ-25 y sus dimensiones segun la vision actual
de la persona con DMAE
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Conducir _ Vision de color

. Funcionamiento

/
Salud mental social
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Actividades con
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Actividades con © Visién periférica .
vision de lejos Vision Mala

- Visi6n Regular

Dificultades para Vision Muy mala
desempenar su rol

Los aspectos psicoldgicos que se han visto afectados con mayor frecuencia en las personas con DMAE han
sido la autoconfianza y seguridad (44,2%), el estado de animo (39,7%), la ansiedad/nerviosismo (36,5%), la
paciencia (33,7%), la independencia (33,7%), la concentracion (29,9%) vy la irritabilidad (36,5%). El impacto
psicolégico es mayor en pacientes con DMAE neovascular, afectando a mas del 50% de ellos, en la seguridad
en si mismos/autoconfianza y en su estado de animo.
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Figura 6. Mucha o bastante afectacion de la DMAE en el estado emocional
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4.4.2. Impacto social

En términos generales las actividades que requieren ser llevadas a cabo en entornos desconocido son las que
mas interfieren en la calidad de vida de las personas con DMAE. Estas han referido sufrir bastante o mucha
limitacion en el uso del transporte publico en recorridos nuevos (32,0%), moverse en el exterior en sitios o
recorridos desconocidos (31,0%) e ir al médico/a (27,6%).

Esta situacion provoca que, como se muestra la siguiente figura, en torno a una de cada cuatro personas en-
cuestadas haya necesitado ayuda o soporte de otra persona siempre o casi siempre para realizar actividades
de la vida diaria.
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Figura 7. Necesidad de ayuda (siempre o casi siempre) de otra persona para realizar las actividades de la
vida diaria debido a la DMAE
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En concreto, el 48,8% de las personas con DMAE contaron con ayuda de cuidadores informales sin remune-
racion economica (familiar, vecino, voluntario) para realizar las tareas domésticas u otras tareas cotidianas y

de acompafamiento debido a la DMAE. En mediana, esta dedicacién fue de 12 horas a la semana.

Tabla 2. Necesidad de cuidador informal debido a la DMAE segun tipo de DMAE

: DMAE DMAE DMAE
Seca neovascular desconocida Total
No 43 (69,4%) 31 (40,8%) 22 (51,2%) 96 (53,0%)
Recibe ayuda
de alguna persona sin Si[1] 19 (30,6%) 45 (59,2%) 21 (48,8%) 85 (47,0%)
remuneracion econémica
(cuidador
no remunerado) N valida 62 (100%) 76 (100%) 43 (100%) 181 (100%)
Media (DE) - 16,0 (6,9) - 16,00 (6,93)
Mediana - 12,0 - 12,0
(P25; P75) - (12,0; 24,0) - (12,0; 24,0)
Horas de cuidado
a la semana
(Min; Max) - (12,0; 24,0) - (12,0; 24,0)
N valida 0 3 0 3
N missing 19 42 21 82
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: DMAE DMAE DMAE
patlablo Seca neovascular desconocida Total
Pareja 14 (73,7%) 35 (77,8%) 17 (81,0%) 66 (77,6%)
Hijos 7 (36,8%) 13 (28,9%) 5 (23,8%) 25 (29,4%)
Vecino 2 (4,4%) 1(4,8%) 3 (3,5%)
Datos del cuidador
no remunerado uee:mﬂ?/ 1(5,3%) 1(2,2%) - 2 (2,4%)
(respuesta multiple)
Otro familiar 1 (5,3%) - - 1(1,2%)
Ns /Nc 1 (5,3%) 1(2,2%) - 2 (2,4%)
N valida 19 (100%) 45 (100%) 21 (100%) 85 (100%)
No trabaj
act?J arlfn :rjftie 13 (68,4%) 32 (71,1%) 15 (71,4%) 60 (70,6%)
Trabaj
Actividad laboral actua 6 (31,6%) 12 (26,7%) 6 (28,6%) 24 (28,2%)
del cuidador
no remunerado Ns /Nc 0 (0,0%) 1(2,2%) 0 (0,0%) 1(1,2%)
N valida 19 (100%) 45 (100%) 21 (100%) 85 (100%)
No 1(16,7%) 7 (53,8%) 2 (33,3%) 10 (40,0%)
A ia laboral del
Eme e Si[2] 5 (83,3%) 6 (46,2%) 3 (50,0%) 14 (56,0%)
en los ultimos 6 meses
debido a la DMAE Ns /N 0 (0.0° 0 (0.0° 1(16.7% 1 (4.0°
del paciente s /e (0,0%) (0,0%) (16,7%) (4,0%)
N valida 6 (100%) 13 (100%) 6 (100%) 25 (100%)
Media (DE) 6,0 (2,8) 20,0 (,) 19,0 (22,6) 14,00 (13,55)
Mediana 6,0 20,0 19,0 8,0
Horas que se ha
ausentado el cuidador (P25; P75) (4,0; 8,0) (20,0; 20,0) (3,0; 35,0) (4,0; 20,0)
no remunerado en los
ultimos 6 meses de . i
su trabajo por estos (Min; Max) (4,0; 8,0) (20,0; 20,0) (3,0; 35,0) (3,0; 35,0)
motivos
N valida 2 1 2 5
N missing 3 5 1 9

Ademas del 13,9% que requirié ayuda de alguna persona que percibia remuneracion econdmica para realizar
las tareas domésticas/del hogar o tareas cotidianas y de acompafamiento, debido a la DMAE (costeada ma-
yoritariamente por la propia persona con DMAE o su entorno familiar).

Por otro lado, han indicado que realizan con extrema dificultad o han dejado de realizar a causa de su vista
actividades como la lectura regular de periédicos o incluso han dejado de leer (35,2%), realizar pasatiempos/
hobbies como cocinar y coser entre otros (27,6%) y leer los nombres de las calles o tiendas (26,0%) (Figura 8).
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Figura 8. Pacientes con dificultad extrema o que habian dejado de hacer actividades de la vida diaria debido

a problemas relacionados con la vista
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Figura 9. Mucha o bastante afectacion en las diferentes areas de la vida segun tipo de DMAE
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Figura 10. Personas que sefialan como “definitiva” o “mayormente” ciertas las afirmaciones relacionadas con
el impacto de su vista en su vida diaria
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4.5. Carga econémico-social de la DMAE

En este apartado se presentan los resultados del analisis de la carga econémico-social de la DMAE a partir
de lo reportado en la encuesta por las personas afectadas por esta patologia.

4.5.1. Costes directos sanitarios

En lo que se refiere al diagndstico de la DMAE, el coste total en visitas médicas necesarias para obtenerlo
supuso una media de 261,64 € por paciente, de los que el 23,8% fue financiado por la persona con DMAE o su
familia de manera privada (para ampliar informacién ver tabla 11 en anexos). Extrapolando este coste medio
a la incidencia de nuevos casos de pacientes con DMAE, el coste total del diagndstico en Espaia ascendio a
7 millones de euros en 2019.

Por otro lado, los costes directos sanitarios (CDS) ascendieron a una media de 2.922,02 € por paciente y afio,
siendo las mayores partidas el tratamiento en inyecciones (1.982,04 €), las ayudas técnicas visuales (515,60 €)
y las visitas médicas (382,60 €), que representaron el 67,8%, el 17,6% y el 13,1% respectivamente (tabla 12
en anexos).

El 20,2% de los CDS estuvieron financiados de forma privada, aunque existen diferencias segun tipos de cos-
te. Las personas con DMAE financiaron la totalidad de las ayudas técnicas, asi como el 25% de los ingresos
hospitalarios, el 9,8% de las visitas médicas y el 1,6% del tratamiento en inyecciones (tabla 12 en anexos).

4.5.2. Costes directos no sanitarios

Los costes directos no sanitarios (CDNS) ascendieron a una media de 3.694,95 € por paciente y afo, y fue-
ron financiados en su gran mayoria de forma privada (92,5%). Los cuidados informales supusieron la partida
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con mayor peso (47,8%), con un total de 1.765,32 €, seguidos de los cuidados formales o profesionales, con
1.384,46 € y un 37,5% del total de CDNS.

Por el contrario, los CDNS asociados a ayudas econémicas oficiales por discapacidad o invalidez fueron muy
inferiores (266,67 € por paciente y afio, 7,2% del total).

Po otra parte, las personas con DMAE y sus familiares gastaron 190,28 € por paciente y afio, lo que represen-
ta el 5,1% del total (tabla 13 de anexos).

4.5.3. Costes indirectos

De acuerdo a la muestra de pacientes analizada, las pérdidas de productividad laboral en el Gltimo afio como con-
secuencia de la DMAE se produjeron en un trabajador en activo y en trece pacientes en situacion de desempleo.

En el conjunto de la muestra, el coste medio por paciente y afo fue de 1.681,78 €.

4.5.4. Costes totales

El coste medio total derivado de la DMAE ascendié a 8.298,75 € por paciente y afio, del que el 48,3% se
financié de forma privada (tabla 14 de anexos).

El desglose por tipo de coste muestra que casi la mitad del coste total corresponde a los CDNS, los cuales
representaron el 44,5% (3.694,95 €). Seguidamente, los CDS tuvieron un peso del 35,2% (2.922,02 €) y los
ClI fueron la menor partida, aglutinando el 20,3% de los CT (1.681,78 €) (tabla 14 de anexos).

Extrapolando estos costes al numero total estimado de personas con DMAE, el coste total de la DMAE en
Espafia ascendio a 5.867 millones de euros en 2019: 2.066 millones en CDS, 2.612 millones en CDNS 'y 1.189
millones en costes indirectos (Cl).

Tras ejecutar el analisis de sensibilidad, los costes totales por paciente y afio se incrementarian en 333,54 €:
de 8.299 € pasarian a 8.632 € (tablas 14 y 15). Como consecuencia de esta variacion, el porcentaje del coste
total atribuido a pacientes y familiares se incrementa del 48,3% al 50,3% (tablas 14 y 15).

La figura 11 muestra los costes de cada categoria, asi como el coste total de ambos escenarios, con sus res-
pectivos intervalos de confianza al 95%.

Figura 11. Costes medios e intervalo de confianza al 95% segun categorias: comparacion entre caso de re-
ferencia y analisis de sensibilidad (€ 2019)
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La comparacion entre ambos escenarios muestra un incremento del peso porcentual de los CDNS respecto
al total en el analisis de sensibilidad (44,5% vs. 46,7%), en detrimento de las otras dos categorias de costes
(figura 14 de anexos).

4.5.5. Analisis de costes segun variables de interés

Los CDS son la unica categoria de coste que muestra diferencias estadisticamente significativas en lo que
respecta al sexo de la persona con DMAE, siendo superior entre los hombres (3.448 € vs. 2.555 €) (fabla 16
de anexos).

Asimismo, se observa una relacion moderadamente significativa entre la edad y los CDNS que indica un
incremento de dichos costes a medida que se incrementa la edad de la persona con DMAE (correlaciéon de
0,235: p<0,001).

Por otro lado, existe cierta correlacion entre la edad y los Cl, lo que es coherente puesto que las mayores
pérdidas de productividad laboral se producen a edades mas tempranas (-0,267: p<0,001).

En cuanto a los resultados por tramos de edad, se observa un fuerte incremento de los CDNS en el grupo de
personas de 75 afios y mas, asi como una notable diferencia en los Cl entre quienes se encuentran en edad
laboral y el resto (tabla 17 de anexos).

El tipo de DMAE parece influir en los costes generados. Las personas con la forma humeda o exudativa man-
tienen costes medios significativamente superiores en todas las categorias, excepto en los Cl.

La DMAE humeda supone, frente a la DMAE seca, un coste medio por paciente y afio un 91% y un 293%
superior en lo relativo a los CT y CDS, respectivamente (tabla 18 de anexos).

En general, la presencia de otras comorbilidades influye de forma estadisticamente significativa en los CDNS,
existiendo un mayor coste medio en las personas con DMAE que tienen comorbilidades (p=0,047). Particular-
mente, padecer otra enfermedad de la vista supone un incremento notable de los CDNS y los Cl medios por
paciente y afio (tabla 19 de anexos).

Por ultimo, se ha observado que una peor calidad de vida esta asociada a costes mayores.
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5. Propuestas de accion para la mejora de la atencién sociosanitaria de la DMAE

En el presente apartado se presentan las propuestas de accion para la mejora de la atencién sociosanitaria
de la DMAE formuladas por los profesionales que participaron en los dos grupos focales y ampliadas y con-
cretadas por el comité cientifico del proyecto.

Dada la composicion de los grupos focales y del comité cientifico, estas propuestas se formulan desde la
perspectiva de los profesionales sanitarios y sociales implicados en el abordaje de la DMAE, asi como desde
la experiencia y realidad de las personas diagnosticadas de DMAE, representadas por las organizaciones de
pacientes.

5.1. Definicién de las propuestas

Se identificaron propuestas en cada una de las dimensiones de analisis, que se listan a continuacion. Con el
objetivo de facilitar su comprension, en el anexo de este documento podra ampliar informacién sobre el con-
tenido de las mismas (ver anexo B: 8.6.1).

DIMENSION 1: Identificacion de la DMAE por parte de las personas en riesgo

Propuesta 1: Informacion sobre la DMAE y llamada a la accién para su prevencion y cribado

Desarrollar campafias informativas periodicas sobre la DMAE, dirigidas a las personas a partir de los 55 afos,
para sensibilizar sobre el riesgo de presentar DMAE, a partir de esta edad y fomentar el cribado, a través de
diferentes canales que se adecuen a las diversas realidades y perfiles de potenciales pacientes y sus familiares.

DIMENSION 2: Circuito asistencial y diagnéstico

Propuesta 2: Diagnéstico precoz

1. Implantar un sistema de cribado y diagnéstico precoz de los primeros sintomas de la DMAE para
mayores de 55 afnos, con la participacion de todos los profesionales sanitarios implicados en la detec-
cion de los sintomas iniciales de la DMAE.

2. Implementar planes formativos dirigidos a los profesionales sanitarios que integran los equipos
de Atencién Primaria (AP) (médicos/as de familia, enfermeria y optometristas, en aquellos centros sa-
nitarios en los que se encuentre este perfil profesional) con el objetivo de facilitar un rapido diagnéstico
de nuevos casos de DMAE y de promover su interés en la patologia, evitando asi las derivaciones de
falsos positivos, y reduciendo la carga asistencial en los servicios de oftalmologia.

Propuesta 3: Estrategia Nacional Sociosanitaria de la DMAE

Establecer una Estrategia Nacional frente a la DMAE y a la ceguera evitable con la implicacion de las
Administraciones Sanitarias autonémicas. Esta Estrategia debera garantizar la equidad en el diagndstico
precoz y en la prevencion de la ceguera, los procesos asistenciales, el acceso a la red de recursos de apoyo
social y prestaciones sociales en todas las CC.AA., ademas de definir la cartera de servicios del Sistema
Nacional de Salud (SNS) y el proceso de control de calidad asistencial mediante la dotacion de los recursos
necesarios.
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Propuesta 4: Coordinacion sanitaria

1. Promover la cooperacion y la comunicacion entre los diversos profesionales sociosanitarios im-
plicados en la atencion de la DMAE que contribuyan a favorecer las derivaciones a oftalmologia por
via rapida, mediante la definicion de criterios consensuados de derivacion urgente ante la sospecha
diagnostica de DMAE.

2. Implantar software de inteligencia artificial, que permitan realizar un cribado mas efectivo que clasifi-
que a las personas con DMAE segun la urgencia. Este software favoreceria la correcta derivacion desde
AP a oftalmologia, reduciéndose notablemente, asi, el nimero de falsos positivos.

DIMENSION 3: Atencion sanitaria, social y seguimiento

Propuesta 5: Adherencia terapéutica
Favorecer la adherencia terapéutica de las personas con DMAE a través de la:

* Promocién de planes formativos dirigidos a pacientes sobre la importancia del tratamiento precoz, que
garantice mejores resultados en salud visual a largo plazo.

» Definicidon de estrategias que permitan acercar a las personas con esta patologia a los centros sanita-
rios, o bien acercar al oftalmélogo/a y los tratamientos a los centros de AP de las zonas rurales (OCTs
portatiles, transporte colectivo, ...), especialmente de las que viven en entornos rurales, facilitando su
acompafamiento y desplazamiento.

Propuesta 6: Incorporacion de nuevos perfiles sanitarios

* Crear y/o reforzar las unidades de macula multidisciplinarias en los hospitales de referencia,
que deberian contemplar protocolos de rapida derivacion, tratamiento y seguimiento del paciente con
DMAE y dotarse de los suficientes recursos humanos, técnicos y fisicos que se adapten a la demanda
actual de la DMAE.

Propuesta 7: Comunicacion profesional sanitario — paciente

Implementar vias alternativas de comunicacion entre profesionales sanitarios y pacientes con DMAE
con el fin de resolver las consultas o dudas que puedan tener a lo largo de todo el curso de la enfermedad
tales como la consulta telefonical/via internet, el consejo sanitario (por profesionales sanitarios: ej. enferme-
ria), la teleasistencia y la telemedicina. Tales consultas serian previamente cribadas por profesionales de AP
(gestor/a de casos, ...) para ser derivadas a AE (Atencion Especializada) si procediese.

Propuesta 8: Formacion a profesionales sanitarios en el manejo de la DMAE

Formar a los profesionales sanitarios (médicos/as de familia, profesionales de enfermeria, oftalmélo-
gos/as) sobre el manejo multidisciplinar de la DMAE, asi como potenciar la comunicaciéon profesional
sanitario-paciente, especialmente en el momento del diagndstico, con el fin de potenciar la humanizacion de
la atencién a pacientes fragiles y emocionalmente afectados.

Propuesta 9: Guia de accesibilidad

Crear y difundir un catalogo o guia sobre las herramientas o dispositivos de accesibilidad disponibles
para que los profesionales sanitarios puedan informar a las personas con DMAE en la consulta. Esta guia
comprenderia, entre otras, medidas visuales, auditivas y tactiles tales como la adaptacion del tamario de objetos,
rétulos e iluminacion de los espacios o la instalacion de texturas que ayudan a identificar o discriminar espacios.

37



BB OBJETIVO DMAE

38

Propuesta 10: Atencion social de la DMAE

1. Crear redes de comunicacion entre el sistema sanitario y los recursos sociales y comunitarios
(como, por ejemplo: ayuntamientos y entidades de pacientes) que contribuyan a acercar a la per-
sona con DMAE a los servicios ofrecidos por estos, tales como apoyo psicolégico y herramientas
para adaptar su resto visual a las actividades propias de la vida diaria.

2. Crear centros de rehabilitacion basica (CRB) (movilidad, accesibilidad al ocio y cultura, insercion
social y laboral y autonomia personal) para personas con DMAE que garanticen, en todas las Co-
munidades Autonomas (CC.AA.), la adaptacion de estas a las tareas de la vida diaria con el resto visual
que conserven, en el marco de la cartera de servicios ofrecidos por el SNS.

Propuesta 11: Fomento de la Investigaciéon

Fomentar la investigacién en alternativas terapéuticas de la DMAE.

DIMENSION 4: Informacién y activacion

Propuesta 12: Informacion y educacion sanitaria a pacientes

Desarrollar programas informativos y formativos dirigidos a personas con DMAE con el objetivo de
favorecer su empoderamiento y corresponsabilidad que puedan revertir en una disminucién del impacto
de la patologia en su calidad de vida, asi como facilitar el manejo de la patologia. Estos se desarrollarian
preferentemente en aplicaciones accesibles con soporte en audio.

DIMENSION 5: Concienciacién y soporte social

Propuesta 13: Visibilizacion y normalizacion de la DMAE

Implementar campafas informativas de visibilizacién y normalizacién de la DMAE y su impacto diri-
gidas a diversos publicos: sociedad en su conjunto, Administraciones Sanitarias y profesionales sanitarios
que traten la DMAE, a través de recursos audiovisuales, como campafias publicitarias y anuncios tanto en
television como en redes sociales en el contexto de dias mundiales y otras fechas sefialadas.

Propuesta 14: Accesibilidad fisica

Aumentar la accesibilidad a los entornos y espacios urbanos y edificados a las dificultades que pre-
sentan las personas con baja vision con el fin de eliminar barreras arquitecténicas.

Propuesta 15: Ayudas técnicas del catalogo ortoprotésico

1. Incluir las ayudas técnicas para la baja vision en el catalogo ortoprotésico del Sistema Nacional
de Salud, de tal manera que se garantice la subvencion de las ayudas técnicas necesarias para las pa-
cientes, especialmente para quienes cuentan con escasos recursos econémicos.

2. Reducir hasta el 4% el |.V.A. aplicado a esas ayudas técnicas para el déficit de visiéon. Asimismo,
resultaria de interés valorar la reduccion del IRPF mediante deducciones sobre su base imponible en
la declaracion correspondiente, en relacion con los costes de tecnologia y terapias, adaptaciones de
vivienda, desplazamientos a consultas de derivacién, terapias de rehabilitacion, etc., asumidos por las
personas con DMAE.
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5.2. Priorizacion de las propuestas

A continuacion, se presenta el ranking definitivo de propuestas de acuerdo a la valoracion de los expertos en
lo relativo al impacto que generarian, por un lado, y a cuan factibles seria su implantacion, por otro, siendo
el impacto el criterio que prevalece ante el de factibilidad (ver ampliacién de metodologia en anexo B: 8.6.2.).

En las dos primeras columnas (tabla 3) las puntuaciones se expresan del 1 al 18 correspondiendo al numero
de propuestas analizadas (de las 15 propuestas totales, 3 se desdoblan en subpropuestas), siendo la 1 la que
ejerceria el mayor impacto en la atencién sociosanitaria de la DMAE o aquella cuya puesta en marcha seria
mas factible y la 18 lo opuesto.

Con el objetivo de priorizar ese conjunto de propuestas se cre6 un indice de priorizacion que integra ambos
criterios de valoracién (impacto y factibilidad) y que se muestra en la columna 3. Para ello, se seleccionaron
las 10 propuestas de accion de mayor impacto, reordenandolas segun su factibilidad.

Idealmente, se plantea la implementacion inicial de 10 propuestas, mientras que las 8 acciones restantes
se ejecutarian a medio o largo plazo. Un indice menor (1) resulta la propuesta mas factible entre las 10 mas
impactantes frente a un indice mayor (10) que representa la propuesta menos factible entre las 10 de mayor
impacto.

Tabla 3. Priorizacion de las propuestas de accion segun su impacto y factibilidad

: indice
Propuestas de mejora ER o
de la atencidn sociosanitaria Fellalliean p"c'(','l'ff(;:)'on
Incorporacion de nuevos perfiles sanitarios
Crear y/o reforzar las unidades de macula multidisciplina- 1 9 6
rias en los hospitales de referencia
Coordinacion sanitaria
Promover la cooperacion y la comunicacion entre los diver- 2 8 5
sos profesionales sociosanitarios implicados en la atencién
de la DMAE
Formacion a profesionales sanitarios en el manejo de 3 3 2
la DMAE
Diagnostico precoz
Implantar un sistema de cribado y diagnéstico precoz de 4 5 3
los primeros sintomas de la DMAE para mayores de 55
afios
Fomentar la investigacion en alternativas terapéuticas 5 12 7
de la DMAE
Estrategia Nacional Sociosanitaria de la DMAE 6 15 9
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Propuestas de mejora
de la atencioén sociosanitaria

Diagnéstico precoz
Implementar planes formativos dirigidos a los profesionales
sanitarios que integran los equipos de AP

Impacto

Factibilidad

indice
priorizacion
(1-10)

Informacién y educacién sanitaria a pacientes

Atencioén social de la DMAE

Crear centros de rehabilitacion basica (CRB) para perso-
nas con DMAE, dentro de la cartera de servicios ofrecidos
por el SNS

18

10

Atencion social de la DMAE
Crear redes de comunicacion entre el sistema sanitario y
los recursos sociales y comunitarios

10

14

Adherencia terapéutica
Favorecer la adherencia terapéutica de las personas con
DMAE

1"

13

Comunicacion profesional sanitario — paciente
Implementar vias alternativas de comunicacién entre profe-
sionales sanitarios y pacientes con DMAE

12

10

Ayudas técnicas del catalogo ortoprotésico
Reducir hasta el 4% el I.V.A. aplicado a esas ayudas técni-
cas para el déficit de vision

13

11

Ayudas técnicas del catalogo ortoprotésico
Incluir las ayudas técnicas para la baja vision en el catalo-
go ortoprotésico del SNS.

14

17

Informacién sobre DMAE y llamada a la accién para su
cribado

Desarrollar campafias informativas periodicas sobre la
DMAE dirigidas al conjunto de la sociedad a través de
diferentes canales.

15

Guia de accesibilidad

Crear y difundir un catalogo o guia sobre las herramientas
o dispositivos de accesibilidad disponibles para los profe-
sionales sanitarios.

16

Accesibilidad fisica
Aumentar la accesibilidad a los entornos y espacios urba-
nos y edificados

17

16

Visibilizacion y normalizaciéon de la DMAE

Implementar campafias informativas de visibilizaciéon y nor-
malizacion de la DMAE y su impacto dirigidas a diversos
publicos.

18
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5.3. Resultados del analisis coste-beneficio

Las propuestas sobre las que se ha realizado el analisis coste-beneficio son las siguientes:

Tabla 4. Propuestas cuantificadas en el analisis coste-beneficio.

Identificacion de la DMAE Propuesta 1: Informacién sobre DMAE y llamada
por parte de las personas en riesgo a la accion para su cribado
Circuito asistencial y Diagnéstico Propuesta 4: Coordinacion sanitaria

Propuesta 5: Adherencia terapéutica

Propuesta 6: Incorporacion de nuevos perfiles sanitarios

Atencion sanitaria, social

e Propuesta 7: Comunicacion profesional sanitario-paciente

Propuesta 8: Formacion a profesionales sanitarios
en el manejo de la DMAE

Propuesta 10: Atencion social de la DMAE

o - Propuesta 12: Informacién y educacion sanitaria
Informacion y activacion .
a pacientes

Propuesta 15: Ayudas técnicas del catalogo ortoprotésico

Concienciacion y soporte social

Seguidamente, se presenta el resumen de los resultados de este analisis coste-beneficio para cada una de
las propuestas, junto con su analisis de sensibilidad, cuya informacion puede ampliarse consultando el apar-
tado de anexos (ver anexo B: 8.6.3.).

Tabla 5. Resumen del coste-beneficio de las propuestas

Escenario

Peor nari :
SRR de referencia

Analisis Coste - Beneficio Mejor escenario

Propuesta 1. Informacién sobre DMAE y llamada a la accién para su cribado

Coste 390.000 € 390.000 € 390.000 €
Beneficio 615.291 € 2.740.841 € 6.712.264 €
Beneficio - Coste 225.291 € 2.350.841 € 6.322.264 €
Ratio Coste - Beneficio 1,58 € 7,03 € 17,21 €

Propuesta 4. Coordinacion sanitaria

Coste 230.648 € 96.449 € 68.289 €

Beneficio 46.685 € 154.767 € 332.784 €

Beneficio - Coste -183.962 € 58.318 € 264.495 €
Ratio Coste - Beneficio 0,20 € 1,60 € 4,87 €
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Propuesta 5.1. Adherencia terapéutica: implementar un servicio de transporte colectivo

Coste 15,66 € 8,56 € 5,44 €
Beneficio 138,06 € 272,07 € 391,71 €
Beneficio - Coste 122,40 € 263,51 € 386,27 €
Ratio Coste - Beneficio 8,82 € 31,78 € 72,01 €

Propuesta 5.1. Adherencia terapéutica: acercar al especialista a los centros de atencién primaria

Coste 59,31 € 6,26 € 2,48 €
Beneficio 144,55 € 275,53 € 393,48 €
Beneficio - Coste 85,24 € 269,28 € 391,00 €
Ratio Coste - Beneficio 2,44 € 44,03 € 158,42 €

Propuesta 6. Incorporacion de nuevos perfiles sanitarios

Coste (1) 880.181 € 761.381 € 744.581 €
Coste (2) 881.810 € 763.010 € 746.210 €
Coste (3) 958.766 € 839.966 € 823.166 €
Beneficio 495.476 € 622.486 € 743.206 €
Beneficio - Coste (1) -384.705 € -138.895 € -1.375 €
Beneficio - Coste (2) -386.333 € -140.523 € -3.003 €
Beneficio - Coste (3) -463.289 € -217.479 € -79.959 €
Ratio Coste - Beneficio (1) 0,56 € 0,82 € 1,00 €
Ratio Coste - Beneficio (2) 0,56 € 0,82 € 1,00 €
Ratio Coste - Beneficio (3) 0,52 € 0,74 € 0,90 €

Propuesta 7.1. Comunicacion profesional sanitario-paciente: seguimiento telefénico

de las personas con DMAE por parte de enfermeria gestora de casos hospitalaria

Propuesta 7.2. Comunicacion profesional sanitario-paciente: habilit

de una linea telefénica de consulta para pacientes con DMAE

acion

Coste 118.567 € 118.567 € 118.567 €

Beneficio 73.524 € 139,914 € 204.323 €

Beneficio - Coste -45.043 € 21.347 € 85.756 €
Ratio Coste - Beneficio 0,62 € 1,18 € 1,72 €

Coste

36.574 €

34.605 €

Propuesta 8. Formacion a profesionales sanitarios en el manejo de la DMAE

Coste 20.843 € 20.843 € 20.843 €

Beneficio 68.186 € 125.874 € 183.904 €

Beneficio - Coste 47.343 € 105.030 € 163.061 €
Ratio Coste - Beneficio 3,27 € 6,04 € 8,82 €

32.635 €

Beneficio

46.585 €

93.170 €

139.755 €
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Beneficio - Coste 10.011 € 58.565 € 107.120 €
Ratio Coste - Beneficio 1,27 € 2,69 € 4,28 €
Coste 1.214.118 € 1.171.249 € 1.129.040 €
Beneficio 1.699.157 € 2.068.151 € 2.860.938 €
Beneficio - Coste 485.039 € 896.901 € 1.731.898 €
Ratio Coste - Beneficio 1,40 € 1,77 € 2,53 €

Propuesta 12: Informacion y educacion sanitaria a pacientes

Coste 755.032 € 538.984 € 394.952 €
Beneficio 2.099.070 € 3.484.257 € 5.787.862 €
Beneficio - Coste 1.344.038 € 2.945.274 € 5.392.911 €
Ratio Coste - Beneficio 2,78 € 6,46 € 14,65 €
Coste 14.727.715 € 21.411.585 € 31.660.186 €
Beneficio 9.481.946 € 29.096.181 € 80.061.524 €
Beneficio - Coste -5.245.768 € 7.684.596 € 48.401.338 €
Ratio Coste - Beneficio 0,64 € 1,36 € 2,53 €
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6. Conclusiones

El objetivo principal de este estudio era conocer el impacto y las necesidades generados por la DMAE en las
personas que la padecen y sus cuidadores/as informales, asi como para el Sistema Sanitario y Social, para
poder elaborar una propuesta de acciones que contribuyan a mejorar su atencién actual. Ello nos deberia dar
las pautas para una transformacion del modelo sociosanitario actual y para estar preparados para atender las
necesidades de las personas mayores con DMAE, ante un incremento de la prevalencia de esta enfermedad,
en un entorno de una poblacién cada vez mas envejecida.

Para dar respuesta a este objetivo general se llevd a cabo una encuesta telefénica a 181 pacientes con
DMAE, de los cuales el 34,3% presentaban una DMAE seca, el 42,0% una DMAE neovascular y es relevante
que el 23,7% desconocian que tipo de DMAE tenian. Cabe destacar la dificultad de poder conseguir la partici-
pacion de las personas afectadas, lo que, de por si, sugiere un posible aislamiento social de estas personas.

El perfil mas frecuente de la persona con DMAE en Espafia corresponderia a una mujer de entre 68 y 79 afios,
que vive acompanada y lleva 5,5-6 afnos diagnosticada de DMAE. No obstante, cabe sefialar que el 18,8% de
las personas encuestadas viven solas, lo que puede favorecer una situacion de mayor fragilidad.

En concreto, gracias al estudio se ha podido concretar, ademas del perfil del paciente con DMAE, cual es su
situacion clinica en la actualidad en cuanto a sintomatologia, tratamiento, ruta asistencial y recursos utiliza-
dos, asi como describir el impacto psicoldgico, el social y en general sobre su CVRS que la enfermedad tiene
en este paciente y conocer su opinién sobre la informacion que tiene de la enfermedad. Estos resultados han
permitido también cuantificar la carga econémico-social de la enfermedad y concretar propuestas de acciones
en el ambito sanitario y social, que han sido validadas y priorizadas por un panel de 106 expertos.

La importancia del diagnostico precoz

La elevada frecuencia de afectacion de los dos ojos en el momento del diagndstico mantiene cierta relacion
con el hecho de que las personas con DMAE suelan acudir al oftalmélogo/a cuando presentan problemas
relevantes de vision (en la lectura, al conducir o al percibir expresiones faciales)'.

El 59,7% y el 46,1% de personas encuestadas con DMAE seca y con DMAE neovascular, respectivamente,
presentaban afectacion en ambos ojos, refiriendo un tiempo medio transcurrido desde la aparicion de las
primeras molestias y la obtencion del diagnéstico de 6,4 meses, proceso que se prolonga en el medio rural
hasta 10 meses. En el momento de recibir el diagndstico de DMAE el 12% de las personas encuestadas pre-
sentaban una vision mala o muy mala.

Estos resultados refuerzan la necesidad de realizar un diagndstico temprano para conseguir que el resultado
del tratamiento sea mejor'®, permitiendo una menor pérdida de la agudeza visual a lo largo del tiempo y dis-
minuyendo asi el impacto de la DMAE en la calidad de vida del paciente.

Los expertos apuntan la necesidad de implantar un sistema de cribado de los primeros sintomas de la DMAE
para mayores de 55 afos, el desarrollo de planes formativos dirigidos a los profesionales sanitarios de AP y
promover la cooperacion entre los diversos profesionales implicados en la atenciéon de la DMAE que contri-
buyan a favorecer las derivaciones a oftalmologia, mediante la definicién de criterios consensuados de deri-
vacion urgente ante la sospecha diagnéstica de DMAE. Asi mismo, herramientas basadas en la inteligencia
artificial, para un cribado mas efectivo de la patologia podria mejorar la derivacion desde AP a oftalmologia,
reduciendo los falsos positivos y mejorando la eficiencia del sistema.

Igualmente, se recomienda desarrollar acciones de visibilizacion y normalizacién de la DMAE y campafas
informativas dirigidas al conjunto de la sociedad con el fin que las personas con DMAE sepan identificar los
sintomas y acudir a su centro sanitario en el menor tiempo posible. La implantacion de estas propuestas re-
sultaria en un coste-beneficio positivo, ademas de haber sido sefialada por los expertos consultados como la
mas factible de todas.
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La atencion sanitaria y el manejo de la DMAE, orientados al paciente

Los tratamientos mas frecuentes para las personas con DMAE fueron las inyecciones intravitreas y los su-
plementos vitaminicos. En lo que se refiere a la adherencia al tratamiento, a una de cada cuatro personas
que habian recibido tratamiento le suponia un esfuerzo o incomodidad seguirlo. El seguimiento de la pauta
terapéutica también podria impactar en la CVRS de la persona con DMAE, ya que le obliga a acudir varias
veces a su oftalmdlogo/a, especialmente en el caso de la DMAE neovascular.

En los ultimos 12 meses, el 81,2% de las personas con DMAE encuestadas habia realizado alguna consulta
al oftalmélogo/a del sistema sanitario publico, y un 22,7% habia realizado alguna consulta a un oftalmélogo/a
privado o de una mutua, siendo el medio de transporte para acudir a las visitas de control de la DMAE el co-
che particular, transporte publico y/o taxi. Teniendo en cuenta las limitaciones para conducir y para moverse
en trasporte publico, se intuye la carga que puede suponer para el cuidador el acompafiar al paciente a estas
visitas periddicas. Este factor puede cobrar mas relevancia, si cabe, en zonas rurales, en las que la distancia
a su oftalmdlogo/a se incremente.

En estos pacientes y especialmente en el caso de la DMAE neovascular, garantizar una correcta adherencia
a la terapia intravitrea es clave para mantener su agudeza visual y su CVRS. En este sentido, los expertos
apuntan la importancia de implementar medidas que permitan garantizar un mejor acceso de las personas
con esta patologia a los centros sanitarios o viceversa, especialmente de las que viven en entornos rurales,
facilitando su acompafamiento y desplazamiento. Entre ellas, OCT portatiles, transporte colectivo o acercar
al oftalmologo/a y los tratamientos a los centros de AP de las zonas rurales. A su vez, recomiendan implemen-
tar nuevas vias de comunicacion entre profesionales sanitarios y personas con DMAE, con el fin de resolver
las consultas o dudas que puedan tener a lo largo de todo el curso de la enfermedad, tales como la consulta
telefénicalvia internet, el consejo sanitario (por profesionales sanitarios: ej. enfermeria), la teleasistencia y la
telemedicina.

Ante esta realidad, el analisis del coste-beneficio revela que la propuesta de acercar a las personas con
DMAE a los centros sanitarios o viceversa reportaria un claro beneficio positivo, con una ratio coste-beneficio
de 31,78€ de retorno, por cada euro invertido en el caso el transporte colectivo y de 44,03€ en el acercamiento
del especialista a los centros de AP.

Las vias alternativas de comunicacion han cobrado mayor importancia durante la crisis sanitaria provocada
por la Covid-19, ya que el caracter de riesgo de las exploraciones oftalmolégicas ha conllevado un retraso y
reprogramacion de las visitas no urgentes, con preferencia por la consulta telefonica.

Las sociedades cientificas nacionales de oftalmologia recogen, al respecto, una serie de recomendaciones'”
para la atencion a pacientes oftalmolégicos. Entre otras medidas, destaca el papel de la telemedicina, como
alternativa a las consultas presenciales para aquellas personas con DMAE que se consideren de bajo riesgo.
Estas medidas seran de gran valor para disminuir el nUmero de visitas presenciales y seran bien recibidas por
las personas mayores con miedo a acudir a los centros hospitalarios. Por otro lado, en relacion al tratamiento
intravitreo, la SERV'” recomienda que, en los centros que tengan la posibilidad se debera apostar por el acto
unico, priorizando la DMAE neovascular.

Independientemente de las necesidades generadas por la crisis sanitaria de la Covid-19, las tendencias so-
ciodemograficas apuntan a un envejecimiento poblacional, especialmente marcado en Espaia, previéndose
que, en 2050, mas del 30% de la poblaciéon espafiola superara los 65 afios'®. Ello supone un gran reto para
la atencién de una enfermedad como la DMAE, cuya prevalencia se prevé que aumente, en consonancia con
el envejecimiento poblacional. En los ultimos afos, los profesionales de los servicios de oftalmologia ya han
visto crecer de manera significativa el volumen de pacientes atendidos, especialmente de DMAE neovascular
y con objetivo de estar mejor preparados para atender las necesidades actuales y futuras de estos pacientes,
los expertos proponen crear y/o reforzar las unidades de macula multidisciplinarias en los hospitales de refe-
rencia, que deberian contemplar protocolos de rapida derivacion, tratamiento y seguimiento del paciente con
DMAE vy dotarse de los suficientes recursos humanos, técnicos y fisicos que se adapten a la demanda de las
personas con DMAE.
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CVRS e impacto social de la DMAE

La afectacion de la CVRS por la vision fue evaluada a través del cuestionario especifico VFQ-25 y es similar a
la observada en otros estudios realizados en Australia y Estados Unidos en pacientes con DMAE. El impacto
de los problemas visuales se relaciona con una peor CVRS. Esta tendencia fue visible en todas las dimensio-
nes del cuestionario, especialmente en la conduccion, donde las personas con DMAE y una vision muy mala
presentan una mayor afectacion.

La dificultad extrema para leer la letra regular de los periédicos y para hacer trabajos o pasatiempos que re-
quieren ver bien de cerca refleja el gran impacto que la DMAE tiene en actividades basicas de la vida diaria
relacionadas con la visién de cerca, y cdmo el impacto es mayor en la DMAE neovascular. El impacto en estas
actividades que dependen de la visién de cerca ya habia sido reportado previamente en una revision siste-
matica de la literatura cientifica'®, aunque no para el tipo de DMAE seca y neovascular, como se aporta en el
presente estudio. Estos datos cobran especial relevancia, teniendo en cuenta que la limitacion sobre este tipo
de actividades, impactan de forma importante sobre la calidad del tiempo de ocio y, por tanto, de la inclusion
social y las relaciones interpersonales de las personas mayores, que deben garantizarse en un modelo de
calidad de vida holistico®.

De acuerdo con una revision sistematica llevada a cabo en 2016 sobre el impacto de la DMAE en la CVRS,
entre el 39% y el 45% de las personas afectadas requieren ayuda diaria con al menos una actividad. Los es-
tudios en este campo sugieren que las personas con DMAE precisan soporte con las actividades cotidianas
entre dos y ocho veces mas que aquellas que no la sufren. Dichas limitaciones vendrian determinadas por
la severidad de la enfermedad, ya que no han sido reportadas en personas diagnosticadas de DMAE que no
presenten aun afectacion de la funcién visual?'.

En general, las actividades realizadas en entornos desconocidos fueron las que presentaron una mayor limi-
tacién para la persona con DMAE participante en este estudio, debido a los problemas en la visién y que, en
consecuencia, requirieron de mas ayuda para realizarlas (el 47% recibia ayuda por parte de un cuidador/a no
remunerado). En concreto, los cuidados informales suponen el 47,8% del total de CDNS, representando un total
de 1.765,32€ por paciente y afio. Trabajos previos? 2> 24 ya sefialan que la necesidad de ayuda externa para
realizar numerosas actividades de la vida diaria conlleva una mayor inversion de tiempo por parte de la persona
cuidadora en labores de acompafamiento, lo que contribuye a aumentar la carga global de la enfermedad.

De acuerdo a los resultados de la encuesta, actualmente solo el 37% de las personas con DMAE recurre al
uso de ayudas técnicas. En lo que respecta al acceso a las mismas, se plantea tanto la inclusién de las ayu-
das técnicas para la baja vision en el catalogo ortoprotésico del SNS, como la reduccién del |.V.A. aplicado a
esas ayudas hasta el 4%.

La puesta en marcha de acciones dirigidas a mantener la independencia funcional de las personas con DMAE
y el desarrollo de planes para el abordaje de la DMAE revertiria en una reduccion de la carga social®®en la
linea de las recomendaciones ya recogidas por la OMS en su Plan Mundial de Salud Ocular. La literatura
disponible en materia de costes médicos de la DMAE revela que estos costes aumentarian significativamente
cuando la enfermedad afecta a ambos ojos’.

Ante tal escenario, se propone la creacion de redes de comunicacién entre el sistema sanitario y los recursos
sociales y comunitarios, asi como la creacion de centros de rehabilitacion basica en todas las CC.AA. que
favorezcan la adaptacion de las personas con DMAE a las actividades diarias, con el resto visual que conser-
ven. Ambas propuestas reportarian un beneficio positivo relativo y han sido sefialadas como dos de las diez
propuestas mas prioritarias a implementar, segun el panel de expertos consultado.

Impacto psicolégico de la DMAE en los pacientes

El momento del diagndstico supuso un impacto psicolégico alto o muy alto en la mayoria de las personas
encuestadas tanto con DMAE seca como neovascular, que mayoritariamente refirieron miedo a quedarse
ciegas.
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Segun una revision sistematica realizada en 2016 sobre la calidad de vida referida por las propias personas
con DMAE, las cuestiones que mas les preocupaban eran las limitaciones funcionales y su adaptacion a ellas,
la independencia y los sentimientos relativos al futuro y las relaciones sociales'. En cuanto a la adaptacion
a estas limitaciones, otro estudio desarrollado en 2015 con pacientes puso de manifiesto que, en caso de
alcanzar la ceguera, algunos/as preferirian morir a vivir con esta discapacidad.

Las facetas de la personalidad mas afectadas en las personas con DMAE, han destacado la modificacion en
la autoconfianza y seguridad que el paciente tiene en si mismo, en el estado de animo y en la ansiedad/ner-
viosismo. Otros estudios han concluido que las reacciones negativas mas frecuentes son la ira, la negacion, la
autolesion y la pérdida de autoestima. La evidencia apunta que los programas de autocuidado para personas
con baja visién podrian repercutir positivamente en el manejo de la limitacién visual'.

La relacion entre los niveles de depresion y la DMAE han sido reportados en la literatura, estimandose que la
prevalencia de la depresion en este colectivo oscila entre el 11% y el 44%*, esto es, de dos a tres veces mas
que la poblacion anciana general. En particular, los sintomas de depresion serian mas acusados en aquellas
personas con DMAE que experimentan mayores dificultades para adaptarse a la pérdida de vision y a la ne-
cesidad de contar con ayudas técnicas, asi como para quienes la enfermedad se encuentra en fases severas*.

Algunas investigaciones apuntan a la necesidad de dejar de trabajar junto al aislamiento social como los fac-
tores desencadenantes de la depresion en estos/as pacientes®. Cabe sefialar, en este sentido, que en Espaia
el 43,1% de los hogares unipersonales corresponden a personas de 65 o mas afios que viven solas, lo que
supone 2.037.700 de personas, esto es, el 22,5% de este grupo de edad?.

Sin embargo, ninguna de las personas encuestadas para el presente estudio acudié al psicologo/a de la
sanidad publica o a un trabajador/a social, lo que podria deberse a que no habian sido derivadas a estos
profesionales o por desconocimiento de estos recursos por parte de estas personas. De igual modo, tan sélo
el 7,2% de las personas con DMAE fueron informadas sobre las prestaciones y ayudas sociales disponibles y
hasta el 37% considera no contar con toda la informacién necesaria sobre la enfermedad.

En este contexto, se propone, la incorporacion de estos perfiles sanitarios a través de la creacién o refuerzo
de las unidades de macula multidisciplinarias en los hospitales de referencia. El grupo de expertos consul-
tados ha considerado esta seria la propuesta que mayor impacto positivo produciria en la atencion de esta
patologia.

Asimismo, se recomienda implementar programas informativos y formativos dirigidos a personas con DMAE
que reviertan en un mayor empoderamiento y disminucién del impacto de la patologia y del diagndstico en
su calidad de vida y estado emocional. Llama la atencién que hasta el 23,7% de las personas encuestadas
desconocia el tipo de DMAE que padecia. Es necesario que las personas afectadas por esta patologia co-
nozcan las ayudas existentes desde las etapas iniciales de la DMAE, para lo cual se propone crear y difundir
un catalogo o guia sobre las herramientas o dispositivos de accesibilidad disponibles que los profesionales
sanitarios puedan difundir entre sus pacientes.

La DMAE es la primera causa en Espafia de ceguera legal, sin embargo, es una gran desconocida entre la po-
blacion y carece de planes especificos para su abordaje. Este informe pretende contribuir a comprender y evi-
denciar el alto impacto que la DMAE provoca en las personas que la padecen, especialmente en aquellas con
peor calidad de la visidon. Asi mismo, aporta una serie de propuestas de actuacion, que han sido construidas
de la mano de los diferentes profesionales que trabajan a diario con esta enfermedad y de las organizaciones
de pacientes y de personas mayores, para proponer un nuevo modelo sociosanitario sostenible econémica-
mente y adaptado a las necesidades reales de las personas afectadas por esta patologia y preparados para
un futuro con una poblacién mas envejecida

Este trabajo, pone a disposicion de planificadores y gestores sanitarios, profesionales sanitarios y pacientes
una herramienta para la toma de decisiones que incluye propuestas de acciones que, en parte, podrian reco-
gerse en una Estrategia Nacional Sociosanitaria para el abordaje de la DMAE, con la implicacion de las Admi-
nistraciones Sanitarias autonémicas. Esta Estrategia deberia garantizar la equidad en el diagndstico precoz y
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en la prevencion de la ceguera, los procesos asistenciales, el acceso a la red de recursos de apoyo social y
prestaciones sociales en todas las CC.AA., ademas de definir la cartera de servicios del SNS y el proceso de
control de calidad asistencial mediante la dotacion de los recursos necesarios.

La DMAE, primera causa de ceguera legal en Espaia, produce un alto impacto en las personas afectadas,
que en muchas ocasiones se convierte en una enfermedad silente y olvidada por la sociedad. Esta enfer-
medad se espera que aumente en los proximos anos, coincidiendo con el envejecimiento poblacional. Es
responsabilidad de todos defender y mejorar la calidad de vida y el bienestar de todas las personas mayores
que la padecen. Esperamos que este proyecto contribuya a tal propdésito.
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SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LA ATENCION SOCIOSANITARIA DE LA DMAE [

ANEXO A: Metodologia

Este proyecto ha combinado metodologia cuantitativa y cualitativa con el propdsito de dar respuesta a los
objetivos del mismo.

Por un lado, con el fin de detectar las necesidades de las personas con DMAE, la utilizacion de recursos
sanitarios y sociales y el impacto de la enfermedad, se realizd una encuesta a personas con DMAE. Esta
metodologia ha servido también para cuantificar la carga de la enfermedad.

Por otro, con el objetivo de concretar propuestas de mejora de la atencién sociosanitaria de la enfermedad,
se llevaron a cabo dos grupos focales multidisciplinares.

Por ultimo, la metodologia Delphi permitid, gracias a un amplio numero de participantes, priorizar las pro-
puestas. Asimismo, se ha realizado una cuantificacién del coste-beneficio e impacto presupuestario de ciertas
propuestas de accion a implementar en los ambitos de atencion social y sanitaria.

8.1. Revision bibliografica

Con la finalidad de conocer la situacion actual del objeto de estudio y de la investigacién en torno a este, asi
como de complementar los resultados tanto de la encuesta a personas con DMAE, como del analisis de la
carga de la enfermedad y del coste-efectividad de las propuestas, se realizaron diversas busquedas biblio-
graficas en las bases de datos de PubMed y de acuerdo a las diferentes areas tematicas de interés para el
proyecto que se detallan en el apartado 3 de metodologia (figura 1).

Ademas de esta revision de la literatura cientifica, se realizé una busqueda de documentos de planificacion y
abordaje de la salud ocular, en general, y de la DMAE en particular, tanto a nivel nacional como autonémico.
Dado que mediante esta revision bibliografica no fue posible identificar ningun plan o estrategia de salud ocu-
lar ni de atencion a la DMAE en los ambitos nacional o autonémico, se llevo a cabo una consulta (telefonica
y via correo electrénico) a las consejerias y departamentos de salud de todas las Comunidades Auténomas
(CC.AA.) y ciudades auténomas. Concretamente se contacté a sus respectivas direcciones y subdirecciones
de gestion y/o planificacion de politicas sanitarias. A partir de la informacién obtenida en estas consultas se
concluye que en la actualidad el Sistema Nacional de Salud (SNS) no integra ningin plan o estrategia para
la atencién de la salud ocular, asi como tampoco para el abordaje de la DMAE. Por su parte, las CCAA tratan
esta patologia en sus respectivas unidades de baja vision o servicios de oftalmologia de los hospitales de
referencia de acuerdo a sus propios planes internos de tratamiento no estandarizados a nivel nacional.

8.2. Comité Cientifico

Este proyecto conté con un comité cientifico constituido que desempefd diversas funciones a lo largo de las
diferentes fases del proyecto.

8.2.1. Funciones

El comité cientifico fue el encargado de supervisar y validar todas las actividades y resultados del proyecto,
desempefando concretamente las siguientes funciones:

» Asesorar al equipo técnico del proyecto durante su desarrollo
» Validar el avance del proyecto

» Participar en reuniones presenciales y virtuales
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* Revisar y validar el cuestionario a personas con DMAE

* Revisar y validar los documentos de trabajo creados a lo largo del proyecto (guiones, informes de resul-
tados preliminares y finales y planes de analisis)

» Validar el documento final del proyecto

8.2.2. Metodologia de trabajo

La comunicacién con el comité cientifico se llevo a cabo via correo electronico y telefénica siempre de acuer-
do al calendario de actividades compartido y actualizado regularmente con este grupo.

La dinamica de trabajo se desarroll6 combinando una primera reunién presencial en Madrid al inicio del pro-
yecto para la presentacion del proyecto, con reuniones virtuales posteriores mediante teleconferencia, cuyos
objetivos fundamentales fueron el asesoramiento, la resolucidon de consultas y la puesta al dia de los avances
del proyecto.

Figura 12. Diagrama de las reuniones del comité cientifico

12 REUNION 22 REUNION 32 REUNION 42 REUNION

(presencial) (teleconferencia) (teleconferencia) (teleconferencia)

Presentacion Actualizacion Actualizacion Revision
(objetivos, actividades (difusion de la encuesta (resultados del delphi de resultados finales
y calendario) y analisis de las propuestas y estado del trabajo de campo (encuesta y cuantificacion
de accion) de la encuesta) coste-beneficio de propuestas)

8.2.3. Otros expertos asesores

Alo largo del proyecto se contd con la colaboracion de otros expertos, que, por su gran trayectoria, experien-
cia y conocimiento en gestion sanitaria y social en el ambito nacional o regional podian contribuir a concretar
las propuestas de accion y, en concreto, su factibilidad de implantarlas en el ambito autonémico.

Estas consultas se realizaron puntalmente a través de teleconferencia y reuniones presenciales, sin que ello
conllevara una participacion activa en las diferentes fases del proyecto ni en las funciones propias del comité.

8.3. Encuesta a personas con DMAE

8.3.1. Diseno del estudio y poblacién de analisis

El objetivo de este estudio fue analizar el impacto de la DMAE desde la perspectiva del paciente. Al tratarse de
un analisis descriptivo y exploratorio, el tamafo de la muestra (N) se calculé segun los criterios estadisticos.
Utilizando el criterio de maxima indeterminacion, se esperaba que el porcentaje a estimar fuera alrededor del
50% en una categoria de una variable categorica.

Una muestra de 385 pacientes evaluables seria suficiente para estimar un porcentaje de poblacion del 50%,
con un intervalo de confianza del 95% de * 5 unidades porcentuales. De esta manera, las variables continuas
se podrian estimar con una precision de 0,10 desviaciones estandar (DE). Teniendo en cuenta que alrededor
del 10% de los pacientes no tendrian datos evaluables, se debian incluir aproximadamente 428 pacientes con
DMAE, considerandose evaluables aquellos pacientes que completaran al menos una seccion de la entrevista.
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A pesar de ampliarse el periodo de reclutamiento, no se alcanzé el numero previsto de pacientes con DMAE,
siendo la muestra final de 181 pacientes diagnosticados de DMAE (seca y neovascular), todos ellos evalua-
bles para el andlisis. Este tamafio muestral permite la estimacion de las variables categdricas con un intervalo
de confianza del 95% de +7,3 puntos porcentuales y de 0,15 DE para la estimacion de variables continuas, lo
que implica una menor precision en las estimaciones.

No obstante, al tratarse de un estudio descriptivo para proporcionar un mayor conocimiento sobre la experien-
cia de los pacientes con DMAE vy diferentes aspectos de la enfermedad y su abordaje, a pesar de la inclusion
de un menor numero de pacientes a los previstos, los resultados contindan siendo validos y no suponen una
pérdida de interpretabilidad de los mismos.

8.3.2. Informacién sobre el analisis de datos

Los datos se analizaron utilizando el paquete estadistico Statistical Analysis Software (SAS) Enterprise Guide
version 7.15. Se considerd un nivel de significacion de 0,05 (p<0,05).

A partir de la localidad de los pacientes con DMAE que participan en el estudio y del centro de salud al cual
pertenecen, se categorizaron los pacientes en funcion de la densidad poblacional de la provincia del centro
dependiendo de la distribucion de datos recogidos.

La categorizacion se realizo teniendo en cuenta la densidad poblacional provincial estableciéndose dos cate-
gorias: >100 habitantes/km2 y <100 habitantes/km2.

8.3.3. Fuente de datos
Los pacientes fueron informados sobre la realizacion del estudio a través de los siguientes canales:

* Mailing a organizaciones no gubernamentales y asociaciones de pacientes: UDP, Accion Vision Espana
y Macula Retina y adicionalmente con CEOMA.

* Anuncios online y radiofénicos.
» Dipticos informativos disponibles en unidades de retina de 10 centros hospitalarios:

» Hospital Universitario de Bellvitge

» Hospital Universitario Puerta de Hierro

» Hospital Universitario Virgen de la Macarena
» Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa
» Hospital Clinico Universitario de Valladolid

* Hospital Universitario de Reus

» Hospital de Galdakao

» Hospital Universitario La Fe

» Hospital Universitario de La Princesa

* Hospital do Meixoeiro de Vigo

Para la inclusion de los pacientes no se contd con la participacion de investigadores, sino que se incluyeron aque-
llos pacientes de forma consecutiva que, estando interesados, de forma proactiva decidieron contactar telefénica-
mente con los entrevistadores para responder a la entrevista disefiada especificamente para el este estudio.
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8.3.4. Variables del estudio

Variable principal

Impacto de la DMAE en la CVRS y las actividades diarias desde la perspectiva de los pacientes realizandose
una descripcidn cualitativa de las respuestas a las diferentes secciones de la entrevista.

La CVRS fue medida a través del cuestionario Visual Function Questionnaire (VFQ-25) (Mangione, 2001)%.
Es un cuestionario, con un rango de 0-100 puntos, especifico para evaluar la influencia de la discapacidad
visual en la CVRS, adaptado y validado en poblacién espafiola (Alvarez, 2018)?. En este estudio se utilizé
como complemento a las preguntas de la entrevista analizandose:

* Puntuacion total obtenida en el cuestionario VFQ-25.

* Puntuacion de cada subescala: visién general, dafio ocular, actividades con vision de cerca y de lejos,
funcionamiento social, salud mental, dificultades para desempefiar su rol y dependencia.

* Porcentaje de pacientes por cada respuesta de cada item en el cuestionario VFQ-25.

El impacto de la DMAE en las actividades de la vida diaria se analizé mediante el porcentaje de pacientes para
los diferentes grados de limitacién y la frecuencia con la que el paciente necesita ayuda debido a la DMAE
para realizar las siguientes actividades diarias: aseo personal, moverse por casa, tareas de la casa, ir al médi-
co, moverse en el exterior (sitios/recorridos conocidos/nuevos), compras (elegir y/o pagar los productos), uso
de transporte publico (recorridos conocidos/nuevos) y recordar seguir el tratamiento y/o acudir a las visitas
médicas.

Variables secundarias

« Perfil del paciente con DMAE segun: Caracteristicas generales sociodemograficas y enfermedades con-
comitantes.

Caracteristicas generales sociodemograficas: edad, sexo, vive solo o acompanado, grado de disca-
pacidad debido a la DMAE. situacion laboral actual, miembro de algun grupo de apoyo o asociacién
de pacientes con DMAE.

Enfermedades concomitantes.

Enfermedades de la vista distinta a la DMAE.

* Sintomas de la DMAE, tratamiento, ruta asistencial y uso de recursos sanitarios.

Sintomatologia de la DMAE: tipo de DMAE, sintomas, tiempo desde los primeros sintomas hasta el
diagnéstico y grado de pérdida de vision.

Tipo de tratamiento.

Ruta asistencial: profesionales consultados y a los que ha sido derivado, tiempo desde el diagndstico
hasta el primer tratamiento, tiempo de espera en las visitas de seguimiento o para la administracion
de las inyecciones.

Cuantificacion de los recursos directos (sanitarios y no sanitarios) e indirectos

- Recursos directos sanitarios: numero de visitas, nUmero de pruebas y numero de inyecciones en
el ultimo afo.

- Recursos directos no sanitarios: uso de medio de transporte (privado o publico; taxi, etc.), cambios
estructurales necesarios en la vida de los pacientes (dispositivos de ayuda para leer, protectores
para golpes en casa, etc.) y necesidad de cuidador (formal o informal).

- Recursos indirectos: pérdida de productividad laboral (paciente y cuidador informal) o, en caso de
no estar trabajando, el tiempo perdido por presencia de discapacidad declarada.
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» Impacto psicolégico, satisfaccion del paciente en relacion con el tratamiento y la asistencia recibida,
y expectativas en relacion con el prondstico de la enfermedad.

- Impacto psicoldgico; respuestas de la entrevista referidas a como afecta la DMAE en; el humor, el
estado de animo y en algunos rasgos de la personalidad (medido con VFQ25: puntuacion total y
de cada subescala).

Satisfaccion con el tratamiento (ndmero de visitas e inyecciones) y la asistencia recibida (tiempo de espera en
las visitas) y expectativas de futuro.

8.3.5 Limitaciones del proyecto

En este proyecto existen diferentes potenciales limitaciones, siendo la principal la inclusion de participantes
en la encuesta a personas con DMAE y el método de la recogida de datos.

En cuanto al método de recogida de datos, la muestra del estudio podria no ser representativa de la pobla-
cion con DMAE en Espaia, debido a que fueron las propias personas con DMAE quienes proactivamente
debian ponerse en contacto de forma voluntaria para la recogida de datos, teniendo en consideracién que
su perfil corresponde a personas mayores que podrian ser reticentes a mantener una conversacion telefo-
nica sobre su enfermedad. Por tanto, el tamafio muestral alcanzado fue menor con respecto al nimero de
pacientes a incluir.

Por otra parte, la fuente de informacién pudo estar influenciada por el efecto memoria y por el hecho de per-
tenecer a una organizacién de pacientes en algunos casos.

Las limitaciones descritas determinan una menor precision de las estimaciones y conclusiones derivadas de
la encuesta, aunque, por otro lado, realizar las entrevistas fuera del entorno asistencial pueden haber llevado
a los pacientes a mostrarse mas sinceros a la hora de exponer sus opiniones, sobre todo en aspectos clini-
co-asistenciales.

8.3.6. Analisis de la carga social de la DMAE

PERSPECTIVA Y HORIZONTE TEMPORAL

El impacto socioeconémico que genera la DMAE no es Unicamente sanitario, sino que va mas alla, pudiendo
recaer sobre las familias de los pacientes, sobre los propios pacientes o sobre el sistema productivo. Por tan-
to, este analisis de la carga de la DMAE contempla una perspectiva social. Esta permite diferenciar los gastos
asumidos por el sistema publico, aquellos asumidos directamente por los pacientes y/o sus familias y el im-
pacto indirecto que tiene la enfermedad sobre la sociedad en términos de pérdidas de productividad laboral.

El horizonte temporal seleccionado es de 1 afio, por lo que los costes se refieren a los 12 meses previos a la
realizacion de la encuesta. En las preguntas del cuestionario donde el periodo de referencia es menor (por
ejemplo, 6 meses), la informacion se ha extrapolado a 12 meses (siguiendo el ejemplo, el dato para los ulti-
mos 6 meses se ha multiplicado por 2).

La unica excepcioén a este horizonte temporal es el coste del diagnéstico que, por motivos obvios, abarca un
periodo mayor, desde la aparicion de los primeros sintomas hasta el diagnostico de la patologia. Este coste,
ademas, es el unico que se dara una sola vez en la vida del paciente.

El andlisis incluye a todos aquellos pacientes cuyo seguimiento y/o tratamiento de su DMAE se ha realizado
en un centro sanitario de Espafia, lo que equivale a 181 pacientes en total.

ANALISIS DE COSTES

Los dos grandes grupos de costes contemplados en el andlisis son los siguientes:
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« Directos, que pueden ser sanitarios o no sanitarios. Cada una de estas dos subcategorias puede a su
vez estar financiada tanto por el sistema publico como de forma privada (gastos de bolsillo de pacientes

y/o familiares).

¢ Indirectos, que corresponden a las pérdidas de productividad laboral de los pacientes y son consecuen-
cia de la enfermedad.

Los costes directos sanitarios (CDS) son aquellos relativos al consumo de recursos sanitarios vinculados a la pro-
pia enfermedad. Los costes directos no sanitarios (CDNS) se refieren a aquellos costes asociados al consumo de
recursos que no son sanitarios pero que estan directamente relacionados con el manejo de la patologia. Finalmen-
te, los costes indirectos (Cl) incluyen las pérdidas de productividad laboral de los pacientes como consecuencia de

la enfermedad. La tabla 6 desglosa los subtipos de costes incluidos en esta carga de la enfermedad.

Tabla 6. Desglose de costes incluidos en el analisis

Costes directos
sanitarios

Costes directos
no sanitarios

Costes
indirectos

Los costes totales (CT) hacen referencia a la suma de las tres categorias de costes: directos sanitarios,
directos no sanitarios e indirectos. Todos los costes tienen en cuenta la muestra total de 181 pacientes con
DMAE, habiéndose asignado un coste de 0 € en cada partida en la que un paciente no haya consumido un

» Visitas médicas hasta la confirmacion del diagnostico relacionadas
con los primeros sintomas

* Visitas médicas tras el diagndstico (medicina de familia, oftalmologia, 6ptica/
optometrista, psicologia, enfermeria y trabajo social)

* Tratamiento en forma de inyecciones intravitreas

» Visitas a urgencias debidas a molestias o accidentes relacionados
con la DMAE

* Ingresos hospitalarios debidos a molestias o accidentes relacionados
con la DMAE

¢ Ayudas técnicas visuales (gafas oscuras o de sol para protegerse
de la luz y gafas normales graduadas)

* Desplazamientos al centro sanitario para acudir a consultas
o derivados de molestias o accidentes relacionados con la DMAE

¢ Ayudas técnicas no visuales (ayudas para leer, como lupa, ldmpara especial o
aplicacién para ordenador, y sensores de humo en casa)

* Gastos de bolsillo por motivos relacionados con la DMAE (alimentacion, lagrimas
artificiales, etc.)

* Cuidados formales (realizados por personal profesional, remunerados)
» Cuidados informales (realizados por familiares o amigos, no remunerados)

* Ayudas econdmicas oficiales por discapacidad o invalidez debidas
ala DMAE

Pérdidas de productividad laboral de los pacientes por situaciones
consecuencia de la enfermedad:

* Bajas laborales temporales
* Bajas laborales permanentes
* Jubilacién anticipada

* Desempleo

determinado recurso o no haya generado ningun gasto.
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Se reportan dos tipos de costes: por un lado, el coste medio por paciente con DMAE y afio para cada catego-
ria de coste; por otro, el coste total en Espana, estimado mediante un analisis bottom-up. En este caso, calcu-
lamos el coste del diagndstico de la DMAE, aplicando el coste total del diagndstico por paciente a la incidencia
estimada de pacientes (27.216),2°3° y el coste total de la DMAE, aplicando el coste total por paciente y afio a
la prevalencia estimada de pacientes (707.000)8.

Por ultimo, se han distinguido aquellos costes financiados de forma publica y aquellos costeados por los pa-
cientes y/o sus familias.

El afo de referencia de los costes es 2019, excepto el coste de las inyecciones intravitreas obtenido de la
base de datos de medicamentos del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos®' (fecha de
consulta: 6 de mayo de 2020). En el caso de precios obtenidos de los boletines oficiales de las comunidades
autéonomas, se han actualizado segun lo indicado en cada boletin.

ESTIMACION DE LOS COSTES DIRECTOS SANITARIOS

Dentro de este apartado, se distinguen dos tipos de costes: aquellos relativos exclusivamente a los nuevos
casos de DMAE diagnosticados anualmente y aquellos vinculados al consumo de recursos de los pacientes
prevalentes.

El coste del diagnéstico constituye una partida que no puede circunscribirse a un periodo de tiempo concre-
to, sino que es variable dependiendo de cada caso. El proceso por el cual un paciente recibe el diagndstico
de DMAE es singular y abarca una duracion diferente. Por tanto, el coste asociado al proceso por el cual un
paciente consigue la confirmacién de su diagndstico se ha analizado de forma separada al resto de recursos
consumidos por los pacientes prevalentes, cuya mediciéon se ha realizado para un periodo de un afo.

Visitas médicas

El coste de las visitas médicas dentro del Sistema Nacional de Salud se ha obtenido de multiplicar el nimero de
visitas realizadas por el paciente por el precio unitario correspondiente a cada especialidad. El precio unitario
utilizado equivale a la mediana de las tarifas sanitarias publicadas en los boletines oficiales de todas las comu-
nidades autdbnomas.

De forma conservadora y para obtener una estimacion de la minima magnitud que pueden tener los costes
asociados a las visitas médicas, se han considerado los precios de visitas sucesivas, que son inferiores a los
de la primera visita, excepto para los especialistas visitados en el proceso de diagnéstico, donde se ha utili-
zado el precio de la primera visita.

En caso de visitas médicas realizadas en centros privados, se ha multiplicado el niUmero total de visitas rea-
lizadas por el coste por visita reportado por el paciente. En caso de no haber reportado dicho coste, se ha
aplicado el precio unitario utilizado para las visitas médicas dentro del SNS.

En el caso del coste de las visitas realizadas hasta la confirmacion del diagndstico se incluyeron todas aque-
llas visitas efectuadas desde los primeros sintomas hasta la visita en la que el paciente obtuvo el diagnéstico
de DMAE. En el caso de las visitas médicas postdiagndstico, se contabilizan las reportadas para los 12 meses
anteriores a la fecha de la entrevista.

Tratamiento en forma de inyecciones intravitreas

El coste total anual se ha obtenido de multiplicar el nimero total de inyecciones recibidas en el SNS en los
ultimos 12 meses por el coste de cada inyeccion.

En el caso de haber recibido las inyecciones intravitreas en un centro privado, se ha multiplicado el numero
total de inyecciones por el coste por inyeccion reportado por el paciente. En caso de no haber reportado dicho
coste, se ha aplicado el precio utilizado para el caso de las inyecciones administradas en el SNS.
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Visitas a urgencias

El coste de las urgencias se ha obtenido de multiplicar el nUmero de veces que el paciente ha acudido debido
a molestias o accidentes relacionados con la DMAE en los Ultimos 12 meses por el precio unitario de cada
urgencia hospitalaria, obtenido de la mediana de las tarifas sanitarias publicadas en los boletines oficiales de
todas las comunidades autonomas.

Se ha considerado el precio unitario de las urgencias hospitalarias, si bien el cuestionario no preguntaba por
el nivel asistencial donde habian tenido lugar. Dicho precio se ha aplicado tanto a las urgencias realizadas en
centros publicos como privados, al no disponer de informacién sobre el coste de estas ultimas.

Ingresos hospitalarios

El coste de los ingresos hospitalarios se ha obtenido de multiplicar el nimero de dias en que el paciente ha
estado hospitalizado en los ultimos 12 meses debido a molestias o accidentes relacionados con la DMAE por
el precio unitario de cada dia de hospitalizacién, obtenido de la mediana de las tarifas sanitarias publicadas
en los boletines oficiales de todas las comunidades auténomas. Dicho precio se ha aplicado tanto a las hos-
pitalizaciones acaecidas en centros publicos como privados, al no disponer de informacién sobre el coste de
estas ultimas.

Ayudas técnicas visuales

El calculo de este coste se ha realizado a partir de la cantidad reportada por el paciente. En caso de haber
manifestado necesitar este tipo de ayudas, pero no haber revelado el dinero reembolsado por las mismas,
se ha aplicado la media reportada por el resto de pacientes en cada tipo de ayuda: 200,21 € para las gafas
oscuras o de sol y 395,99 € para las gafas graduadas.

En el célculo se ha asumido que los pacientes realizan este desembolso de forma anual, lo que podria estar
sobreestimando ligeramente el verdadero coste.

Los precios unitarios que se emplearon en el analisis de los costes directos sanitarios se encuentran recogi-
dos en la tabla 7.

Tabla 7. Precios unitarios asociados a los recursos directos sanitarios (€ 2019)

Consulta médica en atencién primaria (sucesiva)®' 50,06 €
Consulta de enfermeria en atencion primaria (sucesiva)® 25,97 €
Consulta a especialista (primera)*' 151,75 €

Consulta a especialista (sucesiva)®' 88,30 €

Consulta de trabajo social®' 36,27 €

Visita a urgencias hospitalarias®' 182,25 €

Dia de hospitalizacién®' 575,51 €

Inyeccion intravitrea (PVPiva)* 829,83 €
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ESTIMACION DE LOS COSTES DIRECTOS NO SANITARIOS

Desplazamientos

El calculo del coste de desplazamiento se ha realizado para cada uno de los medios de transporte, de dos
maneras diferentes en funcion de si dicho transporte fue financiado por el SNS o de forma privada (es decir,
sufragado por el paciente o su familia).

Transporte financiado

En primer lugar, se ha calculado la distancia recorrida por cada paciente desde su domicilio al centro sani-
tario, a partir de la velocidad media en ciudad reportada en la literatura (37,87 km/h para turismos y 35,11
km/h para autobuses)* y el tiempo medio de desplazamiento reportado por los pacientes para cada medio de
transporte. El resultado de este calculo es de 27,9 km para el desplazamiento en turismo y de 31,8 km para
el desplazamiento en autobus.

La distancia calculada se ha multiplicado por dos (considerando el viaje de ida y el de vuelta) y por 0,19 € por
kilometro recorrido®, para todos los viajes reportados por el paciente. Se ha escogido este precio unitario al
existir una gran diversidad de cuantias en las ayudas para cubrir gastos de desplazamiento con fines asisten-
ciales en cada comunidad auténoma.

Transporte no financiado

En caso de que el paciente reportara el coste por trayecto, se ha considerado este coste multiplicado por dos
(ida y vuelta) y por el numero de viajes realizados. En caso de no haber reportado el coste por trayecto, se ha
calculado siguiendo el mismo proceso indicado para el transporte financiado.

En el caso de desplazamientos en taxi no financiados por el SNS, se ha multiplicado el numero de viajes
realizados por el importe por trayecto y por dos (considerando el viaje de ida y de vuelta). En caso de que el
paciente no informara del coste por trayecto, se ha utilizado la mediana reportada por el resto de pacientes
(en vez de la media, por existir varios casos atipicos), para este medio de transporte (12 €).

En todos los medios de transporte, los valores perdidos respecto al numero de veces que han utilizado cada
medio, asi como al tiempo medio empleado, se han reemplazado por la media de los valores reportados por
el resto de pacientes en cada medio, excepto en lo referente al coche particular donde, debido al pequefo
numero de casos validos, se ha optado por el mismo calculo que para el transporte financiado.

Ningun paciente reportd haber utilizado ambulancia o transporte colectivo adaptado, por lo que el coste aso-
ciado a estos medios de transporte equivale a 0 €.
Ayudas técnicas no visuales

El céalculo de este coste se ha realizado a partir de la cantidad reportada por el paciente. En caso de haber
manifestado necesitar ayudas para leer, pero no haber revelado el dinero reembolsado por las mismas, se
ha aplicado la media reportada por el resto de pacientes (77,95 €). Ningun paciente reporté haber necesitado
sensores de humo en casa, por lo que dicho coste equivale a 0 €.

En el célculo se ha asumido que los pacientes realizan este desembolso de forma anual, lo que podria haber
sobreestimado ligeramente el gasto real en ayudas técnicas no visuales.
Gastos de bolsillo

El total de los gastos de bolsillo por motivos relacionados con la DMAE (principalmente vitaminas y lagrimas
artificiales) se ha calculado a partir del gasto mensual reportado por el paciente multiplicado por 12 meses.

En caso de haber indicado tener algun gasto mensual pero no indicar la cantidad, se ha asignado la mediana
del resto de pacientes (en vez de la media, por existir varios casos atipicos), que corresponde a 37 € por mes.
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Cuidados formales

Respecto a los cuidados formales financiados de forma privada por el paciente y/o su familia, el coste anual
se ha calculado a partir del gasto mensual reportado por los pacientes multiplicado por 12 meses. En caso de
disponer del numero de horas de cuidado, pero no tener informacion sobre el gasto realizado, el coste anual
se ha calculado a partir del nimero de horas de cuidado (horas mensuales multiplicadas por 12 y horas se-
manales por 52) por el coste medio por hora de cuidado segun lo declarado por el resto de pacientes (9,20 €).
En el caso de no disponer ni del numero de horas ni del gasto mensual, se ha asignado el coste medio anual
en cuidados formales segun lo reportado por el resto de pacientes (9.959,58 €).

Respecto a los cuidados formales financiados por el sistema publico, el coste anual se ha calculado a partir
del numero anual de horas de cuidado (horas mensuales multiplicadas por 12 y horas semanales por 52) por
el precio publico por hora de ayuda a domicilio (13,66 €)8.

Cuidados informales

La estimacion del coste del cuidado informal (realizado por familiares o amigos sin recibir remuneracién a
cambio) se ha realizado a partir del método de sustitucién, que consiste en asignar al tiempo dedicado al
cuidado informal el coste en el que habria incurrido el paciente si hubiese tenido que contratar a un cuidador
profesional durante ese mismo tiempo.

El coste anual se ha calculado a partir del numero anual de horas de cuidado (horas semanales multiplicadas
por 52) por el precio por hora trabajada establecido para los empleados de hogar (7,04 €), por entender que
se trataria de un tipo de cuidado basico y no cualificado®. En el caso de no disponer del nimero de horas de
cuidado, se ha asumido un total de 520 horas de cuidado informal por afio, que corresponde a 3.660,80 €.

Aunque hay cuidadores informales que han tenido que perder horas de trabajo a consecuencia de la DMAE
del paciente, contabilizar conjuntamente el coste atribuible a los cuidados informales y las pérdidas de produc-
tividad laboral de los cuidadores informales supondria una doble contabilizacion del coste asociado al cuidado
informal. Por lo tanto, las posibles pérdidas de productividad laboral de los cuidadores informales asociadas
a las horas de cuidados que ofrecieron a los pacientes con DMAE no fueron contabilizadas en este analisis.

Los precios unitarios que se emplearon en el calculo de los costes directos no sanitarios se encuentran reco-
gidos en la tabla 8.

Tabla 8. Precios unitarios asociados a los recursos directos no sanitarios (€ 2019).

Kilémetro recorrido® 0,19 €
Hora de cuidado formal® 13,66 €
Salario por hora trabajada para empleados del hogar®® 7,04 €

ESTIMACION DE LOS COSTES INDIRECTOS

La estimacion de las pérdidas de productividad laboral de los pacientes se ha realizado aplicando el método
del capital humano, mediante el calculo de los salarios perdidos o dejados de ganar a consecuencia de la
enfermedad. En este analisis, dichas pérdidas recogen los dias de trabajo perdidos debido a incapacidades
laborales de caracter temporal para los trabajadores en activo, asi como las situaciones de jubilacion antici-
pada o desempleo derivadas de la enfermedad.
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Para el calculo de los salarios perdidos de la poblacion activa se ha tenido en cuenta el numero de dias de
baja consecuencia de su enfermedad. Para ello, se ha asignado el coste medio nacional por hora normal de
trabajo® a cada hora perdida, en funcién de la jornada y el sexo del paciente. El ultimo dato disponible para
el coste por hora corresponde a 2017, por lo que se ha actualizado a 2019 a través del indice de Precios al
Consumo (IPC) general®®: 14,25 € para las mujeres y 16,48 € para los hombres.

Para el calculo de los salarios perdidos de la poblacion no activa (personas en situacion de jubilacion o des-
empleo) consecuencia de la DMAE, se ha asignado la ganancia media anual por trabajador, en funcion del
sexo del paciente®. El ultimo dato disponible corresponde a 2017, por lo que se ha actualizado a 2019 a través
del IPC general®: 20.607,85 € para las mujeres y 26.391,84 € para los hombres.

Los precios unitarios aplicados a las pérdidas de productividad laboral se encuentran recogidos en la tabla 9.

Tabla 9. Precios unitarios asociados a la productividad laboral (€ 2019).

Hora normal de trabajo (ambos sexos)* 15,30 €

Hora normal de trabajo (mujeres)®” 14,25 €

Hora normal de trabajo (hombres)*” 16,48 €
Ganancia media anual por trabajador (mujeres)* 20.607,85 €
Ganancia media anual por trabajador (hombres)* 26.391,84 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
El coste de los cuidados informales es la variable que ha entrado a formar parte del analisis de sensibilidad.

El coste anual se ha calculado a partir del nimero anual de horas de cuidado (horas semanales multiplicadas
por 52) por el precio por hora trabajada establecido para los empleados de hogar (7,04 €), por entender que
se trataria de un tipo de cuidado basico y no cualificado®. En el caso de no disponer del nimero de horas
de cuidado, se ha asignado el coste mediano anual en cuidados informales segun lo reportado por el resto
de pacientes (en vez del coste medio, por existir un escaso numero de casos validos), que corresponde a
4.392,96 €.

ANALISIS DE DIFERENCIAS SIGNIFICATIVAS

Debido a las caracteristicas de la muestra, se utilizaron técnicas no paramétricas para la estimacion de di-
ferencias estadisticamente significativas entre las categorias de costes y las siguientes variables de interés:

a. Sexo

b. Edad

c. Tipo de DMAE

d. Presencia de comorbilidades y otras enfermedades de la vista
e. Puntuacion total del cuestionario VFQ-25

Se utilizaron las pruebas U de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis en caso de variables categoéricas, y la corre-
lacion de Pearson en caso de variables cuantitativas. El nivel de significacion estadistica se establecio en
p<0,05.
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8.4. Propuestas de accion para la mejora de la atenciéon sociosanitaria de la DMAE

8.4.1. Grupos focales

Con el objetivo general de concretar propuestas de accion para la mejora de la atencién sociosanitaria de la
DMAE en Espafia se recurrié a la metodologia cualitativa de los grupos focales. Para su desarrollo se crearon
dos grupos multidisciplinares de profesionales implicados en el abordaje y manejo de la DMAE, uno sanitario
y otro sociosanitario.

Objetivos
Asi, los objetivos especificos del grupo sanitario consistieron en:

* Profundizar en la identificacion de los primeros sintomas por parte de las personas con DMAE.
* Conocer como y cuando se produce el diagnéstico de la DMAE.
» Dibujar la ruta asistencial de la persona con DMAE por el Sistema Sanitario.

» Describir los recursos y herramientas disponibles para los y las profesionales para la atencién de la
DMAE.

» Definir propuestas de accién para la mejora del diagndstico y atencion a la DMAE.
Por otro lado, los del sociosanitario fueron:

* Conocer el impacto emocional y social de la DMAE.

* Conocer las necesidades de los cuidadores de personas con DMAE.

* Profundizar en la red de recursos y servicios disponibles para personas con DMAE y cuidadores/as.
» Definir propuestas de accién para la mejora de la atencién social de la DMAE.

Composicion
En cuanto a la composicion de los grupos, el sanitario estuvo compuesto por:

* 6 retindlogos

* 1 médica de atencion primaria
< 1 farmacéutica hospitalaria

* 1 optometrista hospitalario

* 1 optometrista no hospitalario

Por su parte, el sociosanitario estuvo formado por:
* 1 cuidador
* 2 psicologos
» 2 trabajadoras sociales
* 1 médica de atencion primaria

Metodologia de trabajo

Ambos grupos focales fueron conducidos por una dinamizadora ajena al objeto de estudio que dirigi¢ las
sesiones mediante un guion predefinido que facilité la recoleccién de las opiniones y percepciones de los y
las participantes. Este guion comprendia una serie de preguntas relativas a las dimensiones de analisis que
fueron las siguientes:
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Figura 13. Dimensiones de analisis de los grupos focales
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Los participantes de ambos grupos focales fueron reclutados por su experiencia y conocimiento acerca del
abordaje y manejo de la DMAE, asi como de la propia vivencia de la enfermedad (pacientes y cuidadores),
estos ultimos a través de las entidades de pacientes promotoras del proyecto.

Asimismo, dado que al grupo focal sociosanitario Unicamente tuvo ocasion de asistir un cuidador, posterior-
mente se realizaron dos entrevistas telefonicas a cuidadoras de personas con DMAE para ampliar la informa-
cién relativa al manejo e impacto de la enfermedad en las personas afectadas.

8.4.2. Delphi

Fruto del desarrollo de los grupos focales, se elaboré un documento de trabajo que contenia 18 propuestas de
accion para la mejora de la atencién sociosanitaria de la DMAE en Espafia. Dichas propuestas se reclasifica-
ron en diferentes ambitos de analisis: identificacion de la DMAE por parte de las personas en riesgo, circuito
asistencial y diagndstico, atencion sanitaria, social y seguimiento, informacioén y activacion y concienciacion
y soporte social.

Con el objetivo de validar y priorizar las propuestas, se llevé a cabo un Delphi con un grupo multidisciplinar
de expertos en las patologias de retina en general y de la DMAE en particular. Esta técnica de investigacion
cualitativa, pretende el consenso de los participantes (los panelistas) mediante un proceso interactivo con el
objetivo de priorizar cierta informacion, en este caso, las propuestas de accion.

Composicion

Se invit6 a participar en este Delphi a un total de 106 expertos en el abordaje y manejo de la DMAE, ademas
de a profesionales de las entidades miembro de las organizaciones de pacientes promotoras del proyecto.
En representacion del ambito sanitario participaron oftalmélogos/as, médicos/as de familia, profesionales de
enfermeria y optometristas hospitalarios, mientras que por parte del ambito social se conté con trabajadores/
as sociales, psicologos/as y equipos técnicos y de presidencia de estas organizaciones de pacientes.

Los canales a través de los cuales se reclutd a estos expertos fue las sociedades cientificas y las entidades
de pacientes promotoras, quienes seleccionaron e invitaron a un listado aleatorio de profesionales mediante
una carta enviada por correo electrénico.

La participacion de los panelistas fue totalmente voluntaria, no contemplandose ninguna contraprestacion
economica.
Metodologia de trabajo

Esta consulta a expertos se desarrollé entre el 9 de septiembre y el 20 de octubre de 2019 y const6 de dos
rondas de trabajo, utilizando para ello una plataforma online (Survey Monkey) en las que se recogio la opinion
de los panelistas.
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Previamente al inicio de la primera, los panelistas recibieron un correo electrénico con toda la informacién e
instrucciones necesarias para participar en el Delphi, asi como el enlace para acceder a la plataforma.

Asimismo, tuvieron acceso permanente a una plataforma creada para facilitar informacion continua de soporte
como las instrucciones de cumplimentacion y un documento con el detalle del contenido de cada una de las
propuestas.

Rondas de trabajo

En ambas rondas los profesionales valoraron individualmente la adecuaciéon de todas las propuestas de
acuerdo a los criterios de impacto y factibilidad de implantacion. No obstante, ambos criterios se rigieron por
diferentes escalas de valoracién en cada ronda.

El impacto se definié como aquel ejercido en los diferentes agentes implicados en la atencién y manejo de la
DMAE:

» El paciente en sentido holistico (en su salud, en su calidad de vida, en la ganancia/pérdida de oportuni-
dades laborales ...)

* Su cuidador/a, como beneficiario directo o indirecto
» El colectivo de profesionales / en el propio/a profesional
» El Sistema de Salud

En la primera ronda los panelistas debian valorar, para cada uno de los agentes definidos, el impacto de las
propuestas en una escala de 0 a 10, siendo 0 “ningun impacto positivo” y 10 “gran impacto positivo”.

Asimismo, la factibilidad de implantar tales propuestas se expreso en una escala de 0 a 10, siendo 0 “nada
factible” y 10 “totalmente factible”.

En esta primera fase del Delphi participaron 91 de los expertos inicialmente invitados. A partir de los resul-
tados se calculd un doble ranking de las propuestas en funcién de las puntuaciones recibidas en relacion al
impacto y a la factibilidad como indicadores diferenciados. Se calculé la posicién media de cada propuesta de
acuerdo al orden resultante de mayor a menor impacto, por un lado, y de mayor a menor factibilidad por otro.

Durante este procesodereorganizacionyanalisis delosresultados dela primerarondase observéunaescasadis-
persion en la puntuacion otorgada a cada propuesta segun el criterio de impacto. Sinembargo, en cuanto ala fac-
tibilidad de estas acciones, se aprecié una mayor diversidad de puntuaciones entre las propuestas priorizadas.
Por tanto, no se descartd ninguna propuesta dadas las altas puntuaciones recibidas durante la primera ronda.

Con el propdsito de disminuir la dispersién y precisar la opinion media consensuada, los panelistas que ha-
bian participado en la primera ronda fueron invitados a participar en una segunda valoracion.

Para esta segunda ronda se ordenaron las propuestas segun los resultados obtenidos en la primera ronda.
Los panelistas debian ordenar las propuestas del 1 al 18 en relacién a los criterios definidos, siendo 1 la mas
impactante o factible y 18 la menos impactante o factible.

Los resultados fueron trataron estadisticamente y se obtuvo el listado definitivo de propuestas de accién para
la mejora de la atencion sociosanitaria de la DMAE (se detalla en el apartado 5.2).

En esta segunda ronda participaron un total de 79 expertos con una experiencia media en el abordaje de
patologias de la retina de 19 afios con el siguiente perfil profesional:
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Tabla 10. Perfil profesional de los panelistas

Anos
Perfil profesional Muestra Cargos de experiencia
(media)
Jefes/as de servicios de oftalmologia, jefes/as de unidades
de retina-vitreo, responsables de unidades de macula,
Retindlogos/as 27 retindlogos/as adjuntos en servicios de oftalmologia, profe- 15
sores/as titulares de oftalmologia
y directores/as de clinicas oftalmoldgicas.
Médicos/as 15 Médicos/as especialistas en medicina 23
de familia familiar y comunitaria.
Profesionales . ,
de enfermeria 10 Enfermeros/as de los servicios de oftalmologia. 16
- —_ Especialistas en baja vision, directores de unidades de
ptometristas . . .
hospitalarios 13 optometria, profesores/as asociados de optometria e 19
investigadores/as.
Trabajadores/as 4 Trabajadores sociales sanitarios 13
sociales y de organizaciones de pacientes.
Psicologos/as 3 Psicologos en organizaciones de pacientes. 15
Profesionales Presidentes, gerentes
de entidades de 7 ) I -8 15
pacientes y coordinadores/as de proyectos.

8.4.3. Analisis coste-beneficio de las propuestas

Con el fin de evaluar un proyecto de inversion sanitaria como el que nos ocupa y de determinar los costes y
los beneficios de las diferentes propuestas de inversion sanitaria definidas, se opté por el tipo de evaluacion
economica de coste-beneficio (ACB). Los estudios de evaluacion econémica son aquellos que valoran el cos-
te en unidades monetarias y valoran el beneficio en unidades alternativas:

1. Elanalisis coste-efectividad (ACE) valora los beneficios en afios de vida ganados, mortalidad o morbilidad
evitadas.

2. El analisis coste-utilidad (ACU) valora los beneficios en unidades de utilidad (afios de vida ajustados por
calidad —AVAC-).

3. El analisis coste-beneficio es el mas riguroso porque valora los beneficios en unidades monetarias, al
igual que hace con los costes.

Puesto que los recursos disponibles siempre son limitados, este analisis de las propuestas podra guiar la toma
de decisiones en la gestion sanitaria, teniendo en cuenta la recomendacion de invertir en aquellas cuyo beneficio
exceda el coste de la inversion, incluso en el peor de los escenarios contemplados en el andlisis de sensibilidad*.
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Tanto los costes como los beneficios se han medido desde la perspectiva de la sociedad, el aio de referencia
del analisis es 2019 y se contempla un horizonte temporal de un afio. Las principales fuentes de informacion
utilizadas para la elaboracion del analisis coste-beneficio han sido: datos y estadisticas oficiales, literatura
cientifica, la encuesta a pacientes con DMAE y consultas al Steering Comité del proyecto.

Los principales datos de referencia utilizados de forma frecuente a lo largo del analisis han sido epidemiolégi-
cos (prevalencia, incidencia y tipologia de la DMAE), datos oficiales de recursos sanitarios, de hospitales con
servicios de oftalmologia, de CC.AA., de costes (tarifas de servicios sanitarios, amortizacion, otros costes),
de beneficios y de calidad de vida.

La mejora de la atencion sanitaria permite a los pacientes alcanzar un nivel superior de salud. Por tanto, se trata
de determinar los costes y los beneficios de diferentes propuestas de inversion sanitaria, como pueden ser:

1. Inversion en nuevas tecnologias.

2. Intervenciones alternativas para el tratamiento y/o seguimiento de una patologia.

3. Introduccién en el mercado de nuevos medicamentos.

El proyecto “Objetivo DMAE” propone diversas acciones para dar respuesta a las necesidades detectadas en
la prevencion y el tratamiento de esta patologia. Puesto que los recursos disponibles siempre son limitados,
el analisis coste-beneficio de dichas propuestas de accion podra guiar la toma de decisiones en la gestion
sanitaria, teniendo en cuenta que sera recomendable invertir en aquellas propuestas cuyo beneficio exceda el
coste de la inversion, incluso en el peor de los escenarios contemplados en el anélisis de sensibilidad.

Tanto los costes como los beneficios se miden desde la perspectiva de la sociedad, el afio de referencia del
analisis es 2019 y se contempla un horizonte temporal de un afio (por tanto, no se incluye ninguna tasa de
descuento). Las principales fuentes de informacién utilizadas para la elaboracion del analisis coste-beneficio
son las siguientes:

* Datos y estadisticas oficiales.

* Literatura cientifica.

* Encuesta a pacientes con DMAE.

* Consulta al Steering Comité del proyecto.

Los principales datos de referencia utilizados de forma frecuente a lo largo del analisis se explican a conti-
nuacion:
Epidemiologia:

* Prevalencia de DMAE: se asume que existen 707.000 personas con DMAE en Espafia, segun los ultimos
datos de la Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo®.

* Incidencia de DMAE: se estima que se dan cada afno 27.216 nuevos casos de DMAE en Espafia, a partir
de la tasa reportada por Leeuwen et al. (1,8 por 1.000 personas mayores de 55 afios)*' y datos poblacio-
nales de 20194

* Tipologia de DMAE: se asume que el 86% de los pacientes presentan DMAE seca, mientras que el 14%
restante tienen DMAE humeda®.

Datos oficiales de recursos sanitarios:

* Hospitales con servicio de oftalmologia dentro del Sistema Nacional de Salud: 294 hospitales en total*.
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A partir de los datos anteriores se han estimado las siguientes medias y medianas utilizadas en el andlisis,
segun distintos niveles de aplicaciéon de cada propuesta:

Hospital con servicio de oftalmologia:

Media de pacientes con DMAE, estimada a partir del niUmero total estimado de pacientes con DMAE en
Espafa (707.000)® y del numero de hospitales con servicio de oftalmologia en el Sistema Nacional de
Salud (294)*: 2.405 pacientes.

Media de casos incidentes de DMAE, estimada a partir del niUmero total estimado de casos incidentes
con DMAE en Espafa (27.216)*'#? y del total de hospitales con servicio de oftalmologia (294)*: 93 casos
incidentes.

Comunidad autonoma:

Mediana de pacientes prevalentes con DMAE, estimada a partir de la media de pacientes con DMAE por
hospital con servicio de oftalmologia (2.405 pacientes). Dicha media se ha aplicado al numero de hospita-
les con servicio de oftalmologia existentes en cada comunidad auténoma“® y posteriormente se ha calcula-
do la mediana de pacientes por comunidad auténoma: 28.860 pacientes (equivalente al caso de Aragon).

Mediana de casos incidentes de DMAE, estimada a partir de la media de casos incidentes por hospital
con servicio de oftalmologia (93 pacientes). Dicha media se ha aplicado al nimero de hospitales con
servicio de oftalmologia existentes en cada comunidad auténoma* y posteriormente se ha calculado la
mediana de pacientes por comunidad auténoma: 1.116 pacientes (equivalente al caso de Aragon).

Costes:

Tarifas de servicios sanitarios: se ha estimado la mediana de las tarifas sanitarias procedentes de los
boletines oficiales de las comunidades auténomas. De forma previa, se actualizaron a euros de 2019 las
tarifas segun lo indicado en cada boletin.

Resto de costes: todos los precios obtenidos de la literatura correspondientes a 2018 o anos anteriores
se han actualizado, utilizando el IPC general o IPC de medicina, segun aplicase, a euros de 2019.

Amortizacion: en cada caso se indica como se ha realizado, siguiendo las normas de referencia®’.

Beneficios:

Aunque el beneficio cuantificado se acota unicamente al primer afio, siguiendo el horizonte temporal es-
tablecido, es preciso notar que en algunos casos el beneficio podria extenderse a un periodo de tiempo
superior, aun con la misma inversion.

Calidad de vida:

Las utilidades o AVAC se han extraido del articulo de Brown et al.*8.

La ganancia de 3 lineas de BCVA (mejor agudeza visual corregida) se ha estimado equivalente a 0,08 AVAC,
que es la diferencia entre un nivel de vision normal (0,89 AVAC) y uno levemente limitado (0,81 AVAC)*.

Asunciones:

Ante la falta de datos para el analisis, se ha consultado al Steering Comité del proyecto, o bien se han
asumido datos a partir de experiencias previas narradas en la literatura.

Las asunciones con mayor impacto en el resultado del coste-beneficio forman parte del analisis de sen-
sibilidad, donde se define un peor y mejor escenario, en funcién del escenario de referencia planteado.
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Precio de mercado:

» Para asignar los costes de inversion se han utilizado también algunos precios de mercado (el precio al

que un bien o un servicio puede comprarse), obtenidos principalmente a través de paginas web de tien-
das online y consultas concretas de presupuestos reales.

Cuantificacion:

La estimacion del coste del tiempo de pacientes no trabajadores, se ha estimado a partir del promedio
de dos costes: gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)* y el salario minimo por hora del
sector de empleados del hogar (7,04 €)%. Esto equivale a 4,38 € por hora.

La estimacion del tiempo de cuidado informal se ha realizado a partir del método de sustitucion, que
consiste en asignar al tiempo dedicado al cuidado informal el coste en el que habria incurrido el paciente
si hubiese tenido que contratar a un cuidador profesional durante ese mismo tiempo. Se ha utilizado el
salario minimo por hora de empleados del hogar por considerarse que las tareas de cuidado informal de
los pacientes con DMAE son generalmente basicas y poco cualificadas.

La estimacion de las pérdidas/ganancias de productividad laboral, tanto de pacientes como de cuidado-
res informales, se ha realizado a partir del método del capital humano, mediante el calculo de los salarios
perdidos o dejados de ganar a consecuencia de la enfermedad.

Para aquellos supuestos donde no existe un precio de mercado, se ha utilizado un proxy (o aproximacioén
financiera) especifico para cada beneficio.

Con objeto de agilizar la lectura, los calculos que se utilicen de forma repetida dentro del analisis de una
misma propuesta, se explican solamente la primera vez que aparecen.

En relacién con los datos utilizados procedentes de la encuesta a pacientes con DMAE, las respuestas
“no sabe / no contesta” se han manejado como valores perdidos.

Se invita al lector a realizar los calculos aqui presentados. Las discrepancias podran deberse a los deci-
males no reportados en el informe, pero incluidos en el calculo.

Los calculos de mayor complejidad se apoyan en un desglose de los mismos (PARTE 1, PARTE 2, etc.)
para una mejor comprension de los mismos.
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ANEXO B: Resultados

8.5. Carga social de la DMAE

8.5.1. Costes directos sanitarios

Tabla 11. Costes en visitas médicas previas al diagndstico por paciente, segun financiacion (€ 2019)

Financiacion privada

Tipo de coste Financiacion publica

199,25 € 261,64 €

Visitas médicas
previas al
diagnodstico

% 76,2% 23,8% 100,0%

Tabla 12. Costes directos sanitarios por paciente y afio, segun tipo de coste y financiacién (€ 2019)

: Financiacion Financiacion
Tipo de coste ‘ publica ‘ privada ‘ Total ‘ %
T Media 345,04 € 37,56 € 382,60 €
isitas
médicas 13,1%
% 90,2% 9,8% 100,0%
AR Media 1.950,10 € 31,94 € 1.982,04 €
ratamiento
: : 67,8%
I % 98,4% 1,6% 100,0%
Media 16,20 € 0,00 € 16,20 €
0,6%
% 100,0% 0,0% 100,0%
I Media 19,18 € 6,39 € 25,58 €
ngresos 0,9%
hospitalarios e
. % 75,0% 25,0% 100,0%
Media No aplica 515,60 € 515,60 €
A ET 17.6%
técnicas visuales ’
% No aplica 100,0% 100,0%
Media 2.330,52 € 591,50 € 2.922,02 €
100,0%
% 79,8% 20,2% 100,0%
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8.5.2. Costes directos no sanitarios

Tabla 13. Costes directos no sanitarios por paciente y afio, segun tipo de coste y financiacion (€ 2019)

: Financiacion Financiacion
Tipo de coste publica privada Total %
Media 7,55 € 52,90 € 60,45 €
Desplazamiento 1.6%
a centros sanitarios 070
% 12,5% 87,5% 100,0%
Media No aplica 27,77 € 27,77 €
Ayudas técnicas 0.8%
no visuales e
% No aplica 100,0% 100,0%
Media No aplica 190,28 € 190,28 €
Gastos de bolsillo
(principalmente vitaminas 5,1%
y lagrimas artificiales)
% No aplica 100,0% 100,0%
e Media 3,64 € 1.380,82 € 1.384,46 €
uidados
formales 37,5%
% 0,3% 99,7% 100,0%
Media No aplica 1.765,32 € 1.765,32 €
Cuidados 47.8%
informales o
% No aplica 100,0% 100,0%
Ayudas econémicas Media 266,67 € NA 266,67 €
oficiales por discapacidad 7,2%
o invalide % 100,0% NA 100,0%
Media 277,86 € 3.417,09 € 3.694,95 €
100,0%
% 7,5% 92,5% 100,0%

8.5.3. Costes totales

Tabla 14. Costes totales por paciente y afio, segun categoria de coste y financiacion (€ 2019)

Financiacion Financiacion
ublica privada

Categoria de coste

2.330,52 € 591,50 € 2.922,02 €

Costes directos
sanitarios 35,2%
% 79,8% 20,2% 100,0%
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Financiacion Financiacion

Categoria de coste ablica privada Total % total
Media 277,86 € 3.417,09 € 3.694,95 €
Costes
directos no sanitarios 44,5%
% 7,5% 92,5% 100,0%
Media 1.681,78 € No aplica 1.681,78 €
Costes indirectos 20,3%
% 100,0% No aplica 100,0%
Media 4.290,16 € 4.008,59 € 8.298,75 €
Costes totales 100,0%
% 51,7% 48,3% 100,0%

Tabla 15. Analisis de sensibilidad: costes totales por paciente y afio, segun categoria de coste
y financiacion (€ 2019)

Financiacion Financiacion Total % total

Categoria de coste publica privada
Media 2.330,52 € 591,50 € 2.922,02 €
Costes
directos 33,8%
SELDELRE % 79,8% 20,2% 100,0%
Media 277,86 € 3.750,63 € 4.028,49 €
Costes
directos no sanitarios 46,7%
% 6,9% 93,1% 100,0%
Media 1.681,78 € No aplica 1.681,78 €
Costes
indirectos 19,5%
% 100,0% No aplica 100,0%
Media 4.290,16 € 4.342,13 € 8.632,29 €
Costes
totales 100,0%
% 49,7% 50,3% 100,0%
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Figura 14. Distribucién de costes totales segun categorias: comparacion entre caso de referencia y analisis
de sensibilidad

100%
T5% oo
50% oo
25%
0%
Caso de referencia Analisis de sensibilidad
M Costes indirectos [l Costes directos no sanitarios [/ Costes directos sanitarios

8.5.4. Analisis de los costes segun variables de interés

Tabla 16. Costes medios por paciente y afio segun categorias de coste y sexo (€ 2019)

Categoria de coste Sexo Coste (€) p-valor
T Hombres 3.448 €
ostes directos
sanitarios 0,037
Mujeres 2.555 €
S Hombres 3.427 €
ostes directos
no sanitarios 0,164
Mujeres 3.882 €
Hombres 2.140 €
Costes indirectos 0,773
Mujeres 1.362 €
Hombres 9.015 €
Costes totales 0,462
Mujeres 7.799 €

Numero de casos valido: hombres, 74; mujeres, 106.
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Tabla 17. Costes medios por paciente y afio segun categorias de coste y tramos de edad (€ 2019)

Categoria de coste Tramos de edad Coste (€) p-valor
50-64 afios 2.839 €
o 65-74 afios 2.390 € 0,492
75y mas 3.462 €
50-64 afios 3.601 €
o 65-74 afios 2.080 € 0,002
75y mas 5.264 €
50-64 afios 6.523 €
Costes indirectos 65-74 afos 286 € <0,001
75y mas 966 €
50-64 afios 12.963 €
Costes totales 65-74 afios 4.756 € <0,001
75y mas 9.692 €

Numero de casos valido: 50-64 afios, 32; 65-74 afios, 72; 75 y mas, 76.

Tabla 18. Costes medios por paciente y afio segun categorias de coste y tipo de DMAE (€ 2019)

Categoria de coste Tipo de DMAE Coste (€)
Seca 1.017 €

Costes directos sanitarios <0,001
Humeda 4.001 €
Seca 3.324 €

Costes directos no sanitarios 0,016
Humeda 4.288 €
Seca 1.108 €

Costes indirectos 0,334
Humeda 2.126 €
Seca 5.450 €

Costes totales <0,001
Humeda 10.416 €

Numero de casos valido: seca, 61; humeda, 76.
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Tabla 19. Costes medios por paciente y afio segun categorias de coste y presencia de otra enfermedad de
la vista (€ 2019)

. Presencia de otra
Categoria de coste enfermedad de la vista Coste (€) p-valor
No 3.342 €
Costes directos sanitarios 0,048
Si 2.319 €
No 2.812 €
Costes directos no sanitarios 0,001
Si 5.018 €
No 727 €
Costes indirectos 0,010
Si 3.238 €
No 6.881 €
Costes totales 0,138
Si 10.576 €

Numero de casos valido: no, 109; si, 69.

La puntuacion media total del cuestionario VFQ-25 mantiene una correlacion estadisticamente significativa
(p<0,001) con los CDNS (-0,457), los Cl (-0,319) y los CT (-0,494), indicando que a menor puntuacion (esto
es, peor calidad de vida relacionada con la vision), mayores costes asociados.

8.6. Propuestas de accion para la mejora de la atencion sociosanitaria

8.6.1. Concrecion de las propuestas

Se presenta a continuacioén el detalla del contenido de algunas propuestas para favorecer su comprension.
Debe servir como referencia o ejemplo para su implantacién, debiéndose adaptar a cada contexto o situacion
en cada Comunidad Auténoma.

Propuesta 1: Informacién sobre la DMAE y llamada a la accién para su prevencion y cribado

* Generar recursos audiovisuales, como videos en redes sociales y anuncios en TV y radio (en ocasiones
como los dias mundiales, etc.) enfocadas al publico de edad mas avanzada.

* Proyectar videos y audios informativos sobre la DMAE durante las esperas en las consultas de oftalmo-
logia.

» Crear acciones informativas en la calle en colaboracién con las organizaciones de pacientes con DMAE
(por ejemplo, publicidad en autobuses urbanos).

e Crear tripticos informativos en formato papel para la deteccién de los sintomas de alerta de la DMAE,
que se difundan en farmacias, residencias de personas mayores, centros de jubilados/as y centros de
atencion primaria, entre otros lugares.
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Propuesta 2: Diagnéstico precoz

Parte de esta propuesta se concreta con la creacion de un documento que recoja las pautas para favorecer el
diagndstico precoz. Este documento incluiria, entre otros:

» Definicion de perfiles de profesionales.
« Definicién de la poblacion diana por parte de la comunidad cientifica de oftalmologia.
» Dotacién de recursos coste-efectivos para poder llevar a cabo el cribado de la DMAE.

* Formacion a los profesionales sanitarios.

Propuesta 4: Coordinacién sanitaria

Algunas de las acciones posibles serian:
* Implementar el uso de un Check-list o entrevista clinica unificada de sintomas.
* Fomentar el uso de la interconsulta entre los profesionales de AP y AE.

 Incorporar la consulta de oftalmologia en los centros de salud o creacién de ambulatorios especializados
en aquellas regiones en las que no existen.

* Dotar y extender del uso del retindgrafo en los centros de AP.
* Incorporar la figura del especialista/consultor en centros de AP.

* Implantar software de inteligencia artificial, como el SW Al ya implementado en la Comunidad Auténoma
de Canarias, para la retinopatia diabética. Actualmente se estan desarrollando numerosos SW de inteli-
gencia artificial para el cribado de patologias de la retina como la DMAE entre otras. Estos sistemas de
Big Data permiten evaluar en un espacio muy breve de tiempo el grado de avance de la patologia en
cuestion con un screening mas efectivo que clasifica a los pacientes segun la urgencia. Por tanto, este
software favoreceria la correcta derivacion desde AP a oftalmologia, reduciéndose notablemente asi el
numero de falsos positivos.

* Favorecer la coordinacion entre los recursos comunitarios existentes mediante la implantacion de re-
uniones periédicas interdisciplinares entre los profesionales de atencién primaria, organizaciones de
pacientes y centros de rehabilitacion con el objetivo de favorecer la correcta identificacion y derivacion
de los nuevos casos de DMAE.

Propuesta 5: Adherencia terapéutica

Algunas de las estrategias posibles para acercar a las personas con esta patologia a los centros sanitarios,
serian:

* Incorporar en el Sistema Publico de Salud tomdégrafos de coherencia 6ptica portatiles (OCT por sus
siglas en inglés) que pudieran ser utilizadas en el domicilio por la propia persona con DMAE, contribu-
yendo a mejorar tanto la adherencia como el cribado de la patologia, especialmente de las que viven en
el entorno rural que se cree pudieran ser menos adherentes debido a las distancias existentes entre sus
domicilios y sus centros sanitarios de referencia. Estos dispositivos podrian ser adquiridos en farmacias
por los mismos pacientes.

* Implementar un servicio de transporte colectivo para facilitar el desplazamiento del paciente al centro sani-
tario, contribuyendo asi a la adherencia a tratamientos (inyecciones) de las personas del entorno rural.

* Valorar aquellos casos en los que seria necesario acercar al especialista regularmente a los centros de
AP de las zonas rurales para la administracion del tratamiento.
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Propuesta 6: Incorporacion de nuevos perfiles sanitarios

La creacion y/o refuerzo de las unidades de macula se ubicarian en centros hospitalarios, contando con un
equipo multidisciplinar que integrase los siguientes perfiles sanitarios:

» Oftalmdlogo

* Optometrista hospitalario. Esta figura trabajaria en coordinacién con los médicos de familia, oftalmélogos
y personal de enfermeria.

* En una segunda fase (una vez implementada la propuesta en Atencion Especializada) se incorporaria
esta figura en la Atencion Primaria.

* Psicélogo/a

* Enfermero/a “gestor/a de casos” (disefio del modelo e incorporacion). Esta figura llevaria a cabo funciones
de educacion a pacientes y prevencion de factores de riesgo asociados a la DMAE, como control de sinto-
matologia, educacion sobre deshabituacién tabaquica y grupos de paciente experto en DMAE, entre otras.

Contarian con el siguiente equipamiento minimo, profesional y fisico:

* Sala de pre y postratamiento gestionada por personal de enfermeria, donde se realizaria el primer con-
tacto con los pacientes y se les entregarian instrucciones postratamiento, asi como informacion sobre las
préximas citas para recibir tratamiento/revision.

« Sala de exploracion con optometrista hospitalario y enfermeria, donde se realice parte de la exploracion
del paciente.

« Sala de consulta con retindlogo/a, donde se informaria al paciente de su diagnéstico, asi como la pauta
de tratamiento a seguir.

Propuesta 8: Formacion a profesionales sanitarios en el manejo de la DMAE

Una posible accion a desarrollar en el contexto de esta propuesta seria la creacién de una plataforma web
interactiva sobre la DMAE (u otro tipo de canal) en las respectivas webs de las sociedades cientificas o co-
legios profesionales (microsite o similar) que se presentase organizada en modulos en funcion del perfil de
profesional sanitario. Esta herramienta incorporaria aspectos relacionados con la mejora de la derivaciéon de
las personas con DMAE, rutas asistenciales y contenidos que sean actualizados periédicamente.

Asimismo, otra de alternativa seria la integracion de talleres en cada una de las sociedades cientificas co-
rrespondientes a cada especialidad sanitaria, con el objetivo de adaptar la formacién a las necesidades y los
recursos disponibles para la deteccion y manejo del DMAE.

Propuesta 10: Atencion social de la DMAE

Parte de esta propuesta incluye la creacién de Centros de Rehabilitacion Basica (CRB). Estos centros se
ubicarian en centros de primaria u hospitalarios, contando con un equipo multidisciplinar:

* Oftalmologo

* Optometrista hospitalario
* Enfermera

* Psicélogo

» Trabajador social

* Terapeuta ocupacional
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Los CRB podrian contar con personal de organizaciones de pacientes en localidades donde estas existan.
Asimismo, contaria con los siguientes servicios minimos/cartera de servicios:

* Recursos y soluciones psicoldgicas, sociales y tecnolégicas

» Talleres formativos dirigidos a los profesionales sanitarios integrados en este servicio de rehabilitacion
funcional, sobre comunicacion médico-paciente, etc.

Contara con los siguientes recursos o ayudas:

* Ayudas econdémicas para el desplazamiento a centros de rehabilitacion. Incluir estos desplazamientos
en la Cartera de Servicios del SNS, previo acuerdo del Consejo Interterritorial, en concepto de transporte
sanitario no urgente

* Acompafiamiento a las personas con DMAE.

* Plan de Voluntariado mediante acuerdos con agentes sociales que podrian ser, por ejemplo, Cruz Roja,
Caritas y organizaciones de pacientes en coordinacién con los centros de AP.

Propuesta 12: Informacién y educacion sanitaria a pacientes
Algunos ejemplos de estos programas informativos y formativos serian:
* Creacion y difusion de tripticos informativos sobre la DMAE para pacientes en formato digital y papel.

» Creacion y difusion de tripticos informativos en formato digital y papel de los recursos sociosanitarios
disponibles para el manejo de la DMAE (asociaciones de pacientes con DMAE, recursos culturales y
profesionales, etc.).

» Creacion de cursos online y talleres formativos presenciales acerca del uso de aplicaciones informaticas
y herramientas técnicas con el propésito de que las personas de edad mas avanzada y con descono-
cimiento del uso de las tecnologias puedan llevar a cabo el autocontrol de su patologia, ademas de
adaptarse a su nueva realidad. Estos cursos se desarrollarian en colaboracion con las organizaciones
de pacientes.

* Integrar los programas educativos para pacientes tipo “paciente experto” en las escuelas de salud de las
Comunidades Autbnomas, también con la colaboracién de estas organizaciones.

Propuesta 14: Accesibilidad fisica

Dada la dimension de esta propuesta, se proponen también otras acciones que puedan llevarse a cabo a
corto y medio plazo, en relacién con la mejora de la accesibilidad fisica:

« Difundir el uso de las aplicaciones gratuitas para facilitar la movilidad y el reconocimiento de imagenes.
» Realizar campafas de sensibilizacion sobre baja vision en facultades de arquitectura.

» Llevar a cabo reuniones para el desarrollo de politicas que tengan en cuenta las circunstancias de las
personas con baja vision.

« Garantizar el cumplimiento de la Ley de Accesibilidad existente en los planes de inversion en infraestruc-
turas, asi como proponer mejoras en la misma.
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8.6.2. Priorizacion de las propuestas

Una vez finalizada la consulta a expertos a través del método Delphi se obtuvo el listado definitivo de pro-
puestas a implementar. Como se adelantoé en el apartado de metodologia, ninguna de las 18 propuestas fue
excluida, por considerarse durante la primera consulta que todas ejercerian un gran impacto en las personas
con DMAE, sus cuidadores/as informales, los y las profesionales sanitarios y el Sistema de Salud en su con-
junto, asi como que su implantacion resultaria factible.

Los resultados obtenidos en esa primera ronda de validacion mostraron una escasa dispersidon en cuan-
to al impacto, lo que evidencia la necesidad de implementar este conjunto de acciones para mejo-
rar la calidad de vida de las personas que viven con DMAE. Sin embargo, en cuanto a la factibilidad de
la implantacion de las mismas, se observé una mayor diversidad de puntuaciones entre las propuestas.
Por un lado, el conjunto de expertos/as considerd que el impacto de todas las propuestas seria destacable,
valorandolo con una puntuacién de entre 7,7 y 8,7 puntos en una escala de 0 a 10. Por otro, de media, estos
otorgaron entre 5,4 y 8,1 puntos en una escala 0-10 a la factibilidad de su implantacion lo que pone de mani-
fiesto cierta complejidad para implantar propuestas que pudieran generar un importante impacto.

8.6.3. Analisis del analisis coste-beneficio

8.6.3.1. IDENTIFICACION DE LA DMAE POR PARTE DE LAS PERSONAS EN RIESGO

Propuesta 1. Informacién sobre DMAE y llamada a la accién para su prevencion y cribado

El analisis esta enfocado en estimar la relacion coste-beneficio que supondria la generacién de recursos au-
diovisuales a difundir desde los medios de comunicaciéon de masas (television, radio, redes sociales...), con
un nivel de aplicacion estatal y un horizonte temporal de un aino.

COSTE

La inversién necesaria para esta propuesta se ha estimado a partir de datos oficiales relativos al coste de
diversas campanas de prevencion de la salud realizadas desde el Ministerio de Salud, Consumo y Bienestar
Social (MSCBS) en 2019%".

La inversion realizada desde el MSCBS enfocada en “medidas preventivas de riesgos o que contribuyan a la
eliminacién de dafios de cualquier naturaleza para la salud de las personas o el patrimonio natural”, ascendio
a 3,9 millones de euros, repartidos entre un total de diez campafas de difusion de informacién. Por tanto, la
inversion media por campana ascendié a 390.000 €, que es el precio aplicado a la inversion necesaria para
esta propuesta.

Coste de la propuesta 1 = 390.000 €

BENEFICIO

La justificacién del beneficio se basa fundamentalmente en el articulo de Mller et al., donde se expone como,
a partir de una campafia de salud publica dirigida a un determinado grupo de poblacién, se consiguié que
el porcentaje de visitas a oftalmologia se incrementara del 61% al 70%, es decir, un 14,8% mas respecto al
periodo previo a dicha campafa®. Otros articulos hacen referencia al incremento de las visitas gracias a la
publicidad sobre sintomas concretos, para una deteccidon mas temprana de la enfermedad, aunque sin cuan-
tificar su impacto%3-%° .

El beneficio de esta propuesta se derivaria de la mejora del nivel de agudeza visual (AV) en el momento del diag-
néstico de los pacientes con DMAE humeda, gracias a un diagnostico precoz. El calculo se divide en tres bloques:
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1. Numero de casos nuevos de DMAE humeda que podrian diagnosticarse de forma mas precoz.

Para calcular el incremento de consultas de potenciales casos de DMAE humeda, se necesita conocer
el nimero de pacientes de 55 afilos 0 mas que acuden anualmente a una primera visita de oftalmologia.
Para ello, se parte del numero total de primeras consultas a oftalmologia dentro del Sistema Nacional de
Salud (SNS) (2.709.980)%. Ante el desconocimiento del porcentaje de visitas vinculado a los pacientes
de 55 afios 0 mas, se ha aplicado el peso de pacientes de ese mismo tramo de edad sobre el total que
acudio al especialista (en general) en el Ultimo afio (43,7%)%. A partir de esta cifra, se ha aplicado el in-
cremento porcentual de visitas relacionadas con primeros sintomas que se podrian conseguir (14,8%)%.

Como no todas las primeras visitas a oftalmologia estan relacionadas con la DMAE, se asume que el 35%
si pudiesen estar vinculadas a la DMAE®®. Asimismo, se asume que, de estos, el porcentaje de pacientes
a los que finalmente se les diagnosticara DMAE sera del 40%®®. Del total de pacientes diagnosticados,
el 14% presentara DMAE humeda, que es la tipologia sobre la que recaeria el beneficio cuantificado®.

Por lo tanto, el niumero de casos nuevos de DMAE humeda que podrian diagnosticarse de manera pre-
coz se calcula como:

PARTE 1 =2.709.980 * 43,7% * 14,8% * 35% * 40% * 14% = 3.427 casos

. Mejora del nivel de AV en el momento del diagnéstico.

Arias et al. proporcionan informacion acerca del nivel de AV de los pacientes en el momento del diag-
noéstico®. El 46,4% estan severamente limitados, ya que presentan una AV de entre 20/200 y 20/400, y
el 12,4% estan casi ciegos, con una AV igual o superior a 20/400.

El calculo del beneficio asume que los pacientes que actualmente llegan severamente limitados al mo-
mento del diagndstico (46,4%) puedan llegar moderadamente limitados (es decir, en una etapa anterior
de pérdida de AV), y los pacientes que actualmente llegan casi ciegos (12,4%) lo hagan severamente
limitados.

Por lo tanto, el beneficio relativo a evitar la pérdida de AV podria afectar a los siguientes grupos de pacientes:
PARTE 2.1 = 46,4%
(pacientes severamente limitados en el diagndstico).

PARTE 2.2 =12,4%
(pacientes casi ciegos en el diagndstico).

. Aios de Vida Ajustados por Calidad que podrian ganarse.

Brown et al. proporcionan informacién acerca de la utilidad de los pacientes con DMAE10. Indican una
media de 0,57 AVAC para los pacientes moderadamente limitados (AV entre 20/80 y 20/200), 0,52 AVAC
para los severamente limitados (AV de entre 20/200 y 20/400), y 0,40 AVAC para los pacientes casi cie-
gos (AV igual o superior a 20/400).

El calculo asume un incremento de 0,05 AVAC (0,57 — 0,52) por cada paciente que llega moderadamente
limitado en vez de severamente limitado al momento del diagnoéstico, y de 0,12 AVAC (0,52 — 0,40) por
cada paciente que llega severamente limitado en vez de casi ciego.

Los AVAC totales a ganar se multiplican por el coste por AVAC referenciado por Ortega Eslava et al.”:
21.000 €.

El beneficio relativo a los AVAC que podrian ganarse seria el siguiente:

PARTE 3.1 = 0,05 * 21.000 €
(coste de los AVAC a ganar entre los pacientes severamente limitados).
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PARTE 3.2 =0,12 * 21.000 €
(coste de los AVAC a ganar entre los pacientes casi ciegos).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1 * PARTE 2.1 * PARTE 3.1) +
(PARTE 1 * PARTE 2.2 * PARTE 3.2).
Beneficio de la propuesta 1 = 2.740.841,11 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 2.350.841 € adicionales. La ratio coste-beneficio
seria de 7,03 € por euro invertido.

Tabla 20. Coste-beneficio de la Propuesta 1.

Descripcion Valor

Coste Campafa en prevencién de salud. 390.000 €

- Mejorar el nivel de AV en el momento del diagnéstico
de los pacientes con DMAE hiumeda. 2.740.841¢€

P atio Coste-Benefici 7,03 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Beneficio. Porcentaje de primeras visitas relacionadas con sintomas de DMAE. Se ha variado el dato
respecto al escenario de referencia en un +/- 5% (peor escenario: 30%; mejor escenario: 40%).

* Beneficio. Porcentaje de pacientes con sintomas de DMAE a los que finalmente se les diagnostica la
enfermedad. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 20% (peor escenario:
20%; mejor escenario: 60%).

* Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada’, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

Tabla 21. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 1.

Escenario
de referencia

Analisis Coste - Beneficio Peor escenario Mejor escenario

390.000 € 390.000 €

390.000 €

Beneficio 615.291 € 2.740.841 € 6.712.264 €

Beneficio - Coste 225.291 € 2.350.841 € 6.322.264 €

Ratio Coste - Beneficio 1,58 € 7,03 € 17,21 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 1,58 € y 17,21 €.
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Aun en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se reco-
mienda implementar esta propuesta.

8.6.3.2. CIRCUITO ASISTENCIAL Y DIAGNOSTICO

Propuesta 4. Coordinacion sanitaria

El andlisis esta enfocado en estimar la relacion coste-beneficio que supondria la implantacion del uso de un
software de inteligencia artificial que permita evaluar en un espacio breve de tiempo el grado de avance de la
patologia y clasificar a los pacientes segun la urgencia de derivacion, con un nivel de aplicacién de comu-
nidad auténoma y un horizonte temporal de un afno.

COSTE

La sociedad espariola vive en la actualidad un proceso de envejecimiento de la poblacion que hace prever
un incremento notable de la prevalencia de DMAE. Esto genera una carga asistencial elevada donde la in-
teligencia artificial y la telemedicina podrian ser una solucién a largo plazo para el cribado y seguimiento de
la DMAE™. Aunque aun no existe un software especifico para la DMAE, en la literatura existen ejemplos en
relacion a la retinopatia diabética, donde la evaluacion de imagenes digitales en atencion primaria se consi-
dera una intervencion eficiente’.

Esta inversion pretende mejorar la capacidad resolutiva de atencion primaria y garantizar la continuidad asis-
tencial en cooperacion con atencién especializada, a través del diagnéstico precoz de la DMAE.

La inversiéon contemplaria las siguientes partidas:

A.Desarrollo, adquision e instalacion de software de inteligencia artificial, y adquisicion de tomégrafos de
coherencia 6ptica (OCT) portatiles.

B. Formacion del personal sanitario para la realizaciéon de OCT desde atencién primaria.

A. Desarrollo, adquision e instalacion de software de inteligencia artificial, y adquisicion de OCT
portatiles.

El coste total se estimé a partir de los siguientes datos:

1. Coste del software de inteligencia artificial: se contempla un coste mediano (600.000,34 €)"#76 que
se divide proporcionalmente entre las 17 CC.AA. (corresponderian 35.294,14 € a cada una) y se ha
aplicado el periodo de amortizacién minima para este tipo de sistemas informaticos (3 afios)*, lo que
supone un coste anual de 11.647,07 €.

2. Coste de adquisicion e instalacion de software de inteligencia artificial para su uso a nivel regional: se
contempla un coste total de 64.500 € 7478,

3. Coste del equipamiento: por cada OCT portatil se contempla un coste mediano (7.350 €)’5"® y se apli-
ca el periodo de amortizacién minima para este tipo de aparatos (5 afios)*, lo que supone un coste
anual de 1.470 €.

4. Numero de OCT portatiles necesarios: un total de 5, aconsejandose la ubicacién de cada aparato en
una seleccion de centros de atencion primaria dispersos por el territorio de cada comunidad auténoma
para una mayor accesibilidad de los pacientes. Este nimero de OCT se ha calculado en funcién de
la poblacién con sintomas de DMAE candidata a cribado. Esta estimacion se realiza a partir de dos
variables:
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a. La mediana de casos incidentes de DMAE por comunidad autdbnoma (1.116, equivalente al caso
de Aragon). Para ello, se ha calculado la media de casos incidentes por hospital con servicio de
oftalmologia (93 pacientes), a partir del total estimado de casos incidentes con DMAE en Espafa
(27.216)*'42 y del total de hospitales con servicio de oftalmologia (294)*. Dicha media (93) se ha
aplicado al numero de hospitales con servicio de oftalmologia existentes en cada comunidad auto-
noma“S, obteniéndose un total estimado de casos incidentes de DMAE por comunidad auténoma.

b. El porcentaje de pacientes con sintomas de DMAE que finalmente se diagnostican como tal (40%)%8.

Esta parte de la inversion ascenderia a 83.497,07 €.

B. Formacion del personal sanitario para la realizacion de OCT desde atencion primaria.

Se contempla la formacién online de personal sanitario no especializado en DMAE, mediante un curso
intensivo de formacién tedrico-practica, con una prueba final que habilite la capacitacion para leer las
imagenes digitales del OCT (12.952 €)°, segun sugiere la literatura previa para este tipo de profesio-
nales® asi como un periodo de rotacion de 1-2 semanas en un hospital con servicio de oftalmologia™
(estimado a efectos de este calculo en 0 €).

La inversién de esta propuesta no contempla el coste de la prueba de OCT, puesto que se realizaria
igualmente. La diferencia esta en el momento y el lugar en que se lleva a cabo.

Esta parte de la inversion ascenderia a 12.952 €.

Coste de la propuesta 4 = 96.449,07 €

BENEFICIO

Esta propuesta podria aumentar la capacidad resolutiva de atencion primaria, reducir el nimero de pacientes
derivados innecesariamente a atencidn hospitalaria y optimizar el trabajo diario de los servicios de oftalmolo-
gia, que se traduce en una mejora de la sostenibilidad del SNS.

Los retindlogos emplean una media de entre 5-10 minutos por paciente en obtener la historia clinica, exami-
nar, evaluar, interpretar las imagenes, responder las preguntas de los pacientes, educarlos, documentarlos y
tratarlos™. El uso de aplicaciones informaticas y software podria facilitar la evaluacion de la extensa cantidad
de imagenes relacionadas con los pacientes con DMAE®".

Experiencias previas muestran que mientras un oftalmélogo puede ver 2.000 imagenes al mes, un sistema
de inteligencia artificial puede analizar mil imagenes cada veinte segundos, lo que hara posible un diagnoésti-
co precoz o detectara una posible urgencia en el tratamiento de un paciente®?®. El rendimiento a la hora de
clasificar a un paciente segun el nivel de gravedad vy, por tanto, la urgencia en la derivacion al especialista,
es comparable entre el software y el especialista en retina’'8#, De cara al diagndstico, se incrementaria la
derivacion precoz de los pacientes urgentes, asi como la disminucién de falsos positivos’!81:8486-88

Adicionalmente, esta inversion podria contribuir a mejorar la satisfaccion laboral de los profesionales sanita-
rios que trabajan en los servicios de oftalmologia, gracias a la descongestion asistencial’'818486.89-% y g jncre-
mentar la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes®.
El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:

A. Se ahorrarian recursos directos sanitarios.

B.Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias al diagndstico precoz.

C.Mejoraria la satisfaccion laboral de los profesionales de oftalmologia.
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Por ultimo, es necesario indicar que la disponibilidad de OCT en atencion primaria podria ayudar al diagnés-
tico precoz de otras patologias oftalmoldgicas (glaucoma y enfermedades de la retina, entre otras)* evitando
la saturacién hospitalaria y derivaciones innecesarias.

A. Se ahorrarian recursos directos sanitarios.

Para calcular este beneficio se ha aplicado la mediana de casos incidentes de DMAE por comunidad
auténoma (1.116)*424446 - estimado de igual forma que en el calculo del coste.

PARTE 1 =1.116
(mediana de casos incidentes de DMAE por comunidad auténoma).

Los recursos sanitarios que podrian ahorrarse seria la teleconsulta a un retinélogo evitada para revisar
el resultado de la prueba, que puede equivaler a un cuarto del tiempo de una consulta presencial, por lo
que se estima un cuarto del coste mediano de esta visita (39,42 €)%.

PARTE 2 = 39,42 €
(un cuarto del coste mediano de la visita al especialista).

Siempre que el resultado sea positivo, se derivaria al especialista (50%)%. Sin embargo, se incurriria en
un coste, que serian los casos en los que el resultado aconseje no derivar al especialista: se concerta-
ria una visita en medicina de atencion primaria, por lo que se asignaria el coste mediano de esta visita
(50,06 €)° a la proporcion de pacientes no derivados.

PARTE 3 = 50%
(porcentaje de pacientes que se derivarian al especialista).

1 - PARTE 3 =50%
(porcentaje de pacientes que no se derivarian al especialista).

PARTE 4 = 50,06 €
(coste mediano de la visita a medicina de atencién primaria).

Por tanto, al ahorro de las teleconsultas al retindlogo evitadas, se le resta el coste adicional en el que se
incurre por la visita a atencion primaria para los pacientes no derivados. El calculo de este beneficio se
realiza como sigue:

(PARTE 1 * PARTE 2) — (PARTE 1 * (1 — PARTE 3) * PARTE 4).
Esta parte del beneficio ascenderia a 16.055,92 €.

BE. Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias al diagnéstico precoz.

El calculo del beneficio se divide en 3 bloques:

* Numero de pacientes incidentes que podrian evitar una pérdida en su AV.

Para calcular este beneficio se ha aplicado la mediana de casos incidentes de DMAE por comunidad au-
ténoma (1.116)*424446 estimado de igual forma que en el calculo del coste. Por otro lado, los pacientes
en riesgo de perder mayor AV en caso de no recibir un diagndstico precoz serian aquellos que presentan
DMAE humeda (14%)*, que es la tipologia sobre la que recaeria el beneficio cuantificado.

PARTE 1 =1.116
(mediana de casos incidentes de DMAE por comunidad auténoma).

PARTE 2 = 14%
(porcentaje de pacientes con DMAE humeda).
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* Proporcion de pacientes que evitarian la pérdida de AV en el diagnéstico.

Arias et al. proporcionan informacion acerca del nivel de AV de los pacientes en el momento del diag-
noéstico®. El 46,4% estan severamente limitados, ya que presentan una AV de entre 20/200 y 20/400, y
el 12,4% estan casi ciegos, con una AV igual o superior a 20/400.

El calculo del beneficio asume que los pacientes que se encuentran moderadamente limitados no pasen
a un grado mas avanzado (severamente limitados) y quienes se encuentran en un grado severo no pa-
sen a uno mayor (casi ciegos).

Por lo tanto, el beneficio relativo a evitar la pérdida de AV podria afectar a los siguientes grupos de pa-
cientes:

PARTE 3.1 = 46,4%
(pacientes severamente limitados en el diagndstico).

PARTE 3.2 =12,4%
(pacientes casi ciegos en el diagndstico).

* AVAC que podrian ganarse.

Brown et al. proporcionan informacion acerca de la utilidad de los pacientes con DMAE. Indican una
media de 0,57 AVAC para los pacientes moderadamente limitados (AV entre 20/80 y 20/200), 0,52 AVAC
para los severamente limitados (AV de entre 20/200 y 20/400), y 0,40 AVAC para los pacientes casi cie-
gos (AV igual o superior a 20/400).

El calculo asume un incremento de 0,05 AVAC (0,57 — 0,52) por cada paciente que llega moderadamente
limitado en vez de severamente limitado al inicio del tratamiento, y de 0,12 AVAC (0,52 — 0,40) por cada
paciente que llega severamente limitado en vez de casi ciego.

Los AVAC totales a ganar se multiplican por el coste por AVAC referenciado por Ortega Eslava et al.”:
21.000 €.

El beneficio relativo a los AVAC que podrian ganarse seria el siguiente:

PARTE 4.1 = 0,05 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC a ganar entre los pacientes severamente limitados).

PARTE 4.2 = 0,12 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC a ganar entre los pacientes casi ciegos).
Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.1 * PARTE 4.1) +
(PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.2 * PARTE 4.2).

Esta parte del beneficio ascenderia a 124.942,00 €.

C. Mejoraria la satisfaccién laboral de los profesionales de oftalmologia.

A partir de la mediana de oftalmélogos por comunidad autonoma (141, equivalente al caso de Aragon)®,
se ha aplicado el coste anual medio por trabajador consecuencia del estrés laboral (98 €)%.

PARTE 1 =141
(mediana de oftalmologos por comunidad auténoma).
PARTE 2=98 €

(coste anual medio por trabajador por estrés laboral).
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Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2.

Esta parte del beneficio ascenderia a 13.769,00 €.
Beneficio de la propuesta 4 = 154.766,92 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 58.318 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria
de 1,60 € por euro invertido (Tabla 22).

Tabla 22. Coste-beneficio de la Propuesta 4.

Implantacion de software de inteligencia artificial para el diagnéstico
precoz, asi como el acercamiento de las pruebas de cribado a los 96.449 €
pacientes candidatos.

Ahorrar recursos directos sanitarios, evitar la pérdida de AV gracias
al diagndstico precoz y mejorar la satisfaccion laboral del personal 154.767 €
de los servicios hospitalarios de oftalmologia.

1,60 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Inversion. Coste de desarrollo del software de inteligencia artificial. El peor escenario considera un incre-
mento del 25% respecto al coste del escenario de referencia (750.000,43 €), y no aplica ninguna amor-
tizacion (contempla el precio total), por lo que el coste por comunidad autbnoma seria de 44.117,67 €;
el mejor escenario considera un coste un 25% inferior al de referencia (450.000,26 €) y aplica la amor-
tizacion maxima para este tipo de sistemas informaticos (6 afios)*’, que equivale a 75.000,04 € al afio
por lo que el coste por CC.AA. seria de 4.411,77 €.

* Inversion: Coste de la adquisicion e instalacion de software de inteligencia artificial a nivel regional. El
peor escenario considera un incremento del 25% respecto al coste del escenario de referencia (80.625 €)
mientras que el mejor escenario considera un coste un 25% inferior (48.375 €).

* Inversion. Numero de OCT portétiles necesarias y, en consecuencia, numero de centros de atencion pri-
maria donde se instalarian dichos aparatos. El peor escenario considera 5 OCT portatiles (al igual que el
escenario de referencia) y el mejor escenario 7 OCT portatiles. Esta variacion se ha realizado en funcion
del numero de casos incidentes incluidos en este mismo analisis de sensibilidad.

e Inversion. Coste de OCT portatil. EI peor escenario considera un precio superior (13.279 €)® y no aplica
ninguna amortizacion (contempla el precio total); el mejor escenario considera un precio inferior (5.100
€)%* y aplica la amortizacion maxima para este tipo de aparatos (10 afios)®, que equivale a 510 € al afio.

* Beneficio. Numero de casos incidentes de DMAE por comunidad auténoma. Para el peor escenario se
utiliza el percentil 25 (767, equivalente al caso de Islas Baleares) y para el mejor escenario el percentil
75 (1.651, equivalente al caso de Castillay Ledn).
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* Beneficio. Porcentaje de pruebas de OCT que necesitaran derivacion al especialista. Se ha variado el
dato respecto al escenario de referencia en un +/- 25% (peor escenario: 25%; mejor escenario: 75%).

« Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

» Beneficio. Numero de oftalmdlogos por comunidad auténoma. Para el peor escenario se utiliza el percen-
til 25 (78, equivalente al caso de Islas Baleares) y para el mejor escenario se utiliza el percentil 75 (227,
equivalente al caso de Castilla y Leon).

» Beneficio. Coste anual por estrés laboral por trabajador. El peor escenario considera un coste de 3,26 €
y el mejor escenario de 107,20 €, segun el intervalo de confianza indicado en la misma referencia®®.

Tabla 23. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 4.

230.648 € 96.449 € 68.289 €

46.685 € 154.767 € 332.784 €

-183.962 € 58.318 € 264.495€
0,20 € 1,60 € 4,87 €

En el peor de los escenarios considerados la ratio coste-beneficio es inferior a 1, por lo que la implementacion
no seria ventajosa. Sin embargo, tanto en el escenario de referencia como en el mejor escenario seria supe-
rior a 1. Por tanto, siempre que la realidad sobre la que se desee implementar esta propuesta sea similar a
estos dos ultimos escenarios, se podria recomendar implementar esta propuesta.

La interpretacion de estos datos indica que esta inversion seria mas coste-efectiva en una comunidad auté-
noma con mayor poblacién y mayor infradiagnéstico. Se recomienda ajustar al maximo posible los datos del
analisis a la realidad sobre la que se pretenden aplicar, para obtener una mayor precision en la ratio final, ya
que las variables asumidas impactan de manera importante en el resultado.

8.6.3.3. ATENCION SANITARIA, SOCIAL Y SEGUIMIENTO

Propuesta 5. Adherencia terapéutica

El objetivo de esta propuesta es evaluar el coste-beneficio de la implementacion de diferentes estrategias que
permitan reducir la brecha espacial que afecta a las personas con DMAE que viven en entornos rurales, faci-
litando el acceso al seguimiento y tratamiento de la patologia. Las estrategias evaluadas son las siguientes:

a. Implementar un servicio de transporte colectivo.

b. Acercar al especialista a los centros de atencion primaria.

Implementar un servicio de transporte colectivo

Esta estrategia consistiria en trasladar a varios pacientes con DMAE, residentes en zonas rurales, en un me-
dio de transporte colectivo hasta el centro hospitalario donde deban realizarles el seguimiento y/o tratamiento.
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El analisis se realiza por paciente y dia, y se centra solamente en pacientes con DMAE humeda.

COSTE

La inversidon necesaria para esta propuesta se ha estimado a partir del boletin de tarifas sanitarias de la uni-
ca comunidad auténoma que ofrece un coste Unico para el transporte colectivo de viajeros y para distintos
tramos. Teniendo en cuenta que la capacidad maxima es de seis pacientes simultaneamente, el coste medio
por paciente y dia seria de 8,56 €.

Coste de la propuesta 5.1 = 8,56 €

BENEFICIO

La adherencia al tratamiento se asocia a mejores resultados en salud®®', En la literatura se han identificado
dificultades para cumplir con la adherencia al tratamiento, tales como la conciliacién entre el trabajo y las vi-
sitas médicas'® y la distancia'®'%, asociados ambos factores a la baja adherencia en este tipo de pacientes.

Por tanto, mejorar el acceso de los pacientes con DMAE humeda a sus visitas de seguimiento puede contri-
buir al incremento de la adherencia terapéutica.

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A.Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias a una mejora de la adherencia.

B. Se produciria un coste de oportunidad debido al tiempo empleado por los pacientes para desplazarse
hasta el centro sanitario.

C. Se produciria una disminucién de la carga de cuidado informal.

A. Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias a una mejora de la adherencia.

Para calcular este beneficio se tiene en cuenta que la probabilidad de que un paciente con DMAE hume-
da presente baja adherencia al tratamiento es del 0,163%4,

PARTE 1 = 0,163 (probabilidad de no adherencia en pacientes con DMAE humeda).

La pérdida de AV potencialmente evitable equivaldria a ganar/dejar de perder 3 lineas de mejor agudeza
visual corregida (BCVA por sus siglas en inglés) que, segun la opinién de los expertos, podria suponer
una diferencia significativa en la calidad de vida del paciente®. El proxy utilizado para cuantificar esto
es la diferencia entre la utilidad de un paciente con vision normal (>20/40: 0,89 AVAC)® y un paciente
levemente limitado (entre <20/40 y >20/80: 0,81 AVAC)*, que serian 0,08 AVAC. Esta cantidad de AVAC
se multiplica por el coste por AVAC referenciado por Ortega Eslava et al.”: 21.000 €.

El beneficio relativo a los AVAC que podrian mantenerse seria el siguiente:

PARTE 2 = 0,08 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC que se mantendrian por el incremento en la adherencia).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2.

Esta parte del beneficio ascenderia a 273,84 €.
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B. Se produciria un coste de oportunidad debido al tiempo empleado por los pacientes para despla-

zarse hasta el centro sanitario.

Este beneficio seria negativo ya que implicaria un incremento en el tiempo de desplazamiento de los
pacientes hasta el centro hospitalario, consecuencia de la necesidad de realizar diferentes paradas para
recoger al resto de pacientes.

A partir de la diferencia entre el tiempo medio de desplazamiento que normalmente emplean los pacien-
tes en acudir al centro hospitalario (23,2 minutos)'® y el tiempo medio de traslado en transporte colectivo
(65 minutos)'%, se ha aplicado el promedio del gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*
y el salario minimo por hora del sector de empleados del hogar (7,04 €)*, que equivale a 4,38 €.

PARTE 1 = -0,70 horas
(tiempo medio de desplazamiento incrementado, equivalente a 41,8 minutos).

PARTE 2=4,38 €
(proxy del coste por hora de los pacientes).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2.

Esta parte del beneficio ascenderia a -3,05 €.

. Se produciria una disminucién de la carga de cuidado informal.

Gracias al transporte colectivo, los pacientes con DMAE no necesitarian la compafia de sus cuidadores
informales. Esto implicaria una disminucion de la carga de cuidados del paciente, que se traduce en una
liberacion de parte del tiempo de los cuidadores.

A partir de la probabilidad de que un paciente tenga cuidador informal (0,47)'° y del tiempo medio de
desplazamiento que normalmente emplean en acudir al centro hospitalario (23,23 minutos / 0,39 ho-
ras)'*, se ha aplicado el salario minimo por hora de empleados de hogar como proxy del tiempo emplea-
do por los cuidadores informales (7,04 €)%.

PARTE 1 = 0,47
(probabilidad de que un paciente con DMAE tenga cuidador informal).

PARTE 2 = 0,39 horas
(tiempo medio de desplazamiento ahorrado, equivalente a 23,2 minutos).

PARTE 3=7,04 €
(salario minimo por hora para empleados del hogar).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.
Esta parte del beneficio ascenderia a 1,28 €.

Beneficio de la propuesta 5.1 = 272,07 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 264 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria de
31,78 € por euro invertido (Tabla 24).
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Tabla 24. Coste-beneficio de la Propuesta 5.1.

Servicio de transporte colectivo (por paciente y dia). 8,56 €

Evitar la pérdida de AV en los pacientes,
incremento del tiempo de desplazamiento para los pacientes y 272,07 €
disminucion de la carga de cuidado informal.

31,78 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Inversion. Coste medio por paciente por servicio no urgente de transporte colectivo de pacientes. El me-
jor escenario considera la tarifa para el Grupo 2 (5,44 € por paciente) y el peor escenario la tarifa para el
Grupo 7 (15,66 € por paciente)®”. Se descarta el Grupo 1 para el mejor escenario por referirse a ambito
urbano.

* Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada’, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

* Beneficio. Tiempo (minutos) de traslado en transporte colectivo de pacientes. El peor escenario conside-
ra el tiempo maximo permitido para el desplazamiento en ambulancia colectiva (80 minutos) y el mejor
escenario el tiempo maximo permitido cuando la distancia entre los puntos de origen y destino es igual
o inferior a 25 km (50 minutos)'%.

* Beneficio. Proxy del coste por hora del tiempo empleado por los pacientes cada dia de servicio de
transporte colectivo. El peor escenario considera el salario minimo por hora del sector de empleados del
hogar (7,04 €)% y el mejor escenario el gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*.

Tabla 25. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 5.1.

15,66 € 8,56 € 5,44 €
138,06 € 272,07 € 391,71 €
122,40 € 263,51 € 386,27 €

8,82 € 31,78 € 72,01 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 8,82 € y 72,01 €.
Aun en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se reco-
mienda implementar esta propuesta.

Acercar al especialista a los centros de atencion primaria

Esta estrategia consistiria en que el especialista (retindlogo) se trasladase a los centros de atencién primaria
de las zonas rurales, para pasar consulta a varios pacientes con DMAE con objeto de realizarles el seguimien-
to y/o tratamiento. El analisis se realiza por paciente y dia, y se centra solamente en pacientes con DMAE
hameda.
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COSTE
El coste total por paciente se estimoé a partir de los siguientes datos:

1. Coste de personal: puesto que la visita con el especialista se realizaria igualmente en el centro hospi-
talario, no se tiene en cuenta este coste. Sin embargo, se contempla un coste por indemnizaciéon por
asistencia especializada en régimen de desplazamiento del médico especialista por cada dia de despla-
zamiento (34,31 €)',

2. Se asume que el especialista se desplazaria una vez a la semana (52 veces al afio®) y que en cada dia
desplazado realizaria 10 visitas a pacientes con DMAE humeda®.

3. Coste del equipamiento: se contempla el coste de un OCT portatil, que deba llevar el especialista en
todos los desplazamientos (coste mediano: 7.350 €)’67® y se aplica el periodo de amortizacion minima
para este tipo de aparatos (5 afos)*, lo que supone un coste anual de 1.470 €.

Coste de la propuesta 5.2 = 6,26 €

BENEFICIO

La adherencia al tratamiento se asocia a mejores resultados en salud®®®. En la literatura se han identificado
dificultades para cumplir con la adherencia al tratamiento, tales como la conciliacion entre el trabajo y las vi-
sitas médicas'® y la distancia'®'%, asociados ambos factores a la baja adherencia en este tipo de pacientes.

Por tanto, mejorar el acceso de los pacientes con DMAE humeda a sus visitas de seguimiento puede contri-
buir al incremento de la adherencia terapéutica.

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A. Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias a una mejora de la adherencia.

B. Se reduciria el tiempo de desplazamiento de los pacientes al acudir a consulta en el centro de AP en vez
del hospital.

C.Se produciria una disminucién de la carga de cuidado informal.

A. Se evitaria la pérdida de AV de los pacientes, gracias a una mejora de la adherencia.

Para calcular este beneficio se tienen en cuenta que la probabilidad de que un paciente con DMAE hu-
meda presente baja adherencia al tratamiento es del 0,163%.

PARTE 1=0,163
(probabilidad de no adherencia en pacientes con DMAE humeda).

La pérdida de AV potencialmente evitable equivaldria a ganar/dejar de perder 3 lineas de BCVA que,
segun la opinidn de los expertos, podria suponer una diferencia significativa en la calidad de vida del
paciente. El proxy utilizado para cuantificar esto es la diferencia entre la utilidad de un paciente con vision
normal (>20/40: 0,89)* y un paciente levemente limitado (entre <20/40 y >20/80: 0,81)*, que serian 0,08
AVAC. Esta cantidad de AVAC se multiplica por el coste por AVAC referenciado por Ortega Eslava et al.”®
21.000 €.

El beneficio relativo a los AVAC que podrian mantenerse seria el siguiente:

PARTE 2 = 0,08 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC que se mantendrian por el incremento en la adherencia).

104



SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LA ATENCION SOCIOSANITARIA DE LA DMAE [

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2.

Esta parte del beneficio ascenderia a 273,84 €.

. Se reduciria el tiempo de desplazamiento de los pacientes al acudir a consulta en el centro de AP
en vez del hospital.

Gracias a la posibilidad de asistir a la consulta con el especialista en el centro de atencién primaria, los
pacientes reducirian el tiempo empleado en desplazarse hasta la consulta, puesto que el desplazamien-
to seria inferior al que ocasionaria desplazarse a un centro hospitalario.

A partir de la diferencia entre el tiempo medio de desplazamiento que normalmente emplean en acudir al
centro hospitalario (23,2 minutos / 0,39 horas)'® y el tiempo medio hasta llegar al centro de atencién prima-
ria (10 minutos)®, se ha aplicado el promedio del gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*°
y el salario minimo por hora del sector de empleados del hogar (7,04 €)%, que equivale a 4,38 €.

PARTE 1 = 0,22 horas
(tiempo medio de desplazamiento ahorrado, equivalente a 13,2 minutos).

PARTE 2 =4,38 €
(proxy del coste por hora de los pacientes).

Por tanto, el célculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2.

Esta parte del beneficio ascenderia a 0,97 €.

. Se produciria una disminucién de la carga de cuidado informal.

Gracias a la posibilidad de asistir a la consulta con el especialista en el centro de atencién primaria, los
cuidadores informales reducirian el tiempo empleado en acompafar a los pacientes, puesto que el des-
plazamiento seria inferior al que ocasionaria desplazarse a un centro hospitalario.

A partir de la probabilidad de que un paciente tenga cuidador informal (0,47)'% y de la diferencia entre
el tiempo medio de desplazamiento que normalmente emplean en acudir al centro hospitalario (23,2
minutos / 0,39 horas)'® y el tiempo medio hasta llegar al centro de atencion primaria (10 minutos)®, se
ha aplicado el salario minimo por hora de empleados de hogar como proxy del tiempo empleado por los
cuidadores informales (7,04 €)%°.

PARTE 1 = 0,47
(probabilidad de que un paciente con DMAE tenga cuidador informal).

PARTE 2 = 0,22 horas
(tiempo medio de desplazamiento ahorrado, equivalente a 13,2 minutos).

PARTE 3=7,04 €
(salario minimo por hora para empleados del hogar).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 0,73 €.
Beneficio de la propuesta 5.2 = 275,53 €
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COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 269 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria de
44,03 € por euro invertido (Tabla 26).

Tabla 26. Coste-beneficio de la Propuesta 5.2.

Descripcion Valor

Desplazamiento del especialista a los centros de atencion primaria 6.26 €
de zonas rurales (por persona y dia) ’
Evitar la pérdida de AV en los pacientes,
reducir el tiempo de desplazamiento a la consulta 275,53 €
y reducir la carga de cuidado informal
44,03 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Inversion. Indemnizacion por asistencia especializada en régimen de desplazamiento de médico espe-
cialista por dia de desplazamiento. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/-
20% (peor escenario: 41,17 €; mejor escenario: 27,45 €).

* Inversion. Coste de OCT portatil. El peor escenario considera un precio superior (13.279 €)¥” y no aplica
ninguna amortizacion (contempla el precio total); el mejor escenario considera un precio inferior (5.100
€)"7 y aplica la amortizacién maxima para este tipo de aparatos (10 afios)*, que equivale a 510 € al afo.

* Inversion. Numero de pacientes que puede visitar en un dia el especialista desplazado a un centro de
salud de atencidn primaria para realizar el seguimiento de los pacientes. Se ha variado el dato respecto
al escenario de referencia en un +/- 50% (peor escenario: 5; mejor escenario: 15).

« Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada’, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

» Beneficio. Proxy del coste por hora del tiempo de desplazamiento ahorrado. El mejor escenario conside-
ra el salario minimo por hora del sector de empleados del hogar (7,04 €)* y el peor escenario el gasto
medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*°.

Tabla 27. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 5.2.
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Anadlisis Coste - Beneficio Peor escenario dsf:fir;:':gi s Mejor escenario
59,31 € 6,26 € 2,48 €
144,55 € 275,53 € 393,48 €
85,24 € 269,28 € 391,00 €
2,44 € 44,03 € 158,42 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 2,44 € y 158,42 €.
Aun en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se reco-
mienda implementar esta propuesta.
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Propuesta 6. Incorporacién de nuevos perfiles sanitarios

El objetivo de esta propuesta es evaluar el coste-beneficio de reforzar las unidades de macula. El nivel de
aplicacion evaluado es un hospital con servicio de oftalmologia y el horizonte temporal es de un aino.

COSTE
La inversidon contemplaria las siguientes partidas:

A.Incorporacion de la figura de optometrista hospitalario.
B. Atencién psicoldgica.
C.Incorporacion de la figura de enfermera gestora de casos hospitalaria.

D. Sala de exploracion.

A. Incorporacion de la figura de optometrista hospitalario.

Este perfil dentro de la unidad de macula tendria el objetivo de aligerar la carga asistencial del oftalmé-
logo, ayudando a que las visitas de tratamiento y/o seguimiento pudiesen hacerse con la periodicidad
Optima para cada paciente, evitando asi una pérdida de la AV en aquellos con DMAE activa®"’°. Por otro
lado, se reduciria el coste de seguimiento de los pacientes con DMAE, asi como el tiempo de espera
para pasar a consulta tanto para pacientes como cuidadores. Por ultimo, podrian disminuir las agresio-
nes a médicos y, en consecuencia, evitar posibles bajas laborales por estrés entre estos profesionales®.

El coste se estim6 a partir de los siguientes datos:
1. Retribucion total anual del optometrista (25.644,34 €)'%.

2. Numero de optometristas necesarios por hospital con servicio de oftalmologia: se asumié un total de
2% para cubrir una consulta de 30 minutos por paciente. Dicha estimacion se realizo a partir del nime-
ro medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405) [el cual se obtuvo
a partir del total estimado de pacientes con DMAE en Espafia (707.000)8 y del total de hospitales con
servicio de oftalmologia del SNS (294)*] y la media de visitas anuales: 12 para los pacientes con
DMAE humeda y 2 para aquellos con DMAE seca'"".

3. Coste total de la formacién en manejo de la DMAE, que comprenderia el coste de un curso online
(12.952 €)8 y de la primera solicitud para la acreditacion del curso (153,02 €)"".

El coste total de esta inversiéon ascenderia a 64.393,70 €.

B. Atencion psicolégica.

El perfil del psicélogo dentro de la unidad de macula tendria el objetivo de prevenir un posible trastorno
de ansiedad o depresion mediante una serie de visitas individuales para aquellos pacientes con DMAE
que lo necesiten.

El coste se estimo a partir de los siguientes datos:

1. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%44, estimado
de la forma expuesta anteriormente.

2. Porcentaje de personas a quienes la DMAE les ha afectado bastante o mucho a su grado de ansiedad/
nerviosismo (36,5%)'%.

3. Numero de visitas anuales al psicélogo necesarias para prevenir la depresién o ansiedad (6 visitas)'2.
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4. Coste mediano de la primera visita y las visitas sucesivas a psicologia (157,67 € y 88,30 € respectiva-
mente)®.

El coste total de esta inversion ascenderia a 525.457,84 €.

- Incorporacion de la figura de enfermera gestora de casos hospitalaria.

C.1. Coste de incorporacion.

El perfil de la figura de la enfermera gestora de casos contribuiria a mejorar la educacién y control de
factores de riesgo de los pacientes con DMAE.

El coste se estimo a partir de los siguientes datos:
1. Retribucién total anual de la enfermera gestora de casos (34.308,92 €)',

2. Numero de enfermeras necesarias por hospital con servicio de oftalmologia: se asumié un total de 4.
Dicha estimacion se realizé a partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servi-
cio de oftalmologia (2.405)844 y el nUmero ideal de personas por taller (10)"3.

3. Coste de master de enfermeria oftalmolégica (2.584,05 €)"1415,
El coste de esta inversion ascenderia a 147.571,88 €.

En relacién a las tareas realizadas por la enfermera gestora de casos se contemplaron tres costes adi-
cionales:

* Informacion dirigida al paciente con DMAE, mediante la entrega de tripticos informativos sobre trata-
miento y post tratamiento.

» Talleres educativos sobre factores de riesgo y control de sintomatologia.

» Talleres de deshabituacién tabaquica para pacientes fumadores.

C.2. Informacion para el paciente.
El coste de la entrega de tripticos informativos se estimé a partir de los siguientes datos:

1. Numero de folletos informativos de tratamiento y post tratamiento necesarios (500)%.
2. Coste de disefio de los tripticos informativos (2.000 €).

3. Coste de impresion por cada triptico informativo (1,50 €)”° y coste unitario de envio postal (8 €).

Esta parte de la inversion ascenderia a 2.758,00 €.

C.3. Talleres educativos.
El coste de los talleres educativos para pacientes se estimé a partir de los siguientes datos:

1. Numero de talleres a realizar, calculado a partir del nimero ideal de pacientes por taller educativo (10
pacientes)’® y del nimero de pacientes por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)844.

2. Coste de personal por taller:

a. En horario laboral (757,89 €): calculado a partir del tiempo medio de consulta en enfermeria (13,30
minutos)'®, el coste mediano de cada visita sucesiva a enfermeria hospitalaria (42 €)%y la duracion
del taller (4 horas)®.
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b. Fuera del horario laboral (500 €): calculado a partir del coste por hora de formacién impartida (125
€)" y la duracién del taller (4 horas)®.

Esta parte de la inversion ascenderia a:

* 182.273,68 € (dentro de horario laboral)
* 120.250,00 € (fuera de horario laboral)

C.4. Talleres de deshabituacion tabaquica.

El coste de los talleres de deshabituacién tabaquica para pacientes con DMAE fumadores se estimo a
partir de los siguientes datos:

1. Numero de talleres a realizar, calculado a partir del nimero ideal de pacientes por taller educativo (10
pacientes)'?, el nimero de pacientes por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%4* y el porcen-
taje de pacientes que fuma (10,7%)'.

2. Coste de personal por taller:

a. En horario laboral (1.705,26 €): calculado a partir del tiempo medio de consulta en enfermeria
(13,30 minutos)'8, del coste mediano de cada visita sucesiva a enfermeria hospitalaria (42 €)* y la
duracion del taller (9 horas)®'.

b. Fuera del horario laboral (1.125,00 €): calculado a partir del coste por hora de formacion impartida
(125 €)"7 y la duracion del taller (9 horas)"®.

Esta parte de la inversion ascenderia a:

* 43.882,39 € (dentro de horario laboral)
e 28.950,19 € (fuera de horario laboral)

El coste total relacionado con la incorporacion de la figura de la enfermera gestora de casos podria es-
timarse de tres maneras:

* Opcidén 1: 150.329,88 €, considerando los tripticos informativos y el sueldo anual de contratar cuatro
enfermeras.

* Opcidén 2: 151.958,19 €, considerando los tripticos informativos y el coste de los talleres realizados
fuera del horario laboral.

* Opcidén 3: 228.914,07 €, considerando los tripticos informativos y el coste de los talleres realizados
dentro del horario laboral.

. Sala de exploracioén.

Uno de los recursos basicos necesarios dentro del servicio de oftalmologia es la sala de exploracion para
el correcto seguimiento del paciente con DMAE. El coste de esta sala contempla la incorporacion de un
OCT. Se contempla un coste mediano (106.000 €)7578'2° y se aplica el periodo de amortizacién minima
para este tipo de aparatos (5 afios)*, lo que supone un coste anual de 21.200 €.

Esta parte de la inversion ascenderia a 21.200 €.

Coste de la propuesta 6 (opcion 1) = 761.381,42 €
Coste de la propuesta 6 (opcion 2) = 763.009,73 €
Coste de la propuesta 6 (opcion 3) = 839.965,61 €
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BENEFICIO

Los beneficios de esta propuesta se detallan en funcién de la inversion a la que pertenecen:

Beneficios asociados a la incorporacién de la figura del optometrista.

En la actualidad la carga asistencial de los oftalmélogos en el SNS es alta, ya que ademas de hacer un se-
guimiento de la enfermedad, se encargan de administrar el tratamiento a los pacientes con DMAE activa por
medio de inyecciones. Esto representa no sélo una disminucién en la calidad de la atencion, sino también una
saturacion laboral que puede desencadenar en estrés entre sus trabajadores'.

La incorporacion del perfil de optometrista permitiria una reduccién en la carga asistencial del oftalmélogo
dentro de la unidad de DMAE. De acuerdo con Violato et al., los optometristas pueden tener la capacidad
de realizar un seguimiento adecuado mediante una buena identificacion de cambios o empeoramiento de la
retina y en la AV'2",

Finalmente, y gracias a la reduccioén de la carga asistencial del oftalmélogo, podria reducirse también el tiem-
po de espera de pacientes y cuidadores para pasar a consulta, mejorando la satisfaccion del paciente con
DMAE121,123.

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A. Se reduciria el coste de seguimiento de los pacientes con DMAE al reducirse el coste de las visitas.
B. Se reduciria el tiempo de espera de los pacientes con DMAE para pasar a consulta.
C.Se reduciria el tiempo de espera de los cuidadores informales para pasar a consulta.

D. Se reducirian las agresiones en el ambito hospitalario del SNS.

A. Se reduciria el coste de seguimiento de los pacientes con DMAE al reducirse el coste de las visitas.

El calculo del beneficio se divide en 3 bloques:

* Numero medio de pacientes segun tipologia de DMAE por hospital con servicio de oftalmologia.

Para este calculo se utiliza la media de personas con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia
(2.405)"81 estimado de igual forma que en el calculo del coste. De este total de pacientes, el 14% tiene
DMAE humeda (337 pacientes) y el 86% DMAE seca (2.068 pacientes)®.

PARTE 1.1 = 337
(pacientes con DMAE humeda).

PARTE 1.2 =2.068
(pacientes con DMAE seca).

* Numero de consultas de seguimiento que podria realizar el optometrista.

Este calculo se realiza a partir del nUmero de visitas anuales recomendadas para los pacientes con
DMAE segun la tipologia que presenten y el porcentaje de visitas de seguimiento que podria realizar el
optometrista.

Se recomienda un seguimiento mensual para los pacientes con DMAE humeda (dedicandose de media
el 75% de las visitas al tratamiento) y bianual para quienes presentan DMAE seca'®. Por tanto, los opto-
metristas podrian realizar el 25% de las visitas a DMAE humeda y el 100% a DMAE seca®.

PARTE2.1=3
(visitas de seguimiento para pacientes con DMAE humeda).
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PARTE 2.2=2
(visitas de seguimiento para pacientes con DMAE seca).

» Costes sanitarios que podrian reducirse gracias a las visitas asumidas por el optometrista.

Este calculo se realiza a partir de la diferencia de coste entre la visita al especialista (88,30 €) y al opto-
metrista (42 €)%,

PARTE 3 = 46,30 €
(diferencia de coste entre visitas al especialista y al optometrista).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1.1 * PARTE 2.1 * PARTE 3) +
(PARTE 1.2 * PARTE 2.2 * PARTE 3).

Esta parte del beneficio ascenderia a 238.304,65 €.

. Se reduciria el tiempo de espera de los pacientes con DMAE para pasar a consulta.

A partir del nUmero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%4, el
porcentaje de pacientes con DMAE que trabajan (8,3% vs. 91,7% no trabajadores)'® y la reduccion del
tiempo de espera para pasar a consulta (estimada en un 50%° de los 28,67 minutos de media)'®, se ha
aplicado el coste por hora de espera, que corresponde a la ganancia por hora de trabajo para el caso de
los pacientes trabajadores (15,30 €)', y para los pacientes no trabajadores el promedio del gasto medio
diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*° y el salario minimo por hora del sector de empleados del
hogar (7,04 €)%, que equivale a 4,38 €.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2.1 = 8,3%
(porcentaje de pacientes con DMAE trabajadores).

PARTE 2.2 =91,7%
(porcentaje de pacientes con DMAE no trabajadores).

PARTE 3 = 0,24 horas
(14,33 minutos menos de espera para pasar a consulta).

PARTE 4.1 = 15,30 €
(ganancia media por hora normal de trabajo).

PARTE 4.2=4,38 €
(proxy del coste por hora de los pacientes).
Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1 * PARTE 2.1 * PARTE 3 * PARTE 4.1) +
(PARTE 1 * PARTE 2.2 * PARTE 3 * PARTE 4.2).

Esta parte del beneficio ascenderia a 3.039,27 €.

. Se reduciria el tiempo de espera de los cuidadores informales para pasar a consulta.

A partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)844,
el porcentaje de pacientes que cuentan con cuidador informal (47%)'%, el porcentaje de cuidadores

111



BB OBJETIVO DMAE

112

informales que trabajan (28,6% vs. 71,4% no trabajadores)'® y la reduccién del tiempo de espera para
pasar a consulta (estimada en un 50%° de los 28,67 minutos de media)'®®, se ha aplicado el coste por
hora de espera, que corresponde a la ganancia media por hora de trabajo (15,30 €)'?* para el caso de
los cuidadores trabajadores y el salario minimo por hora de empleados del hogar (7,04 €)* para los cui-
dadores no trabajadores.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 47%
(porcentaje de pacientes con DMAE con cuidador informal).

PARTE 3.1 = 28,6%
(porcentaje de cuidadores informales que trabajan).

PARTE 3.2 =71,4%
(porcentaje de cuidadores informales no trabajadores).

PARTE 4 = 0,24 horas
(14,33 minutos menos de espera para pasar a consulta).

PARTE 5.1 = 15,30 €
(ganancia media por hora normal de trabajo).

PARTE 5.2 =7,04 €
(salario minimo por hora para empleados del hogar).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.1 * PARTE 4 * PARTE 5.1) +
(PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.2 * PARTE 4 * PARTE 5.2).

Esta parte del beneficio ascenderia a 2.536,04 €.

. Disminucion de agresiones a médicos en el ambito hospitalario.

A partir del nimero medio de agresiones registrado por hospital (0,33)'?°, estimado a partir del porcentaje
de agresiones dentro del ambito hospitalario y el nimero de hospitales en el SNS (466)'%, se ha aplicado
el coste medio por baja laboral asociado a trastornos de ansiedad, calculado a partir de la media de dias
de baja laboral por estrés/ansiedad (72 dias)'?” y la ganancia por un dia normal de trabajo (122,37 €)'%,
que equivale a 8.810,54 € por agresion.

PARTE 1=0,33
(numero medio de agresiones por hospital).

PARTE 2 = 72 dias
(media de dias de baja laboral por trastornos de ansiedad).

PARTE 3 = 122,37 €
(ganancia media por dia normal de trabajo).

Por tanto, el célculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 2.913,62 €.

Teniendo en cuenta estos cuatro beneficios, el beneficio total asociado a la incorporacion de la figura del
optometrista ascenderia a 246.793,57 €.
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* Beneficio asociado a la atencion psicoldgica.

La atencion psicologica es una de las grandes demandas que los pacientes con baja vision realizan de-
bido a las dificultades emocionales que ésta representa. A pesar de esto, son pocos los pacientes que
logran recibir un tratamiento adecuado’?®'?°, cuyo beneficio es un mejor estado de salud mental®'-°? con
menor incidencia de trastornos depresivos’®.

Como consecuencia de esta propuesta se estima que se reduzcan los tratamientos para la ansiedad y/o
depresion en los pacientes con DMAE y mejore la satisfaccion de los pacientes con DMAE hacia el SNS.

A partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)24, el
porcentaje de pacientes que han sido tratados por depresién/ansiedad en los ultimos 12 meses (24,7%)'*°
y el porcentaje de reduccion de la incidencia de depresion entre los pacientes (50%)", se ha aplicado el
coste sanitario anual de tratar a una persona con depresion (407,21 €)'32,

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 24,7%
(porcentaje de pacientes tratados por depresion/ansiedad en los ultimos 12 meses).

PARTE 3 = 50%
(porcentaje de pacientes que podrian evitar desarrollar depresion).

PARTE 4 = 407,21 €
(coste sanitario anual de una persona con depresion).
Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 120.949,64 €.

1. Beneficio asociado a la incorporacién de la figura de la enfermera gestora de casos

La figura de la enfermera gestora de casos hospitalaria es una figura relativamente nueva dentro del
SNS, pero esencial ya que su incorporacion permite promover una atencion de calidad y segura, y fo-
menta la coordinacién de los recursos, aumentando no solo la capacidad de atencion, sino también la
satisfaccion de los pacientes'41%,

A nivel educativo juega un papel importante, desarrollando intervenciones que fomentan la alfabetiza-
cion sobre la salud, mejorando tanto el autocuidado del paciente como la prevencion de factores de
riesgo135,136

Casi la mitad de los pacientes con DMAE consideran que no tienen la informacién necesaria relacionada
con su patologia'®. Gracias a esta intervencion los pacientes podrian controlar mejor los factores de
riesgo (como el tabaquismo) y evitar un posible deterioro en la AV.

El calculo realizado se divide en 2 bloques:

* Numero de pacientes con DMAE que podrian evitar un deterioro de la AV.

Para este calculo se utiliza la media de personas con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia
(2.405)844) estimado de igual forma que en el calculo del coste, el porcentaje de fumadores (10,7%)'® y
la tasa de deshabituacion tabaquica tras un taller especifico (19,1%)'°.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).
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PARTE 2 =10,7%
(porcentaje de pacientes con DMAE que fuman).

PARTE 3 =19,1%
(tasa de éxito de deshabituacién tabaquica).

*  AVAC que podrian ganarse.

Los AVAC que podrian mantenerse se estiman en la diferencia existente entre un nivel de visién normal y
uno levemente limitado, que equivaldria a 0,08 AVAC*®, que es el proxy utilizado para la AV a conservar.
Por otro lado, los AVAC totales que podrian ganarse se multiplican por el coste por AVAC referenciado
por Ortega Eslava et al.”®: 21.000 €.

PARTE 4 = 0,08 AVAC
(proxy de la AV que se podria ganar).

PARTE 5 = 21.000 €
(proxy del coste por AVAC ganados).
Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5.

Esta parte del beneficio ascenderia a 82.573,65 €.

2. Beneficios generales asociados a las cuatro inversiones contempladas.

A continuacion, se detallan los beneficios generales que se pueden dividir en las siguientes partidas:

Mejoraria la adherencia terapéutica, evitando una pérdida de AV.

El calculo del beneficio se divide en 2 bloques:
* Numero de pacientes que podrian evitar una pérdida de AV.

Para este calculo se utiliza la media de personas con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia
(2.405)844 estimado de igual forma que en el calculo del coste. De este total de pacientes, el 14% tiene
DMAE humeda (337 pacientes) y el 86% DMAE seca (2.068 pacientes)*. De estos ultimos, en torno al
12,5% podrian progresar a DMAE humeda (207 pacientes)'®. El 7,9% de los pacientes con DMAE hu-
meda podrian mejorar su AV gracias a la adherencia terapéutica’®.

PARTE 1 = 337
(pacientes con DMAE humeda).
PARTE 2 = 207

(pacientes con DMAE seca que podrian progresar a humeda).

PARTE 3 =7,9%
(porcentaje de pacientes que podrian mejorar su AV).

¢ AVAC que podrian ganarse.

Los AVAC que podrian mantenerse se estiman en la diferencia existente entre un nivel de visién normal y
uno levemente limitado, que equivaldria a 0,08 AVAC*®, que es el proxy utilizado para la AV a conservar.
Por otro lado, los AVAC totales que podrian ganarse se multiplican por el coste por AVAC referenciado
por Ortega Eslava et al.”: 21.000 €.

PARTE 4 = 0,08 AVAC
(proxy de la AV que se podria ganar).
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PARTE 5 = 21.000 €
(proxy del coste por AVAC ganados).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

(PARTE 1 + PARTE 2) * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5.

Esta parte del beneficio ascenderia a 78.999,92 €.

Mejoraria la satisfaccién de los pacientes con DMAE con relacién al SNS.

A partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%44y el
porcentaje de pacientes mejorarian su satisfaccion (5%)%, se ha aplicado el coste de la prima media anual
por asegurado de seguro privado como proxy de la mejora de la satisfaccion con el SNS (774,80 €)'%°.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 5%
(porcentaje potencial de mejora de la satisfaccion).

PARTE 3 =774,80 €
(prima media anual por asegurado de seguro privado).

Por tanto, el célculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 93.169,70 €.

Beneficio de la propuesta 6 = 622.486,49 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta supondria un exceso de coste respecto al beneficio de entre 138.895 € y
217.479 €. La ratio coste-beneficio se situaria entre 0,74 € y 0,82 € por euro invertido (Tabla 28).

Tabla 28. Coste-beneficio de la Propuesta 6.

Opciodn 1: considerando el coste de la incorporacién

de 2 optometristas, la atencion psicolégica, los tripticos informativos y
la incorporacion de 4 enfermeras gestoras

de casos, y la adaptacion de la sala de exploracion.

761.381 €

Opcidn 2: considerando el coste de la incorporacién

de 2 optometristas, la atencion psicolégica, los tripticos informativos
y el coste de los talleres realizados fuera del horario laboral, y la
adaptacion de la sala de exploracion.

763.010 €

Opciodn 3: considerando el coste de la incorporacién

de 2 optometristas, la atencion psicolégica, los tripticos informativos
y el coste de los talleres realizados dentro del horario laboral, y la
adaptacion de la sala de exploracion.

839.966 €
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OBJETIVO DMAE

Descripcion Valor

Reducir el coste de las visitas, el tiempo de espera para pasar
a consulta, las agresiones en el ambito hospitalario, los costes
Beneficio relacionados con la depresién y el consumo de tabaco, a la vez que 622.486 €
mejoraria la adherencia terapéutica y la satisfaccion de los pacientes
con el SNS.

Ratio Coste-Beneficio (Opcion 1) 0,82 €
Ratio Coste-Beneficio (Opcion 2) 0,82 €
Ratio Coste-Beneficio (Opcion 3) 0,74 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD

Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

 Inversion. Coste de OCT tradicional. El peor escenario considera un precio superior (140.000)% y no
aplica ninguna amortizacion (contempla el precio total); el mejor escenario considera un precio inferior
(44.000)78120 y aplica la amortizaciéon maxima para este tipo de aparatos (10 afios)*, que equivale a
4.400 € al ano.

* Beneficio. Porcentaje de reduccién de tiempo de espera en consulta. Se ha variado el dato respecto al
escenario de referencia en un +/- 25% (peor escenario: 25%; mejor escenario 75%).

* Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada’, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

* Beneficio. Porcentaje de pacientes cuya satisfaccion con el SNS mejoraria. Se ha variado el dato respec-
to al escenario de referencia en un +/-2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 29. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 6.

o o : Escenario
Analisis Coste - Beneficio Peor escenario de referencia

880.181 € 761.381 € 744.581 €
881.810 € 763.010 € 746.210 €
958.766 € 839.966 € 823.166 €
495.476 € 622.486 € 743.206 €
-384.705 € -138.895 € 1.375€
Beneficio - Coste (2) -386.333 € 140523 € -3.003 €
-463.289 € 217.479 € -79.950 €
0,56 € 0,82 € 1,00 €
0,56 € 0,82 € 1,00 €
0,52 € 0,74 € 0,90 €

La ratio coste-beneficio varia entre 0,52 € y 1,00 € por euro invertido, por lo que no se recomienda la imple-
mentacion de esta propuesta. La incorporacion de los tres nuevos perfiles a la vez supone una inversion muy
alta. No obstante, en el mejor escenario contemplado el beneficio podria igualarse al coste.

Mejor escenario
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Propuesta 7. Comunicacion profesional sanitario-paciente

El objetivo de esta propuesta es evaluar el coste-beneficio de la implementacion de vias alternativas de comuni-
cacion entre los profesionales sanitarios y los pacientes con DMAE. Las alternativas evaluadas son las siguientes:

a. Seguimiento telefénico de los personas con DMAE por parte de enfermeria gestora de casos hospitalaria.

b. Habilitacion de una linea telefénica de consulta para personas con DMAE.

Seguimiento telefénico de los pacientes con DMAE por parte de enfermeria gestora
de casos hospitalaria.

Esta via alternativa de comunicacion consistiria en la realizacion de llamadas telefénicas para el seguimiento
de los pacientes con DMAE, llevadas a cabo por los profesionales de enfermeria de gestién de casos a nivel
hospitalario. El nivel de aplicacion evaluado es un hospital con servicio de oftalmologia y el horizonte
temporal es de un aio.

COSTE
El coste total por hospital con servicio de oftalmologia se estimé a partir de los siguientes datos:

1. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405), estimado a
partir del numero de hospitales con servicio de oftalmologia del SNS (294)” y el numero total estimado
de pacientes con DMAE en Espafa (707.000)2.

2. Distribucion de los pacientes con DMAE segun tipologia: himeda (14%) o seca (86%)*.

3. Numero de llamadas de seguimiento por paciente segun su tipologia de DMAE, estimado a partir de la
media de visitas anuales: 12 para los pacientes con DMAE humeda y 2 para aquellos con DMAE seca'"®.

4. Coste mediano de la consulta telefénica (14,50 €)'°.

Coste de la propuesta 7.1 = 118.566,50 €.

BENEFICIO

Una 6ptima comunicacion sanitario-paciente permite un mejor seguimiento de los pacientes, que se tradu-
ce en evitar visitas perdidas o canceladas, mejorar la adherencia terapéutica y, en consecuencia, evitar la
pérdida de vision'#-142, E| absentismo genera un uso ineficiente de los recursos sanitarios'?, especialmente
relevante en la consulta de oftalmologia dada la saturacion asistencial que presenta.

Algunos estudios sugieren que las llamadas telefénicas y los mensajes a modo de recordatorio para los pa-
cientes tienen un efecto positivo en la asistencia a las citas médicas'. Para esta propuesta, se considerd que
las llamadas telefonicas serian mas efectivas que los mensajes debido a los problemas de visién asociados
a la enfermedad.

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A. Se reduciria el nUmero de visitas perdidas al especialista por parte de pacientes con DMAE.
B. Se evitaria la pérdida en la AV de los pacientes, gracias al incremento de la adherencia terapéutica.

C.Mejoraria la satisfaccion de los pacientes con DMAE con relacion al SNS.
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A.

Se reduciria el nimero de visitas perdidas al especialista por parte de los pacientes con DMAE.

El calculo del beneficio se divide en 3 bloques:

*  Numero medio de pacientes segun tipologia de DMAE por hospital con servicio de oftalmologia.

Para este calculo se utiliza la media de personas con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia
(2.405)"781 estimado de igual forma que en el calculo del coste. De este total de pacientes, el 14% tiene
DMAE humeda (337 pacientes) y el 86% DMAE seca (2.068 pacientes)®.

PARTE 1.1 = 337
(pacientes con DMAE humeda).

PARTE 1.2 =2.068
(pacientes con DMAE seca).

* Numero de visitas de seguimiento perdidas que se evitarian gracias a las llamadas de seguimiento.

Este calculo se realiza a partir del nUmero de visitas anuales recomendadas para los pacientes segun la ti-
pologia de DMAE que presenten (12 para DMAE himeda y 2 para DMAE seca)'®, el porcentaje de absen-
tismo en pacientes con DMAE (1,83% en DMAE humeda™', y se asume el mismo porcentaje para DMAE
seca) y el porcentaje de absentismo que podria reducirse gracias a las llamadas de seguimiento (39%)4°.

PARTE 2.1 =12
(visitas anuales para pacientes con DMAE humeda).
PARTE 2.2=2

(visitas anuales para pacientes con DMAE seca).

PARTE 3 =1,83%
(porcentaje de absentismo a visitas médicas).

PARTE 4 = 39%
(potencial porcentaje de reduccion de absentismo a visitas médicas).

» Costes sanitarios que se evitarian gracias a las llamadas de seguimiento.

Se evitaria el coste de una visita al especialista (88,30 €)'*°.

PARTE 5 = 88,30 €
(coste mediano de visita al especialista).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

((PARTE 1.1 * PARTE 2.1) + (PARTE 1.2 * PARTE 2.2)) * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5.

Esta parte del beneficio ascenderia a 5.153,26 €.

Se evitaria la pérdida en la AV de los pacientes, gracias al incremento de la adherencia terapéutica.

El calculo del beneficio se divide en 4 bloques:

* Numero de pacientes objetivo que podrian evitar una pérdida en su AV.

Para este calculo se utiliza la media de personas con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia
(2.405)""8' estimado de igual forma que en el calculo del coste. De este total de pacientes, el 14% tiene
DMAE humeda (337 pacientes) y el 86% DMAE seca (2.068 pacientes)®. De estos ultimos, en torno al
12,5% podrian progresar a DMAE humeda'’.
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PARTE 1.1 =337
(pacientes con DMAE humeda).

PARTE 1.2 = 259
(pacientes con DMAE seca que podrian progresar a humeda).

* Porcentaje de pacientes con baja adherencia en la actualidad que podrian evitar una pérdida en su AV.

Este calculo se realiza a partir del porcentaje de pacientes que tienen baja adherencia al tratamiento
(16,3% en DMAE humeda'!, y se asume el mismo porcentaje para DMAE seca) y del potencial porcen-
taje de reduccién de absentismo gracias a las llamadas personalizadas a los pacientes (39%)'*.

PARTE 3 =16,3%
(porcentaje de baja adherencia al tratamiento).

PARTE 4 = 39%
(potencial porcentaje de reduccion de absentismo).

* AV a mantener.

Arias et al. proporcionan informacion acerca del nivel de AV de los pacientes en el inicio del tratamiento®.
El 45,4% estan severamente limitados, ya que presentan una AV de entre 20/200 y 20/400, y el 24,7%
estan casi ciegos, con una AV igual o superior a 20/400.

El calculo asume que los pacientes que se encuentran moderadamente limitados no pasen a un grado
mas avanzado (severamente limitados) y quienes se encuentran en un grado severo no pasen a uno
mayor (casi ciegos).

Por lo tanto, el beneficio relativo a mantener la AV podria afectar a los siguientes grupos de pacientes:
PARTE 5.1= 45,4%
(pacientes severamente limitados al inicio del tratamiento).

PARTE 5.2 = 24,7%
(pacientes casi ciegos al inicio del tratamiento).

* AVAC que podrian ganarse gracias al incremento de la adherencia terapéutica.

Brown et al. proporcionan informacién acerca de la utilidad de los pacientes con DMAE®. Indican una
media de 0,57 AVAC para los pacientes moderadamente limitados (AV entre 20/80 y 20/200), 0,52 AVAC
para los severamente limitados (AV de entre 20/200 y 20/400), y 0,40 AVAC para los pacientes casi cie-
gos (AV igual o superior a 20/400).

El calculo asume un incremento de 0,05 AVAC (0,57 — 0,52) por cada paciente que se mantiene modera-
damente limitado en vez de severamente limitado, y de 0,12 AVAC (0,52 — 0,40) por cada paciente que
se mantiene severamente limitado en vez de casi ciego.

Los AVAC totales a mantener se multiplican por el coste por AVAC referenciado por Ortega Eslava et
al.”®: 21.000 €.

El beneficio relativo a los AVAC que podrian ganarse seria el siguiente:

PARTE 6.1= 0,05 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC a mantener entre los pacientes severamente limitados).

PARTE 6.2 = 0,12 AVAC * 21.000 €
(coste de los AVAC a mantener entre los pacientes casi ciegos).
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Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

((PARTE 1.1 + PARTE 1.2) * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5.1 * PARTE 6.1)) +
((PARTE 1.1 + PARTE 1.2) * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5.2 * PARTE 6.2)).

Esta parte del beneficio ascenderia a 41.590,63 €.

C. Mejoraria la satisfaccion de los pacientes con DMAE con relaciéon al SNS.

Se asume que se incrementaria la satisfaccion de los pacientes respecto al SNS, gracias a la mejora en
la calidad de la atencién sanitaria'’.

A partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)244
y el porcentaje de pacientes cuya satisfaccién mejoraria gracias a la implementacion de esta propuesta
(5%)°*, se ha aplicado la prima media anual por asegurado de seguro privado (774,80 €)'°' como proxy
de la mejora de la satisfaccion de los pacientes.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 5%
(potencial porcentaje de mejora de la satisfaccion).

PARTE 3 =774,80 €
(prima media anual por asegurado de seguro privado).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 93.169,70 €.
Beneficio de la propuesta 7.1 = 139.913,59 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 21.347 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria
de 1,18 € por euro invertido (Tabla 30).

Tabla 30. Coste-beneficio de la Propuesta 7.1.

Seguimiento telefénico de los pacientes con DMAE 118.567 €
por parte de enfermeria gestora de casos hospitalaria. ’
Reducir las visitas perdidas al especialista, evitar la pérdida de AV y
mejorar la satisfacciéon de los pacientes con relacion a la asistencia 139.914 €
sanitaria.
1,18 €
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ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Beneficio. Coste por AVAC ganado. Siguiendo la referencia citada®, el peor escenario contempla 11.000
€ por AVAC ganado, mientras que el mejor escenario contempla 30.000 €.

« Beneficio. Porcentaje de pacientes cuya satisfaccion con el SNS mejoraria. Se ha variado el dato respec-
to al escenario de referencia en un +/-2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 31. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 7.1

118.567 € 118.567 € 118.567 €

73.524 € 139,914 € 204.323 €

-45.043 € 21.347 € 85.756 €
0,62 € 1,18 € 1,72 €

En el peor de los escenarios considerados la ratio coste-beneficio es inferior a 1, por lo que la implementacion
no seria ventajosa. Sin embargo, tanto en el escenario de referencia como en el mejor escenario, seria su-
perior a 1. Por tanto, siempre que la realidad sobre la que se desee implementar esta propuesta sea similar a
estos dos ultimos escenarios, se podria recomendar implementar esta propuesta.

Habilitacién de una linea telefénica de consulta para pacientes con DMAE.

Esta via alternativa de comunicacioén consistiria en ofrecer un servicio de atencion telefénica prestado por
enfermeras gestoras de casos, al que los pacientes pudieran dirigirse para realizar consultas. El nivel de
aplicacién evaluado es un hospital con servicio de oftalmologia y el horizonte temporal es de un afo.

COSTE
El coste total por hospital con servicio de oftalmologia se estimé a partir de los siguientes datos:

1. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405), estimado a
partir del nimero de hospitales con servicio de oftalmologia en el SNS (294)* y el nimero total estimado
de pacientes con DMAE en Espafa (707.000)2.

2. Porcentaje de pacientes que consideran que no tienen la informacién necesaria sobre la DMAE (59,8%)'%4.
3. Coste mediano de una consulta telefonica (14,50 €)%.

Coste de la propuesta 7.2 = 20.843,33 €.

BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta se basa no solamente en abrir un nuevo medio de comunicacion entre sanitario
y paciente, sino también en ver reflejado un menor nimero de visitas a urgencias innecesarias que podrian
cribarse o resolverse en primera instancia mediante una llamada™"43,

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:

A. Se reduciria el porcentaje de visitas a urgencias de los pacientes con DMAE.

121



BB OBJETIVO DMAE

122

B. Se ahorraria el tiempo empleado en las visitas de urgencias por los pacientes con DMAE.
C.Se ahorraria el tiempo empleado en las visitas de urgencias por los cuidadores informales.

D. Mejoraria la satisfaccion de los pacientes con DMAE con relacién al SNS.

A. Se reduciria el porcentaje de visitas a urgencias de los pacientes con DMAE.

A partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%4,
la media anual de visitas a urgencias en pacientes con DMAE (0,09)'* y el potencial porcentaje de re-
duccién en dichas visitas gracias a las llamadas telefénicas (75%)%, se ha aplicado el coste mediano de
cada visita a urgencias hospitalarias (197,01 €)%.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 0,09
(media anual de visitas a urgencias por paciente con DMAE).

PARTE 3 =75%
(visitas a urgencias potencialmente evitables gracias a las consultas telefénicas).

PARTE 4 = 197,01 €
(coste mediano de visita a urgencias hospitalarias).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 31.202,65 €.

. Se ahorraria el tiempo empleado en las visitas de urgencias por los pacientes con DMAE.

A partir del numero de visitas a urgencias potencialmente evitables (calculado a partir de la media de pa-
cientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia [2.405]%44, la media anual de visitas a urgen-
cias en pacientes con DMAE [0,09]'% y el potencial porcentaje de reduccién en dichas visitas gracias a
las llamadas telefénicas [75%]%) y el tiempo medio de espera en cada visita a urgencias (74 minutos)™#,
se ha aplicado el promedio del gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*° y el salario
minimo por hora del sector de empleados del hogar (7,04 €)%°, que equivale a 4,38 €.

PARTE 1 =158
(visitas a urgencias hospitalarias potencialmente evitables).

PARTE 2 = 1,23 horas
(tiempo medio de espera en urgencias, equivalente a 74 minutos).

PARTE 3=4,38 €
(proxy del coste por hora de los pacientes).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 855,59 €.
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C. Se ahorraria el tiempo empleado en las visitas de urgencias por los cuidadores informales.

A partir del nUmero de visitas a urgencias potencialmente evitables (158, como se ha calculado anterior-
mente)®4468.105 e| porcentaje de pacientes que cuenta con cuidador informal (47%)¢" y el tiempo medio de
espera en cada visita a urgencias (74 minutos)'#, se ha aplicado el salario minimo por hora de emplea-
dos de hogar como proxy del tiempo empleado por los cuidadores informales (7,04 €)*.

PARTE 1 = 158
(visitas a urgencias hospitalarias potencialmente evitables).

PARTE 2 = 47%
(porcentaje de pacientes con DMAE con cuidador informal).

PARTE 3 = 1,23 horas
(tiempo medio de espera en urgencias, equivalente a 74 minutos).

PARTE 4=7,04 €
(salario minimo por hora para empleados del hogar).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 645,81 €.

D. Mejoraria la satisfaccion de los pacientes con DMAE con relacién al SNS.

Se asume que se incrementaria la satisfaccion de los pacientes respecto al SNS, gracias a la mejora en
la calidad de la atencién sanitaria'’.

A partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%44
y el porcentaje de pacientes cuya satisfaccién mejoraria gracias a la implementacién de esta propuesta
(5%)°%, se ha aplicado la prima media anual por asegurado de seguro privado (774,80 €)'*° como proxy
de la mejora de la satisfaccion de los pacientes.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 5%
(potencial porcentaje de mejora de satisfaccion).

PARTE 3 =774,80 €
(prima media anual por asegurado de seguro privado).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 93.169,70 €.

Beneficio de la propuesta 7.2 = 125.873,76 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 105.030 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria
de 6,04 € por euro invertido (Tabla 32).
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Tabla 32. Coste-beneficio de la Propuesta 7.2.

Descripcion Valor

Habilitar una linea telefénica de consulta
faruna fine ' ! 20.843 €
para pacientes con DMAE.
Reducir las visitas a urgencias, evitar el tiempo empleado
en las mismas por parte de pacientes y cuidadores informales, y 125.874 €
mejorar la satisfaccion de los pacientes ’
con relacion a la asistencia sanitaria.
6,04 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Beneficio. Porcentaje de visitas a urgencias potencialmente ahorrables. Se ha variado el dato respecto
al escenario de referencia (peor escenario: 50%; mejor escenario: 99%)°%.

* Beneficio. Proxy del coste por hora del tiempo empleado por los pacientes en cada visita a urgencias. El
mejor escenario considera el salario minimo por hora del sector de empleados del hogar (7,04 €)° y el
peor escenario el gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*°.

» Beneficio. Proxy del coste por hora del tiempo empleado por los cuidadores informales no trabajadores
en cada visita a urgencias. EI mejor escenario considera el salario minimo por hora del sector de emplea-
dos del hogar (7,04 €)*° y el peor escenario el gasto medio diario por persona en ocio y cultura (1,73 €)*.

» Beneficio. Porcentaje de pacientes cuya satisfaccion con el SNS mejoraria. Se ha variado el dato respec-
to al escenario de referencia en un +/-2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 33. Andlisis de sensibilidad de la Propuesta 7.2

S o - Escenario - :
Analisis Coste - Beneficio Peor escenario de referencia Mejor escenario

20.843 € 20.843 € 20.843 €

68.186 € 125.874 € 183.904 €

47.343 € 105.030 € 163.061 €
3,27 € 6,04 € 8,82 €
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El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 3,27 € y 8,82 €. Aun
en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se recomienda
implementar esta propuesta.

Propuesta 8. Formacién a profesionales sanitarios en el manejo de la DMAE

El analisis esta enfocado en estimar la relacion coste-beneficio que supondria la formacion a los profesio-
nales sanitarios (médicos de familia, profesionales de enfermeria, oftalmologos) en el manejo de la DMAE.
Su objetivo prioritario es el mantenimiento o la mejora de los conocimientos, las habilidades y las actitudes,
componentes basicos de la competencia profesional.

El nivel de aplicacion evaluado es un hospital con servicio de oftalmologia y el horizonte temporal es
de un afo.
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COSTE
La inversién contemplaria las siguientes partidas:
A. Curso online de formacion continuada dirigido a profesionales sanitarios.
B. Taller presencial de formacién continuada dirigido a los profesionales sanitarios.

C.Incentivos para los médicos de atencion primaria para fomentar la formacion continuada.

A. Curso online de formacién continuada dirigido a profesionales sanitarios.

Por un lado, se ha contemplado el coste del disefio grafico y el coste anual del alojamiento de la pagina
web (540 €)7°, el coste del contenido (12.952 €)™ y el coste de la primera solicitud para la acreditacién
del curso (153,02 €)7.

Por otro lado, se incluye el coste de la difusion on-line (se asumen 40 horas de trabajo de un community
manager’®'45146) asi como el coste del disefio, la impresion y el envio de 10 carteles informativos para
promocionar el curso en el hospital®®. El coste de la difusion corresponderia a 2.784,92 €.

Esta parte de la inversion ascenderia a 16.429,94 €.

BE. Taller presencial de formacién continuada dirigido a los profesionales sanitarios.

Se plantea la realizacion de diversos talleres presenciales en el hospital, asumiendo una duraciéon maxi-
ma de 4 horas por taller: 1 al afio para enfermeria, 2 al afio para oftalmologia y 16 al afo para medicina
de atencién primaria™’. Los talleres estarian impartidos por un retindlogo, contemplando el coste por
hora de formacién (125 €)° y la acreditacién correspondiente (102,01 € para la primera acreditacion y
30,60 € para las acreditaciones sucesivas)'".

Esta parte de la inversion ascenderia a 10.295,63 €.

C. Incentivos para los médicos de atencion primaria para fomentar la formacién continuada.

Se plantea la inclusién de un incentivo econémico para los médicos de atenciéon primaria (estimando una
media de 90 médicos de atencion primaria por hospital'’) para fomentar su formacion continuada. Se
asume un incentivo del 0,22% sobre su retribucion total anual, en funcidn de experiencias previas'®'47.

Esta parte de la inversion ascenderia a 7.878,93 €.

Coste de la propuesta 8 = 34.604,50 €

BENEFICIO

La formacion a los profesionales sanitarios mejora sus conocimientos y contribuye a la calidad asistencial y la
satisfaccion de los pacientes con el SNS™7:148,

Para estimar el beneficio de esta propuesta se parte del nimero medio de personas con DMAE por hospital
con servicio de oftalmologia (2.405) [el cual se obtuvo a partir del total estimado de pacientes con DMAE en
Esparfia (707.000)8 y del total de hospitales con servicio de oftalmologia del SNS (294)*]. Se asume que el
5% de los pacientes mejorarian su satisfaccion respecto al SNS% y se utiliza como proxy el coste de la prima
media anual por asegurado de un seguro privado (774,80 €)'.

Beneficio de la propuesta 8 = 93.169,70 €
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COSTE-BENEFICIO
El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 58.565 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria

de 2,69 € por euro invertido (Tabla 34).

Tabla 34. Coste-beneficio de la Propuesta 8.

Descripcion Valor

Curso on-line, talleres presenciales e incentivos
para los médicos de atencion primaria.

Mejorar la satisfaccion de los pacientes respecto al SNS. 93.170 €

Ratio Coste-Beneficic 2,69€

Coste 34.605 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Inversion. Incentivos para los médicos de atencion primaria (porcentaje extra sobre su salario). Para el
peor escenario se ha aplicado un 0,28% y para el mejor escenario un 0,17%.

* Beneficio. Porcentaje de pacientes cuya satisfaccion con el SNS mejoraria. Se ha variado el dato respec-
to al escenario de referencia en un +/- 2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 35. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 8.

Escenario

Analisis Coste - Beneficio Peor escenario Mejor escenario

de referencia

36.574 € 34.605 € 32.635 €
Beneficio 46.585 € 93.170 € 139.755 €
Beneficio - Coste 10.011 € 58.565 € 107.120 €

Ratio Coste - Beneficio 1,27 € 2,69 € 4,28 €

El andlisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 1,27 € y 4,28 €. Aun
en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se recomienda
implementar esta propuesta.

Propuesta 10. Atencion social de la DMAE

El objetivo de esta propuesta es evaluar el coste-beneficio de la creacion de CRB en los centros de atencion
primaria u hospitalaria, enfocados en las personas con DMAE. El nivel de aplicaciéon evaluado es un centro
de rehabilitacion basica y el horizonte temporal es de un afio.

COSTE
La inversion contemplaria las siguientes partidas:
A. Asistencia por parte de oftalmologia.

B. Incorporacion de la figura de optometrista hospitalario.
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C.Incorporacion de la figura de terapeuta ocupacional.
D. Orientacion para la insercion laboral.

E. Atencién psicoldgica.

F. Ayudas economicas para el desplazamiento.

G.Taller formativo sobre comunicaciéon médico-paciente, dirigido a profesionales sanitarios integrados en el
activo de rehabilitacion funcional.

A. Asistencia por parte de oftalmologia.

El oftalmdélogo acudiria a los CRB para evaluar, junto con el optometrista, la AV de las personas con
DMAE, con el objetivo de crear un plan de rehabilitacion adaptado para cada uno. El coste total de la
asistencia por parte del oftalmdlogo se estimd a partir de los siguientes datos:

1. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405), estimado a
partir del nimero total estimado de pacientes con DMAE en Espafa (707.000)% y el nimero de hospitales
con servicio de oftalmologia en el SNS (294)*.

2. Porcentaje de pacientes aptos para rehabilitacion: 90%°.
3. Coste mediano de la visita al optometrista (157,67 €)%, asumiendo una visita anual por paciente.

4. Indemnizacion por asistencia especializada en régimen de desplazamiento de médico especialista por
dia de desplazamiento (34,31 €)%, asumiendo que realiza cinco visitas por dia desplazado.

Esta parte de la inversion ascenderia a 356.125,38 €.

BE. Incorporacion de la figura de optometrista hospitalario

Este perfil, junto con el oftalmdlogo, evaluaria la AV del paciente con DMAE, con el objetivo de crear un
plan de rehabilitacion adaptado para cada paciente. El coste total de la incorporacion del perfil de opto-
metrista se estimdé a partir de los siguientes datos:

1. Retribucion total anual del optometrista (25.644,34 €)%

2. Numero de optometristas necesarios por centro de rehabilitacion: se asumié un total de 2%, a partir del
numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)*-#, estimado de
igual forma que en el calculo anterior.

3. Coste total de la formacion en manejo de la DMAE dirigida a los terapeutas ocupacionales, que comprende-
ria el coste de un curso online (12.952 €)™ y la primera solicitud para la acreditacion del curso (153,02 €)',

Esta parte de la inversion ascenderia a 64.393,70 €.

C. Incorporacion de la figura de terapeuta ocupacional.

Este profesional desarrollaria la rehabilitacion personalizada de acuerdo al perfil de cada paciente. El coste
total de la incorporacion del perfil de terapeuta ocupacional se estimo a partir de los siguientes datos:

1. Retribucién total anual del terapeuta ocupacional (25.644,54 €)',

2. Numero de terapeutas ocupacionales necesarios por centro de rehabilitacion: se asumié un total de 4%,
a partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%44,
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estimado de igual forma que en el calculo anterior, asumiendo una media por paciente de tres sesiones
de rehabilitacion al afo.

. Coste total de la formacion en manejo de la DMAE dirigida a los terapeutas ocupaciones, que comprende-

ria el coste de un curso online (12.952 €)™ y la primera solicitud para la acreditacion del curso (153,02 €)'".

Esta parte de la inversion ascenderia a 115.683,18 €.

. Orientacion para la insercion laboral.

Ademas de brindar rehabilitacion visual, los CRB ofrecerian un servicio de orientacién laboral, cuyo ob-
jetivo seria la insercion laboral de aquellos pacientes con DMAE que se encuentran desempleados. El
coste total del servicio de orientacién laboral se estim6 a partir de los siguientes datos:

. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%4, estimado de

igual forma que en el calculo anterior.

. Porcentaje de pacientes con DMAE en situacion de desempleo: 4,5%"%.

. Numero de visitas al servicio de trabajo social necesarias: se asumio un total de 2%, una primera visita y

una segunda de seguimiento.

. Coste mediano de la visita a trabajo social (36,27 €)%.

Esta parte de la inversion ascenderia a 7.878,78 €.

. Atencioén psicolégica.

La atencién psicoldgica desde los centros de rehabilitacion tendria el objetivo de prevenir un posible trastor-
no de ansiedad o depresion mediante una serie de visitas individuales de soporte para aquellos pacientes
con DMAE que lo necesiten. El coste de la atencion psicoldgica se estim6 a partir de los siguientes datos:

. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)?¢, estimado de

la forma expuesta anteriormente.

. Porcentaje de personas a quienes la DMAE les ha afectado bastante o mucho a su grado de ansiedad/

nerviosismo (36,5%)°".

. Numero de visitas anuales necesarias para prevenir la depresion o ansiedad (6 visitas)™.

. Coste mediano de la primera visita y las visitas sucesivas a psicologia (157,67 € y 88,30 € respectivamente)®.

Esta parte de la inversion ascenderia a 525.457,84 €.

. Ayudas econdémicas para el desplazamiento.

El objetivo de las ayudas al desplazamiento es evitar que aquellos pacientes que tienen dificultades para
desplazarse dejen de acudir a los CRB por este motivo. El coste total de las ayudas para el desplaza-
miento se estimé a partir de los siguientes datos:

. Numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%44, estimado de

la forma expuesta anteriormente.

. Porcentaje de pacientes con DMAE que siempre o casi siempre necesitan ayuda para desplazarse, tanto

en sitios/recorridos nuevos como conocidos (35%)'%.

. Coste medio de desplazamiento al hospital por paciente (28,13 €)%,
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4. Numero de veces que tendrian que desplazarse al CRB: se asumié un total de 4%, estimado a partir del
numero medio de sesiones a rehabilitacion (3), cuya primera sesion podria coincidir con la visita al oftal-
mologo y al optometrista, mas una visita adicional de seguimiento al optometrista.

Esta parte de la inversion ascenderia a 94.710,45 €.

G. Taller formativo sobre comunicacién médico-paciente, dirigido a profesionales sanitarios integra-
dos en el activo de rehabilitacion funcional.

El coste de este taller formativo se estimo a partir de los siguientes datos:
1. Coste de elaboracién del material del curso sobre comunicacion médico-paciente (5.000 €)™.

2. Coste por alumno del curso sobre comunicacion médico-paciente, acreditado por la Comision de Forma-
cion Continuada (200 €)™.

3. Numero de profesionales por CRB: en total 10%.
Esta parte de la inversion ascenderia a 7.000 €.

Coste de la propuesta 10 =1.171.249,34 €

BENEFICIO

El beneficio total de esta propuesta responde al conjunto de inversiones enfocadas en la rehabilitacion visual
del paciente, el cuidado de su salud mental, la atencion a las necesidades laborales y la mejora en la comu-
nicacion meédico-paciente.

1. Beneficios derivados de la rehabilitaciéon visual.

La rehabilitacién visual es un medio para reestablecer la funcionalidad y mejorar la autonomia de aque-
llos que sufren algun problema visual. Ademas, este tipo de programas pueden ayudar a prevenir el
riesgo de caidas en las personas con problemas de vision'™®. A pesar de que el grado de avance de la
enfermedad determina la pérdida de visién de cada persona, quienes reciben rehabilitacion visual pue-
den beneficiarse de una mejor adaptacion a sus actividades basicas de la vida diaria™".

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A.Mejora de la autonomia de los pacientes con baja vision.

B.Reduccion del riesgo de caidas en pacientes con baja vision.

A. Mejora de la autonomia de los pacientes con baja vision.

A partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)%4 el
porcentaje de pacientes que serian aptos para realizar rehabilitacion visual (90%)%, el porcentaje de pa-
cientes que mejorarian su autonomia gracias a la rehabilitacion (20%)%, el porcentaje de pacientes que
tienen cuidador informal (47%)'%, la media de horas anuales de cuidado (520, que equivalen a 2 horas
diarias de lunes a viernes®) y el potencial porcentaje de reduccién de las horas de cuidado gracias a la
mayor autonomia del paciente (50%)*, se ha aplicado el coste del salario minimo por hora de empleados
del hogar como proxy del tiempo empleado por los cuidadores informales (7,04 €)°.

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).
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PARTE 2 =90%
(porcentaje de pacientes aptos para realizar rehabilitacion visual).

PARTE 3 = 20%
(porcentaje de pacientes que mejorarian su autonomia gracias a la rehabilitacion).

PARTE 4 = 47%
(porcentaje de pacientes con DMAE con cuidador informal).

PARTE 5 = 520 horas
(media de horas de cuidado informal al afio).

PARTE 6 = 50%
(potencial porcentaje de reduccion de las horas de cuidado informal).

PARTE 7 =7,04 €
(salario minimo por hora para empleados del hogar).

Por tanto, el célculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4 * PARTE 5 * PARTE 6 * PARTE 7.

Esta parte del beneficio ascenderia a 372.112,23 €.

- Reduccién del riesgo de caidas en pacientes con baja vision.

A partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)844,
el porcentaje de pacientes que sufren caidas anualmente (20%)'%?, el porcentaje de caidas que podrian
evitarse gracias a la rehabilitacion (5%)%, se ha aplicado el coste medio anual en caidas en personas
con DMAE (162,91 €)'2,

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 20%
(porcentaje de pacientes que sufren caidas anualmente).

PARTE 3 = 5%
(porcentaje de caidas que se podrian evitar).

PARTE 4 = 162,91 €
(coste medio anual en caidas por paciente).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 3.957,11 €.

2. Beneficios derivados de la orientacion laboral.

Debido a la discapacidad originada por la disminucién de la AV, muchos de los pacientes con DMAE
dejan de trabajar, por distintas razones. Segun la encuesta realizada a los pacientes con DMAE, el 4,5%
se encuentra en situacién de desempleo®®. La asistencia por parte del servicio de trabajo social pretende
la reinsercion laboral de estos pacientes.

A partir del numero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)24, el
porcentaje de pacientes que estan en situacion de desempleo (4,5%)'® y la tasa de éxito de los talleres
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de reinsercion laboral (63,6%)'*, se ha aplicado la ganancia media anual de una persona con discapa-
cidad de 45 y mas afios (21.395,61 €)%,

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 4,5%
(porcentaje de pacientes que estan en situacion de desempleo).

PARTE 3 = 63,6%
(tasa de éxito de los talleres de reinsercion laboral).

PARTE 4 = 21.395,61 €
(ganancia media anual de persona con discapacidad de 45 afios 0 mas).

Por tanto, el célculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 1.477.961,87 €.

3. Beneficios derivados de la atencién psicolégica.

La atencion psicologica es una de las grandes demandas que los pacientes con baja vision realizan de-
bido a las dificultades emocionales que ésta representa. A pesar de esto, son pocos los pacientes que
logran recibir un tratamiento adecuado'?'2, cuyo beneficio es un mejor estado de salud mental®'®? con
menor incidencia de trastornos depresivos™2.

Como consecuencia de esta propuesta se estima que se reduzcan los tratamientos para la ansiedad y/o
depresion en los pacientes con DMAE y mejore la satisfaccion de los pacientes con DMAE hacia el SNS.

A partir del nUmero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)24, el
porcentaje de pacientes que han sido tratados por depresion/ansiedad en los Ultimos 12 meses (24,7%)"*
y el porcentaje de reduccion de la incidencia de depresion entre los pacientes (50%)'2, se ha aplicado el
coste sanitario anual de tratar a una persona con depresion (407,21 €)',

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 24,7%
(porcentaje de pacientes tratados por depresion/ansiedad en los ultimos 12 meses).

PARTE 3 = 50%
(porcentaje de pacientes que podrian evitar desarrollar depresion).

PARTE 4 = 407,21 €
(coste sanitario anual de una persona con depresion).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:
PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3 * PARTE 4.

Esta parte del beneficio ascenderia a 120.949,64 €.

4. Beneficios derivados de la mejora en la comunicacién médico-paciente.

El principal beneficio esperado seria la mejora de la satisfaccion de los pacientes con DMAE con relacion
al SNS.
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A partir del nimero medio de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405)244
y el porcentaje de pacientes que mejorarian su satisfaccion (5%)%, se ha aplicado el coste de la prima
media anual por asegurado de seguro privado como proxy de la mejora de la satisfaccién con el SNS
gracias a una mejor comunicacion entre médico y paciente (774,80 €)',

PARTE 1 = 2.405
(media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia).

PARTE 2 = 5%
(porcentaje potencial de mejora de la satisfaccion).

PARTE 3 = 774,80 €
(prima media anual por asegurado de seguro privado).

Por tanto, el calculo de este beneficio se realiza como sigue:

PARTE 1 * PARTE 2 * PARTE 3.

Esta parte del beneficio ascenderia a 93.169,70 €.

Beneficio de la propuesta 10 = 2.068.150,54 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 896.901 € adicionales. La ratio coste-beneficio seria
de 1,77 € por euro invertido (Tabla 36).

Tabla 36. Coste-beneficio de la Propuesta 10.

Centro de rehabilitacion basica con las especialidades
de oftalmologia, optometria, terapia ocupacional, trabajo social y

. . . - 1.171.249 €
psicologia; ayudas al desplazamiento; y taller de formacién sobre
comunicacion médico-paciente.
Mejorar la autonomia y satisfaccion de los pacientes, y reducir las 2.068.151 €
caidas, el desempleo y la incidencia de depresion. R
1,77 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD

Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

Inversion y beneficio. Porcentaje de pacientes aptos para realizar rehabilitacion visual. Se ha variado el
dato respecto al escenario de referencia en un +/- 10% (mejor escenario: 80%; peor escenario: 100%).

Inversion. Indemnizacion por asistencia especializada en régimen de desplazamiento de médico espe-
cialista por dia de desplazamiento. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/-
20% (peor escenario: 41,17 €; mejor escenario: 27,45 €).

Beneficio. Porcentaje de pacientes que mejorarian su autonomia gracias a la rehabilitacion. Se ha variado
el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 10% (peor escenario: 10%; mejor escenario: 30%).

Beneficio. Horas de cuidado informal al afio. El peor escenario contempla 260 horas al afio, mientras el
mejor escenario contempla 780 horas.



SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LA ATENCION SOCIOSANITARIA DE LA DMAE [

* Beneficio. Porcentaje de reduccion de horas de las horas de cuidado gracias a una mayor autonomia del
paciente. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 25% (peor escenario: 25%;
mejor escenario: 75%).

* Beneficio. Porcentaje de pacientes que no sufririan caidas gracias a la rehabilitacion. Se ha variado el
dato respecto al escenario de referencia en un +/- 2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

* Beneficio. Porcentaje de pacientes cuya satisfaccion con el SNS mejoraria. Se ha variado el dato respec-
to al escenario de referencia en un +/-2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 37. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 10

1.214.118 € 1.171.249 € 1.129.040 €

1.699.157 € 2.068.151 € 2.860.938 €

485.039 € 896.901 € 1.731.898 €
1,40 € 1,77 € 2,53 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 1,40 € y 2,53 €. Aun
en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se recomienda
implementar esta propuesta.

8.6.3.4. INFORMACION Y ACTIVACION

Propuesta 12. Informacién y educacion sanitaria a pacientes

Para ofrecer informacioén y educacién sanitaria a los pacientes con DMAE es necesario disponer de los mate-
riales y recursos adecuados para ello.

El analisis esta enfocado en estimar la relacion coste-beneficio que supondria la informacién y educacion sani-
taria a pacientes, con un nivel de aplicacion de comunidad auténoma y un horizonte temporal de un afo.

COSTE

La inversién contemplaria las siguientes partidas:
A. Tripticos informativos sobre DMAE dirigidos a los pacientes.
B. Taller de uso de aplicaciones informaticas y herramientas técnicas dirigido a pacientes.
C.Desarrollo de aplicacion movil accesible dirigida a la formacion y el entrenamiento de los pacientes.

D.Programas educativos para “paciente experto”.

A. Tripticos informativos sobre DMAE dirigidos a los pacientes.

El contenido se desarrollaria por parte de un comité de expertos multidisciplinar (2 profesionales de
oftalmologia, 2 de enfermeria hospitalaria y 2 representantes de asociaciones de pacientes)*, cuyos
honorarios por la realizacidon de este trabajo ascenderian en total a 7.200 €°.

133



BB OBJETIVO DMAE

134

La inversion tiene en cuenta 20.000 tripticos, que seria el numero objetivo necesario en una comunidad
autonoma con unos 12 hospitales con servicio de oftalmologia (mediana del conjunto del SNS)*. Se
incluye el coste del disefio (2.000 €)7°, la impresién (1,5 € por triptico)”, el envio postal (8 € por envio a
cada hospital™) y el coste de dos avales cientificos (aproximadamente 4.000 €)'5%1%,

Esta parte de la inversion ascenderia a 43.296 €.

. Taller de uso de aplicaciones informaticas y herramientas técnicas dirigido a pacientes.

Existen numerosas herramientas y aplicaciones que podrian facilitar algunas tareas y actividades de la vida
diaria a los pacientes con DMAE, pero su desconocimiento hace que no disfruten del beneficio que aportan®.

Se contempla el coste de un taller presencial de uso de aplicaciones informaticas y herramientas téc-
nicas dirigido a los pacientes con DMAE (2.500 €)’°, asi como el coste del alquiler de una sala donde
impartir dichos talleres (500 €)°. Por ultimo, se asume un taller mensual por hospital™’, que en una
comunidad auténoma mediana corresponderian a 144 talleres a los que asistirian grupos reducidos de
5 pacientes™®.

Esta parte de la inversion ascenderia a 432.000 €.

. Desarrollo de aplicacion movil accesible dirigida a la formacion y el entrenamiento de los pacientes.

Una aplicacion movil podria ayudar a los pacientes a probar su vista repetidamente y revisar los resulta-
dos de las pruebas en su dispositivo movil. Por otro lado, podria contener informacién util para que los
pacientes se mantengan informados continuamente con recursos actualizados. El coste del desarrollo
ascenderia a 30.000 €7°. Hay que tener en cuenta que esta aplicacién podria utilizarse a nivel nacional,
no soélo a nivel de comunidad auténoma.

Esta parte de la inversion ascenderia a 30.000 €.

. Programas educativos para “paciente experto”.

Los programas educativos se desarrollarian en las escuelas de salud publica de cada comunidad auto-
noma. Para formar a los pacientes expertos, son necesarias dos sesiones de formacién de dos horas de
duracion cada una, para unos 12-15 futuros pacientes expertos. Estas sesiones podrian ser impartidas
por profesionales de enfermeria®™®, siendo el coste por hora de formacién impartida de 125 €/hora'"".

Adicionalmente, se asume que los pacientes expertos (previamente formados por enfermeria) impar-
tirian 9 sesiones educativas al afio a otros pacientes®, cuyo coste podria ascender a 3.500 €/sesion™
(incluyendo el coste de alquiler de una sala y todos los materiales adicionales necesarios para la im-
particion de la sesiéon como, por ejemplo, material impreso). Cada sesion duraria una hora y media'® y
estaria supervisada por un profesional sanitario de medicina, enfermeria o trabajo social, cuyo coste se
estima en 125 €/hora'"’.

Esta parte de la inversion ascenderia a 33.687,50 €.

Coste de la propuesta 12 = 538.983,50 €

BENEFICIO
El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A.Mejoraria el conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad.

B. Se reduciria la angustia y la ansiedad que genera la DMAE en los pacientes.
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C. Se reducirian las horas de cuidado por parte de los cuidadores informales, gracias a la mejora del auto-
cuidado de los pacientes con DMAE

A. Mejoraria el conocimiento de los pacientes sobre su enfermedad.

Gracias a los tripticos y las sesiones formativas impartidas por los pacientes expertos se mejoraria la
informacion sobre la enfermedad de los pacientes con DMAE. Esto llevaria a que no necesitaran una
segunda opinion y entendiesen mejor su enfermedad®®.

Para estimar este beneficio, se parte de la mediana de pacientes por comunidad auténoma (28.860,
equivalente al caso de Aragon)4445, Para ello, se ha calculado la media de pacientes con DMAE por hos-
pital con servicio de oftalmologia (2.405 pacientes), a partir del total estimado de pacientes con DMAE en
Espafa (707.000)? y del total de hospitales con servicio de oftalmologia (294)*. Dicha media se ha apli-
cado al numero de hospitales con servicio de oftalmologia existentes en cada comunidad auténoma“,
obteniéndose un total estimado de pacientes con DMAE por comunidad autonoma. Se considera que del
total de pacientes con DMAE que declaran necesitar mas informacion (59,8%)'%, un 80,5% leeria dicha
informacion'®'. Para este grupo de pacientes se el coste mediano de una primera visita al especialista
como proxy de una mayor informacion en relacién con la enfermedad (157,67 €)%,

Esta parte del beneficio ascenderia a 2.189.374,77 €.

B. Se reduciria la angustia y la ansiedad que genera la DMAE en los pacientes.

A partir de la mediana de pacientes por comunidad auténoma (28.860)%444%, el porcentaje de pacien-
tes con DMAE que declaran sufrir angustia y nerviosismo a causa de la enfermedad y/o el tratamiento
(36,5%)%" y el potencial porcentaje de reduccion de dicha afectacion emocional (30%)%, se ha aplicado
el coste sanitario anual atribuible a la depresién por persona que sufre depresion (407,21 €)'33,

Esta parte del beneficio ascenderia a 1.285.598,86 €.

C. Sereducirian las horas de cuidado por parte de los cuidadores informales, gracias a la mejora del
autocuidado de los pacientes con DMAE.

Gracias a una mayor formacion y a la existencia de aplicaciones para facilitar las actividades de la vida
diaria de los pacientes, se mejoraria su autocuidado y podria reducirse la carga de cuidado por parte del
cuidador informal, por ejemplo, para tareas del hogar como hacer la compra.

Para estimar este beneficio, se parte del nUmero de pacientes que acudirian a las sesiones impartidas
por los pacientes expertos en una comunidad auténoma (108 pacientes, 12 por cada sesion'®).

Se asume que del total de pacientes que tienen cuidador informal (47%)'%®, el 50% mejorarian su auto-
cuidado®®, reduciéndose las horas de cuidado en una hora semanal (52 horas de cuidado menos al afio,
cuyo proxy equivaldria a hacer la compra semanal). El coste de hora de cuidado informal se estima en
7,04 €/hora®®, que corresponde al salario minimo por hora de empleados del hogar.

Esta parte del ascenderia a 9.283,47 €.

Beneficio de la propuesta 12 = 3.484.257,10 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 2.945.274 €adicionales. La ratio coste-beneficio seria
de 6,46 € por euro invertido (Tabla 38).
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Tabla 38. Coste-beneficio de la Propuesta 12.

Tripticos informativos, 144 talleres presenciales,
desarrollo de una aplicacion movil e implantacion 538.984 €
del programa paciente experto.

Mejorar la informacion, el estado emocional

3.484.257 €
y el autocuidado de los pacientes con DMAE.

6,46 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD

Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

Inversion. Numero de hospitales con servicio de oftalmologia por comunidad auténoma. Para el esce-
nario de referencia se utiliza la mediana de las comunidades auténomas (12 hospitales), mientras que
para el peor escenario se utiliza el percentil 75 que corresponde a Castilla y Ledn (18 hospitales) y para
el mejor escenario el percentil 25 que corresponde a Islas Baleares (8 hospitales).

Inversion. Numero anual de talleres de uso de aplicaciones informaticas y herramientas técnicas dirigi-
dos a pacientes. Dado que se considera 1 taller mensual por hospital, se ha aplicado la misma metodo-
logia que para el analisis de sensibilidad sobre el nimero de hospitales (peor escenario: 216 talleres;
mejor escenario: 96 talleres).

Beneficio. NUmero de personas con DMAE por comunidad auténoma. Para el escenario de referencia
se utiliza la mediana (28.860, equivalente al caso de Aragén)®#445, mientras que para el peor escenario
se utiliza el percentil 25 (19.841 pacientes, que se asemejaria al nUmero de pacientes con DMAE en las
Islas Baleares) y para el mejor escenario el percentil 75 (42.689 pacientes, que se asemejaria al numero
de pacientes con DMAE en Castilla y Leon).

Beneficio. Porcentaje de pacientes con depresion cuya angustia y ansiedad se podria reducir gracias a
la mejora de la informacién y formacion. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un
+/- 10% (peor escenario: 20%; mejor escenario: 40%).

Beneficio. Porcentaje de pacientes que mejorarian su autocuidado gracias a las sesiones impartidas por
los pacientes expertos. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 25% (pero
escenario: 25%; mejor escenario: 75%).

Tabla 39. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 12.

755.032 € 538.984 € 394.952 €
2.099.070 € 3.484.257 € 5.787.862 €
1.344.038 € 2.945.274 € 5.392.911 €

2,78 € 6,46 € 14,65 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 2,78€ y 14,65€.
Aun en el peor escenario de los considerados, la ratio coste-beneficio es superior a uno. Por tanto, se reco-
mienda implementar esta propuesta.
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8.6.3.5. CONCIENCIACION Y SOPORTE SOCIAL

Propuesta 15. Ayudas técnicas del catalogo ortoprotésico

El analisis esta enfocado en estimar la relaciéon coste-beneficio que supondria el uso de las ayudas técnicas
del catalogo ortoprotésico por parte de todos los pacientes con DMAE, con un nivel de aplicacién de comu-
nidad auténoma y un horizonte temporal de un afio.

COSTE

Para conseguir el uso generalizado de estas ayudas por parte de los pacientes con DMAE se requieren las
siguientes inversiones:

A.Creacioén de un comité asesor para definir las ayudas técnicas basicas a incluir en el catalogo ortoproté-
sico del SNS.

B. Ayudas Opticas.
C.Ayudas no opticas para la vida diaria.

D. Ayudas técnicas para el desarrollo profesional.

A. Creacién de un comité asesor para definir las ayudas técnicas basicas a incluir en el catalogo
ortoprotésico del SNS.

Para facilitar el acceso a los pacientes con DMAE a las ayudas técnicas, tanto épticas como no 6pticas,
es necesario en primer lugar ampliar el catalogo ortoprotésico de las comunidades auténomas.

Esta inversion contempla el trabajo de 29 expertos que formarian un comité asesor®, cuyos honorarios
medios asignados para este trabajo son de 800 € por experto.

Esta parte de la inversion ascenderia a 23.200 €.

BE. Ayudas opticas.

Una vez definidas, hay que incluir en la inversion el coste de dichas ayudas opticas. A efectos de este
calculo, basandonos en literatura previa sobre las necesidades de los pacientes con DMAE, se han con-
siderado las siguientes ayudas épticas y su coste medio™:

* Lupa para leer (395 €)

* Lupa para costura (76 €)

* Lupa de bolsillo plegable ergondmica (22 €)
* Mini telescopio monocular (84 €)

» Gafas para ver la television (125 €)

Para las tres primeras ayudas, se ha considerado que el 37% de pacientes con DMAE harian uso de
ellas, a partir de lo reportado por los pacientes'. En el caso del mini telescopio monocular, se considera
que un 34,4% lo necesitaria, usando como proxy el porcentaje de pacientes que declararon dejar de ir
al cine a causa de la enfermedad'®. Por ultimo, se asume que un 90,1% de los pacientes necesitarian
gafas para ver la television, en consonancia con el porcentaje que declara necesitarlas’®.

Por tanto, el coste medio total de las ayudas 6pticas por paciente con DMAE ascenderia a 323,99 €. Se
considera que todos los pacientes que necesiten estas ayudas podrian acceder a ellas.
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Para estimar la inversion total, al coste medio por paciente (323,99 €) se ha aplicado la mediana de pa-
cientes con DMAE por comunidad autdbnoma (28.860, equivalente al caso de Aragon)é#44!, Para ello, se ha
calculado la media de pacientes con DMAE por hospital con servicio de oftalmologia (2.405 pacientes), a
partir del total estimado de pacientes con DMAE en Esparia (707.000)® y del total de hospitales con servi-
cio de oftalmologia del SNS (294)*. Dicha media se ha aplicado al numero de hospitales con servicio de
oftalmologia existentes en cada comunidad auténoma*®, obteniéndose un total estimado de pacientes con
DMAE por comunidad auténoma.

Esta parte de la inversion ascenderia a 9.350.469,92 €.

. Ayudas no 6pticas para la vida diaria.

Otra serie de ayudas técnicas para los pacientes con DMAE facilitan sus tareas y actividades en el dia a
dia. En este analisis se han asumido los siguientes articulos y su coste medio’:

* Teléfono con teclas grandes e inalambrico (168 €)
* Balanza de cocina con voz (143 €)

* Pastillero electronico con alarma y reloj (22 €)

* Reloj parlante (84 €)

Se asume que el 100% de los pacientes con DMAE podrian acceder a estas ayudas y harian uso ellas,
excepto para la balanza de cocina que se asume un uso del 50%°%. Por tanto, el coste medio total de las
ayudas no Opticas por paciente con DMAE ascenderia a 345,50 €.

Para estimar la inversion total, al coste medio por paciente (345,50 €) se ha aplicado la mediana de pa-
cientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)%4445, estimada de igual forma que en la inversion
anterior.

Esta parte de la inversion ascenderia a 9.971.130,00 €.

. Ayudas técnicas para el desarrollo profesional.

Para las personas con DMAE que estan trabajando (8,3%)'%, se incluye el coste de las ayudas técnicas
para el desarrollo profesional y la adaptacion del puesto de trabajo:

* Lampara de mesa (167 €)

e Teclado de alto contraste (28,99 €)

* Lupa de aumento pantalla (148,95 €)

* Ratén magnificador para leer en una pantalla o lupa televisor (342 €)
e Atril para baja visién (172,43 €)

El coste medio total por persona con DMAE ascenderia a 859,37 €. Se considera que todos los pacientes
que trabajan y que necesiten estas ayudas podrian acceder a ellas.

Para estimar la inversion total, a partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma
(28.860)24445, estimada de igual forma que en la inversion anterior, y el porcentaje de pacientes con
DMAE que trabajan (8,3%)'%, se ha aplicado el coste medio de estas ayudas técnicas por paciente
(859,37 €).

Esta parte de la inversion ascenderia a 2.066.784,85 €.

Coste de la propuesta 15 = 21.411.584,77 €
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BENEFICIO

Todos los beneficios parten de la poblacion con DMAE en una comunidad auténoma mediana (28.860)84445,
que son los potenciales usuarios de las ayudas, teniendo en cuenta que solamente el 78,4% de estos no
abandonarian las ayudas o6pticas prescritas'®?.

El beneficio total de esta propuesta se dividiria en las siguientes partidas:
A.Mejoraria el ambito social y de ocio de los pacientes con DMAE.
B.Mejoraria la movilidad de los pacientes con DMAE.

C.Mejoraria el estado emocional de los pacientes.
D.Se evitarian las caidas relacionadas con la patologia.

E. Se disminuiria la carga de cuidado informal en lo relativo a las actividades de la vida diaria, gracias a que
los pacientes con DMAE tendrian mayor autonomia.

F. Se reduciria el niumero de personas con DMAE en situacién de desempleo gracias a la adaptacion del
puesto de trabajo.

A. Mejoraria el ambito social y de ocio de los pacientes con DMAE.

Los pacientes con DMAE realizan menos actividades sociales, dadas sus limitaciones para moverse
fuera de casa o para ver a distancia'®. Gracias a las ayudas técnicas (6pticas y no 6pticas) los pacientes
podrian disfrutar de actividades como ver la television, leer, ir al teatro, etc.'4.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)%4445, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, y el porcentaje de pacientes que no abandonarian las ayudas 6pticas
prescritas (78,4%)'®2, se ha aplicado el porcentaje de aquellos que declaran tener alguna dificultar para
salir al cine, al teatro o a ver eventos deportivos (34,4%)'%, asi como el gasto medio anual por persona
de 45 afios o mas en ocio y cultura (630,26 €)*.

Esta parte del beneficio ascenderia a 4.912.455,31 €.

B. Mejoraria la movilidad de los pacientes con DMAE.

Los pacientes con DMAE tienen problemas de movilidad, que implican limitaciones para viajar o para
salir fuera de casa'®®'%. Gracias a las ayudas 6pticas podrian reducir dichas limitaciones™®’.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)%4445, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, el porcentaje de pacientes que no abandonarian las ayudas 6pticas
prescritas (78,4%)'%? y el porcentaje de pacientes que sufren limitacion para moverse en el exterior en
sitios/recorridos nuevos (31,1%)'%, se aplicado el gasto medio anual en viajes de ocio, recreo y vacacio-
nes como proxy de la mejora de la movilidad (454,55 €)'®,

Esta parte del beneficio ascenderia a 3.200.065,37 €.

C. Mejoraria el estado emocional de los pacientes.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)%4445, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, el porcentaje de pacientes que no abandonarian las ayudas épticas
prescritas (78,4%)'%2, el porcentaje de pacientes a quienes la DMAE les ha afectado bastante y/o mucho
al grado de ansiedad/nerviosismo (36,5%)'® y el potencial porcentaje de pacientes que podrian reducir
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dicho estado emocional (3%)'®, se ha aplicado el coste directo sanitario anual atribuible a la depresion
por persona con depresion (407,21 €)%,

Esta parte del beneficio ascenderia a 100.802,64 €.

. Se evitarian las caidas relacionadas con la patologia.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad autonoma (28.860)%4445, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, el porcentaje de pacientes que no abandonarian las ayudas 6pticas
prescritas (78,4%)'%?, el porcentaje de pacientes que sufren caidas al afio (20,2%)"* y la potencial re-
duccién de dichas caidas (5%)%, se ha aplicado el coste medio anual en caidas en personas con DMAE
(162,91 €)'2,

Esta parte del beneficio ascenderia a 37.232,80 €.

. Se disminuiria la carga de cuidado informal en lo relativo a las actividades de la vida diaria, gra-

cias a que los pacientes con DMAE tendrian mayor autonomia.

Algunos pacientes con DMAE no tienen acceso a los recursos necesarios para adaptarse a la nueva
situacién de déficit visual causado por su enfermedad, lo que aumenta su dependencia y la falta de
autonomia'®. Gracias a las ayudas opticas se puede potenciar la poca visidon que se mantiene en estos
pacientes, asi como recuperar su independencia y autonomia’'-'73, Esto supondria una disminucién de
la carga para el cuidador informal en lo relativo a las actividades de la vida diaria.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)'?, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, el porcentaje de pacientes que no abandonarian las ayudas épticas
prescritas (78,4%), el porcentaje de pacientes con cuidador informal (47%)'%, el nUmero medio de horas
de cuidado al afo (520 horas/afio)®* y la potencial reduccién de dicha carga de cuidado gracias a una
mayor autonomia del paciente (50%)%, se ha aplicado el salario minimo por hora de empleados del ho-
gar como proxy del tiempo empleado por el cuidador informal (7,04 €)%.

Esta parte del beneficio ascenderia a 19.451.321,10 €.

. Se reduciria el nimero de personas con DMAE en situaciéon de desempleo gracias a la adaptacion

del puesto de trabajo.

A partir de la mediana de pacientes con DMAE por comunidad auténoma (28.860)%4445, estimada de igual
forma que en la inversion anterior, el porcentaje de pacientes con DMAE en situaciéon de desempleo
(4,5%)'% y el potencial porcentaje de pacientes que evitarian perder su puesto de trabajo gracias a las
ayudas técnicas para la adaptacion de dicho puesto (5%)%, se ha aplicado la ganancia media anual de
una persona con discapacidad de 45 y mas afios: 21.395,61 €'%.

Esta parte del beneficio ascenderia a 1.394.303,65 €.

Beneficio de la propuesta 15 = 29.096.180,87 €

COSTE-BENEFICIO

El beneficio de esta propuesta compensaria su coste en 7.684.596 € adicionales. La ratio coste-beneficio
seria de 1,36 € por euro invertido (Tabla 40).
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Tabla 40. Coste-beneficio de la Propuesta 15.

Descripcion Valor

Ampliacion del ce?tak-)go or’toprotesmo, {nc-orporando 21.411.585 €
as ayudas técnicas (6pticas y no dpticas).
Mej | ambit ial, | ili | est ional
ejorar el ambito social, la ’mow idad, e .es ado ¢’am00|ona 29.096.181 €
y el estado laboral, asi como reducir las caidas.
1,36 €

ANALISIS DE SENSIBILIDAD
Las siguientes variables han entrado a formar parte del analisis de sensibilidad:

* Inversion y beneficio. Numero de personas con DMAE por comunidad autdbnoma. Para el escenario de
referencia se utiliza la mediana (28.860, equivalente al caso de Aragdén)®4+45, mientras que para el para el
peor escenario el percentil 25 (19.841 pacientes, que se asemejaria al numero de pacientes con DMAE
en las Islas Baleares) y para el mejor escenario se utiliza el percentil 75 (42.689 pacientes, que se ase-
mejaria al nUmero de pacientes con DMAE en Castilla y Leon).

* Beneficio. Porcentaje de pacientes que no sufririan caidas gracias a las ayudas técnicas. Se ha varia-
do el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario:
7,5%).

* Beneficio. Horas de cuidado informal al afio. El peor escenario contempla 260 horas al afio, mientras que
el mejor escenario contempla 780 horas al afio.

» Beneficio. Porcentaje de reduccion de las horas de cuidado gracias a que el paciente es mas auténomo.
Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/- 25% (peor escenario: 25%; mejor
escenario: 75%).

» Beneficio. Porcentaje de pacientes que evitarian estar en paro gracias a las ayudas técnicas para la
adaptacion del puesto de trabajo. Se ha variado el dato respecto al escenario de referencia en un +/-
2,5% (peor escenario: 2,5%; mejor escenario: 7,5%).

Tabla 41. Analisis de sensibilidad de la Propuesta 15.

S - - Escenario ; :
Analisis Coste - Beneficio Peor escenario Mejor escenario

14.727.715 € 21.411.585 € 31.660.186 €

9.481.946 € 29.096.181 € 80.061.524 €

-5.245.768 € 7.684.596 € 48.401.338 €
0,64 € 1,36 € 2,53 €

El analisis de sensibilidad muestra una ratio coste-beneficio situada en un intervalo entre 0,64 € y 2,53 €.

No se puede recomendar la implementacion de esta propuesta, dado que en el peor escenario el beneficio
no compensa el coste. Aun asi, en el escenario de referencia y en el mejor escenario se obtiene una ratio
superior a uno, por lo que se recomienda valorar su implementacion ajustando los parametros incluidos en el
andlisis de sensibilidad a la realidad sobre la que se desea realizar dicha implementacion.
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8.6.3.6. CONCLUSIONES

La evaluacion individual de cada una de las propuestas presentadas puede ayudar a establecer un proceso
adecuado de toma de decisiones, basado en el posible beneficio que genere cada inversién. El analisis de
sensibilidad realizado en torno a cada propuesta permite visualizar un contexto amplio de inversion y benefi-
cio, aun en el peor y el mejor de los supuestos contemplados.

En términos generales, los resultados demuestran la importancia y el impacto de estas propuestas tanto en
el uso eficiente de los recursos sanitarios disponibles, como en la calidad de vida relacionada con la salud de
los pacientes con DMAE y de sus cuidadores informales.

Dos tercios de las propuestas evaluadas mostraron una ratio coste-beneficio superior a 1, por lo que se re-
comienda su implementacién. En el resto no se puede recomendar dicha implementacion de acuerdo a los
datos y las asunciones contempladas en el analisis. Algunas de las asunciones incluidas pueden tener un alto
impacto en el resultado final, por lo que se recomienda ajustar los datos a la realidad concreta sobre la que se
desea poner en marcha una determinada propuesta y recalcular el resultado.

La identificacion de personas con DMAE mediante la propuesta 1 es una de las que mayor ratio coste-be-
neficio presentan, siendo superior a 1y, por tanto, ventajosa aun en el peor de los escenarios considerados.

En lo relativo al circuito asistencial y diagndstico, la propuesta 4 (implementacion de software de inteligen-
cia artificial) solamente muestra un resultado negativo en el peor escenario de los contemplados, ya que el
beneficio no compensa la inversién. La interpretacion de estos datos indica que esta inversién seria mas
coste-efectiva en una comunidad auténoma con mayor poblacion y mayor infradiagnéstico. Se recomienda
ajustar al maximo posible los datos del analisis a la realidad sobre la que se pretenden aplicar, para obtener
una mayor precision en la ratio final, ya que las variables asumidas impactan de manera importante en el
resultado.

Respecto al area de atencion sanitaria, social y seguimiento, la propuesta 5 de acercar al especialista al pa-
ciente, y viceversa, presenta un beneficio relativo positivo, al igual que las propuestas 7.2 (habilitar una linea
de atencion telefénica para pacientes) y las propuestas 8 (formacién para profesionales en el manejo de la
DMAE) y 10 (atencion social de la DMAE). Del lado contrario, la propuesta 6 (incorporacion de perfiles para
obtener un equipo multidisciplinar) apenas roza una ratio de 1,00 € en alguno de sus supuestos, siendo el
resto desventajosos. La incorporacion de los tres nuevos perfiles a la vez supone una inversion muy alta. No
obstante, en el mejor escenario contemplado el beneficio podria igualarse al coste. Algo similar ocurre con
la propuesta 7.1 de seguimiento telefénico de pacientes, donde el peor escenario ofrece una ratio inferior a
1, que no recomienda su implementacion, salvo que las condiciones basales puedan ajustarse a la realidad
donde quiera implementarse y el resultado varie positivamente.

Dentro de la cuarta area, la propuesta 12 sobre informacion y educacion a pacientes obtiene una ratio cos-
te-beneficio superior a 1 por lo que también se recomienda su implementacion.

Por ultimo, en relacion con la concienciacion y soporte social, la propuesta 15 (ayudas técnicas) muestra
una ratio inferior a 1 en el peor escenario, por lo que se pide precaucion a la hora de tomar una decisién. Se
recomienda valorar su implementacion ajustando los parametros incluidos en el analisis de sensibilidad a la
realidad sobre la que se desea realizar dicha implementacion.

La siguiente tabla resume la estimacién de la inversién y el retorno de cada una de las propuestas de actua-
cion, el nivel de aplicacion sobre el que se ha realizado el andlisis, los AVAC que podrian ganar los pacientes
con DMAE, y las recomendaciones de implementacion en funcion de los datos aportados por el analisis cos-
te-beneficio realizado.



SITUACION ACTUAL Y PROPUESTAS DE MEJORA PARA LAATENCION SOCIOSANITARIA DE LADMAE [N

Tabla 42. Resumen del analisis coste-beneficio y recomendaciones de implementacion.

Areas de
actuacion

Identificacién
de la DMAE
por parte
de las personas
en riesgo

Circuito
asistencial y
Diagnéstico

Atencion
sanitaria, social
y seguimiento

Propuestas Invgrsnon Re_torno Nivel de Incremento T
de actuacion estimada estimado aplicacion en AVAC para la 2
(€) (€) implementacion
1. Informacion
sobre DMAE y 130,52
llamada a la 390.000,00 2.740.841,11  Espafia ; \mplementar
accion para su AVAC prop ’
cribado
Ajustar las
asunciones
adoptadas
. . 5,95 a la realidad
4. Cpordlnamon 96.449,07 154.766,92 Com’umdad donde se desea
sanitaria autébnoma AVAC .
implementar
la propuesta y
recalcular la ratio
coste-beneficio.
5.1. Adherencia
terapéutica:
1
Implementar 8,56 272,07 Paciente 0,0 Implementar
un servicio AVAC la propuesta.
de transporte
colectivo
5.2. Adherencia
terapéutica:
Acercar al ) 0,01 Implementar
especialista a 6,26 275,53 Paciente AVAC la propuesta.
los centros de
atencion primaria
Ajustar las
asunciones
adoptadas
6. Incorporacion Hospital con 7.69 a la realidad
de nuevos 761.381,42 622.486,49 servicio de ’ donde se desea
perfiles sanitarios oftalmologia AVAC implementar
la propuesta y
recalcular la ratio
coste-beneficio.
71 Ajustar las
Comunicacion asunclones
. adoptadas
profesional . | lidad
sanitario-paciente. Hospital con 1,98 ala reaiica
Seauimi 118.566,50 139.913,59 servicio de donde se desea
eguimiento . AVAC ;
- oftalmologia implementar
telefénico de los
. la propuesta y
pacientes con lcular la rati
DMAE recalcular la ratio
coste-beneficio.
7.2.
Comunicacion
profesional
sanitario-paciente. .
Habilitacion Hospital con Implementar
: 20.843,33 34.463,29 servicio de No estimado
de una linea . la propuesta.
oftalmologia

telefénica de
consulta para
pacientes con
DMAE
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Areas de
actuacion

Informacién

y activacion

Concienciacion
y soporte social

Propuestas
de actuacion

8. Formacion a
profesionales

Inversion
estimada

)

Retorno
estimado

)

Nivel de
aplicacion

Hospital con

Incremento
en AVAC

Recomendacion
para la
implementacion

sanitarios en el 34.604,50  93.169,70 serviciode  No estimado Implementar
. ; la propuesta.
manejo de la oftalmologia
DMAE
10. Atencién Centro de Imolementar
social de la 1.171.249,34 2.068.150,54 rehabilitacion = No estimado la pro uesta
DMAE basica prop
12. Informacion
y educacion 538.983.50 3.484.257.10 Comunidad No estimado Implementar
sanitaria a U Ty autonoma la propuesta
pacientes
Ajustar las
asunciones
15. Ayudzs | adoptadas a la
técnicas de i i
) 21.411.584,77 20.096.180,87 COTUMdAd o octimago  re@lidad donde se
catalogo autonoma desea implementar

ortoprotésico

la propuesta y
recalcular la ratio
coste-beneficio.
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ANEXO E: Cuestionario a personas con DMAE
Entrevistas a los pacientes

0. INTRODUCCION-CONSENTIMIENTO-FILTROS

Le agradecemos que haya tenido la generosidad de participar en este estudio, cuyo objetivo es poner de
manifiesto la importancia de la degeneraciéon macular asociada a la edad, también conocida por DMAE. Para
ello, es muy importante que usted que padece esta enfermedad visual nos pueda contar, de primera mano, el
impacto de la enfermedad en su vida diaria.

En este estudio, que cuenta con la participacion de las asociaciones Accion Vision Espafia y Macula Retina y
Novartis Farmacéutica, esta previsto que participen mas de 400 personas de toda Espafia.

Su participacion consiste en esta Unica entrevista, que aborda diferentes aspectos de la vida cotidiana y que
tendra una duracion aproximada de 45 minutos. Ademas, su participacion en este estudio no le generara
ningun tipo de riesgo ni molestia.

Por favor tenga la seguridad de que todas sus respuestas seran tratadas confidencialmente, no recogeremos
ni su nombre ni su n°® de teléfono y toda la informacion facilitada sera tratada de acuerdo con la legislacion
vigente sobre proteccién de datos de caracter personal. La informacion de su entrevista se tratara de forma
conjunta con las respuestas del resto de entrevistas para analizar los resultados

* ¢ Nos da su consentimiento para participar y empezar la entrevista? No Si

En caso negativo, se daran las gracias al paciente y finalizara aqui la llamada

* ¢Ha realizado algun tipo de encuesta sobre DMAE desde el mes* de ? No = Si

* Cuando sepamos en qué mes se empieza, se concretara en esta pregunta para todos los pacientes que llamen.

En caso afirmativo, dar las gracias y finalizar aqui la llamada

» ¢ Padece usted DMAE o Degeneracion Macular Asociada a la Edad? (También dicen que “tienen macula”)
No Si  En caso negativo, dar las gracias y finalizar aqui la llamada

« ¢ Esta actualmente participando en algun ensayo clinico?

No Si En caso afirmativo, finalizar aqui la llamada

1. PERFIL SOC'ODEMOGRAF'CO (7 preguntas)

1.1 Edad (= 50a.)

1.2 Sexo Hombre Mujer
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1.3 Vive acompaiado

No Si:  (Respuesta mdltiple)
Pareja
Hijos

Cuidador interno (persona que vive con usted y que recibe remuneracién econémica,
para realizar tareas del hogar o como acompafiamiento y ayuda)

Otro (especificar):

1.4 Situacién laboral actual:
En activo | Jornada completa
Jornada parcial: horas/semana trabajadas

Sin incapacidad laboral

Con incapacidad laboral

Permanente Parcial (puede trabajar en su trabajo habitual u otro)
Permanente Total (puede trabajar en otro trabajo diferente del habitual)
¢La incapacidad es debido a la DMAE? = No Si

No activo |  Estudiante
Jubilado ¢, Debido a la DMAE? No Si
En paro ¢ Debido a la DMAE? No Si

Sin incapacidad laboral

Con incapacidad laboral
- Tipo de incapacidad:

Baja médica (n° de dias):

Permanente Parcial (puede trabajar en su trabajo habitual u otro)

Permanente Total (puede trabajar en otro trabajo diferente del habitual)

Permanente absoluta (no puede trabajar, pero si realizar actividades cotidianas sin ayuda)

Gran invalidez (no puede trabajar y necesita ayuda en actividades cotidianas)
NS/NC

- Porcentaje de discapacidad: %
- ¢ Cuanto tiempo hace que tiene la incapacidad? (indicar en meses o afios)

- ¢La incapacidad es debido a la DMAE? No Si
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1.5 (Preguntar solo en caso de haber marcado “con incapacidad laboral’) ¢ Recibe algun tipo de ayuda econé-
mica oficial por discapacidad o invalidez diferente a la pensién por jubilacién?

No me la han dado

No la he solicitado No lo sé

Si, ¢podria indicarnos la cantidad mensual? € Prefiere no responder

1.6 ¢ Pertenece a algun grupo de apoyo o asociacién de pacientes relacionado con la DMAE?
Si
No En caso negativo, indicar motivo (Respuesta multiple):
No conocia su existencia
No creo que sean utiles para mi
Mi profesional sanitario/trabajador social de referencia no me lo ha aconsejado
Me gustaria, pero no hay ninguna en mi localidad

No pertenezco, pero las sigo por Internet

1.7 ¢ Actualmente esta diagnosticado de alguna otra enfermedad o problema de salud dife-
rente a la DMAE? En caso negativo, indicar “Ninguna”. En caso afirmativo, identificar las enfermedades que indique
el paciente en la siguiente lista o afiadir en ‘otra’.

Ninguna

Angina de pecho

Artritis

Artrosis

Asma

Cancer

Enfermedades inflamatorias intestinales
Demencia o Alzheimer

Depresién

Diabetes

Ictus (embolia, hemorragia cerebral, infarto cerebral)

Otra(especificar):

Fibromialgia

Hepatitis

Hipertension (tension alta)
Infarto

Insuficiencia cardiaca
Insuficiencia renal
Osteoporosis

Parkinson

Problemas auditivos
Ulcera gastroduodenal

EPOC
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2. IMPACTO CLINICO: DATOS CLINICOS, RUTA ASISTENCIAL Y USO DE RECURSOS

(23 preguntas)

DATOS CLiNICOS

2.1 ;Sabe si su DMAE es de tipo humeda o seca?

No Si Humeda
Seca

2.2 ; Qué ojo tiene afectado?

Izquierdo Derecho Ambos

2.3 ¢ Cuanto tiempo hace, aproximadamente, que se la diagnosticaron?

Meses ARos

2.4 En el momento del diagnéstico, ;como era su visiéon?
Se preguntara para el/los ojos/s afectados. (Respuesta Unica)

Excelente Buena Regular

Mala Muy mala Completa ceguera

2.5 ;Padece otra enfermedad de la vista diferente de la DMAE?

No

Si En caso afirmativo, indicar cual (Respuesta multiple):
Cataratas Glaucoma Retinopatia diabética
Uveitis Otras (especificar):

2.6 ¢Ha recibido alguna vez, esta recibiendo o va a iniciar algun tratamiento para su DMAE?

No
Si En caso afirmativo, indicar cuéal (Respuesta multiple):
Inyecciones intraoculares/intravitreas Laser
Terapia fotodinamica Suplementos vitaminicos
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2.7 ¢Indique cuales de los siguientes sintomas de la vista padece actualmente?
(respuesta mdultiple)

Visién borrosa en el centro del campo visual Manchas blancas
Sin vision en el centro del campo visual Sensacion de ver luces y/o destellos
Forma de las imagenes alterada Otros (especificar de forma breve):
Tamano de las imagenes alterado Ninguno

RUTA ASISTENCIAL

2.8 Indique por favor la localidad y el nombre del Hospital, Clinica o Centro de Salud/Ambu-
latorio al que acude habitualmente para el seguimiento de la DMAE.

- Localidad:

- Nombre del centro sanitario:

2.9 Aproximadamente, ;cuanto tiempo pasé desde que empezé a notar las primeras moles-
tias visuales hasta que un médico le dijo que padecia DMAE?

Semanas Meses Afos

(Preguntar solo para las respuestas afirmativas en 2.6) Aproximadamente, ¢cuanto tiempo pasé desde
que un médico le diagnosticé la DMAE hasta que empezé a recibir un tratamiento? (£/ tiempo
no puede ser > al indicado en 2.3.)

Semanas Meses Afos

2.10 ;A qué profesional acudié por primera vez ante las molestias/sintomas de la vista (p.e.
pérdida de vision)? (respuesta muiltiple)

Médico de familia SS
Urgencias

Oftalmélogo SS
Oftalmdlogo privado/mutua
Optica/optometrista

Otro (especificar):
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2.11 Después de esa primera consulta, ;qué médico le diagnostico? (respuesta tnica)
El mismo de la primera vez Médico de familia SS Urgencias
Oftalmélogo SS Oftalmélogo privado/mutua Optica/optometrista

Otro (especificar):

2.12 Una vez diagnosticado/a, ;a qué tipo de centro médico acude regularmente por motivos
relacionados con su DMAE (seguimiento, tratamiento, problemas relacionados con la enfer-
medad, etc.?: (respuesta multiple)

Ambulatorio/Centro de Salud

Clinica o centro médico privado
(Preguntar el motivo de acudir a un centro privado) (respuesta multiple):

No sabia que podia ir al Oftalmélogo por la SS

No recibi la atencion esperada en el Hospital Publico

Soy consciente de que existe una atencién publica, pero prefiero la privada
Hospital
Ninguno

Otro (especificar):

2.13 (Preguntar solo para las respuestas afirmativas en 2.6) En los Ultimos 12 meses, ¢ ha recibido trata-
miento en forma de inyecciones en el ojo?

No
Si
En caso afirmativo, hacer las siguientes preguntas:

- En los ultimos 12 meses, ¢ aproximadamente cuantas inyecciones le han puesto? (Si no lo
sabe con seguridad, haga un calculo aproximado)

- ¢Las inyecciones se las han puesto en un centro privado?
No

Si  En caso afirmativo, ¢,cual es el coste aproximado de cada inyeccion? €

- Enlos ultimos 12 meses, ¢ aproximadamente cuantas veces le han retrasado la visita para la
inyeccion?

N° de veces: No lo recuerdo

- Habitualmente, el dia que tiene una visita para ponerse la inyeccion, ¢ cuanto tiempo tiene que
esperar hasta que lo atiende el médico?

Minutos Horas
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2.14 En los ultimos 12 meses, ¢aproximadamente a cuantas consultas en total ha acudido
para ponerse el tratamiento o solo para control y seguimiento de la DMAE? (Si no lo sabe con
seguridad, haga un calculo aproximado)

N° de visitas: No lo recuerdo

2.15 El dia que tiene una consulta médica de control o seguimiento de la DAME (sin trata-
miento), ; cuanto tiempo tiene que esperar normalmente hasta que lo atiende el médico?

Minutos Horas

USO DE RECURSOS

2.16 En los ultimos 12 meses, ¢ cuantas veces ha acudido a consulta con los siguientes pro-
fesionales debido a la DMAE? (En caso de respuestas como ‘cada 2 meses’, el entrevistador calculara e indicaréa
el n° de visitas en 12 meses) (En caso de centro privado, preguntar el coste aproximado de cada visita)

o 0 Centro publico
NS/NC
° de veces | coste visita (€)

Médico de familia (privado o ambulatorio, centro de salud)

Oftalmologo (centro privado o publico: hospital)

Optica/optometrista (centro privado o publico)

Psicologo (centro privado o publico)

Enfermeria (centro privado o publico)

Asistente social

2.17 En los ultimos 12 meses, ¢ ha tenido que acudir a urgencias debido a molestias o acci-
dentes relacionados con su DMAE?

No Si  (Preguntar n° de veces):
N° de veces N° de veces

centro privado centro publico

2.18 En los ultimos 12 meses, ¢ ha tenido que ser hospitalizado (>24 horas) debido a moles-
tias o accidentes relacionados con su DMAE?

No Si, - N°de dias en total en hospital publico

- N° de dias en total en hospital privado
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2.19 En los ultimos 12 meses, ¢ ha precisado de algunos de estos transportes para acudir a
las visitas médicas o por tener molestias o accidentes relacionados con su DMAE?

(En caso afirmativo, preguntar financiacion y en caso de no financiado intentar que den el coste o el tiempo por trayecto,

uno de los dos datos

Financiado por el
sistema publico

Coste/Tiempo por trayecto

Ambulancia .
Si No Tiempo por trayecto min.

N° de veces en los ultimos 12 meses 1 ®

Coche particular Si  No Coste por trayecto euros
N° de veces en los ultimos 12 meses ’ Tiempo por trayecto min.

Transporte colectivo adaptado Si No Coste por trayecto euros
N° de veces en los ultimos 12 meses Tiempo por trayecto min.

Transporte publico (tren, metro, autobus) Si No Coste por trayecto euros
N° de veces en los ultimos 12 meses Tiempo por trayecto min.

Ambulancia Si No  ° Coste por trayecto euros
N° de veces en los Ultimos 12 meses Tiempo por trayecto min.

Va caminando

2.20 ;Ha necesitado utilizar alguna de las siguientes ayudas técnicas debido a la DMAE?

Preguntar cada opcién y, en caso afirmativo, prequntar cuanto le costé aproximadamente:

Coste aproximado (€)

Gafas oscuras o de sol para protegerse de la luz

Gafas normales graduadas

Otras ayudas para leer
(lupa, lampara especial, aplicacion de ordenador, etc.)

Protectores para golpes en casa

Sensores de humo en casa

Otros (especificar)

2.21 ;Tiene algun otro gasto mensual que deba pagar de su bolsillo por motivos relaciona-
dos con su DMAE (alimentacién, homeopatia u otra medicina natural, etc..?

No

Si En caso afirmativo, recoger los tipos de gasto y en coste mensual de cada uno
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2.22 ;Tiene ayuda de alguna persona, que reciba remuneracion econémica, para realizar
las tareas domésticas/del hogar o para tareas cotidianas y de acompafnamiento, debido a la
DMAE? Recoger horas/semana u horas/mes si no es cada semana

No
Si, pagado por el paciente, su familia, etc... €/mes Horas/semana Horas/mes
Si, pagado por el sistema publico Horas/semana Horas/mes

2.23 ; Cuenta con la ayuda de alguna persona cercana (familiar, vecino, voluntario), que NO
reciba remuneracién econémica a cambio, para realizar las tareas domésticas/del hogar o
para tareas cotidianas y de acompainamiento, debido a la DMAE?

No
Si En caso afirmativo, hacer las siguientes preguntas
- Horas de cuidado/semana:
- Este cuidador es (respuesta multiple) Pareja
Hijos
Otro familiar(especificar):
Vecino
Voluntario
Otra persona
- ¢ Actualmente esta persona esta trabajando? = No Si En caso afirmativo:

- En los ultimos 6 meses, ¢esta persona se ha tenido que ausentar de su trabajo para
acompanarle a usted a visitas o pruebas médicas, o porque usted no se encontraba bien
debido a la DMAE?

No Si En caso afirmativo:

- En los ultimos 6 meses, aproximadamente, esta persona ¢,cuantos dias/horas en total
se ha ausentado de su trabajo por estos motivos?

Horas Dias @ NS/NC

3. 3 IMPACTO PSICOLOGICO, SATISFACCION Y EXPECTATIVAS (9 preguntas)

3.1 ;Como fue el impacto emocional cuando le dijeron que tenia DMAE?
Muy alto Alto

Bajo Muy bajo
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3.2 En ese momento del diagnéstico, ¢sintio o pensoé...
Miedo por el riesgo de quedarme ciego
Que preferiria morir antes de quedar ciego
Que haria lo que hiciera falta para no quedar ciego
Me asusté, me paralicé y no sabia que hacer
No entendia lo que me estaba contando el médico

No me preocupaba, no me iba a afectar esta enfermedad

3.3 Cuando supo que tenia DMAE, ;como pensaba que seria la evolucién de los problemas
de vision? (respuesta tnica)

Mejoraria solo un poco Mejoraria bastante
Me quedaria como estaba entonces Empeoraria solo un poco
Empeoraria bastante Acabaria perdiendo la vision

No lo sabia, no conocia la enfermedad

3.4 Respecto a lo que usted esperaba del tratamiento cuando lo empezé, ¢cual ha sido el
resultado?: (solo para las respuestas afirmativas en el pt. 2.6) (respuesta tinica)

Mucho mejor al esperado Bastante mejor al esperado
Mas o menos el esperado Bastante peor al esperado

Mucho peor al esperado

3.5 ¢ Esta satisfecho/a con los beneficios que le ha aportado el tratamiento para la DMAE?:
(solo para las respuestas afirmativas en el pt. 2.6) (respuesta tnica)

Muy satisfecho Bastante satisfecho
Ni satisfecho ni insatisfecho Bastante insatisfecho

Muy insatisfecho

3.6 ¢ Esta satisfecho con la atencion recibida por parte de los profesionales sanitarios princi-
palmente en los primeros meses después de darle el diagnéstico?

Si No  En caso negativo, indicar el motivo:

Falta de tiempo durante las consultas

Falta de empatia con el paciente

Pocas explicaciones sobre la enfermedad y sus consecuencias

Otros motivos:
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3.7 ¢ En qué medida le supone un esfuerzo o incomodidad tener que seguir el tratamiento que

le han indicado para su DMAE? (solo para las respuestas afirmativas en el pt. 2.6) (respuesta
Unica)

Mucho Bastante Indiferente Poco Nada

3.8 ¢ Se ha saltado alguna consulta de control o de tratamiento?, motivos:
No Si  (Indicar motivo):
(respuesta multiple)
Por no molestar a mi cuidador (no podia acompafiarme)
Por miedo al pinchazo
Por incomodidad

Por otras causas

3.9 ¢ Ha recibido anteriormente tratamiento intravitreo para su DMAE y lo ha abandonado?:
(solo para las respuestas afirmativas en el pt. 2.6) (respuesta tnica)

No Si  (Indicar motivo):
(respuesta multiple)
Mi oftalmdlogo me lo pard y no sé el motivo
Mi oftalmologo me lo pard porque ya no me hacia efecto

Yo mismo/a noté que no mejoraba (cambiaba respecto a cuando empecé) y me cansé del
tratamiento

Yo mismo/a noté que empeoraba y me cansé del tratamiento
Suponia una carga para mi familia, que me acompafiaran tantas veces al hospital

Me tenia que pagar el medicamento y no podia permitirmelo

3.10 4 En qué grado considera que la DMAE ha afectado a las siguientes facetas de su perso-
nalidad? (leer todas las opciones y pedir una respuesta para cada una):

Mucho Bastante Poco Nada

Paciencia

Concentracién

Autoconfianza/seguridad en si mismo

Sentimiento de soledad

Irritabilidad

Cansancio

Estado de animo

Ansiedad/nerviosismo

Independencia
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4.CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

CUESTIONARIO VFQ-25
SECCION A: FUNCION VISUAL
Primero, me gustaria leerle unas declaraciones sobre su vista o sobre los sentimientos que tiene de su vista.

Si usa lentes o lentes de contacto, por favor responda a todas las preguntas como si los llevara puestos, con
uno o los dos ojos abiertos, como vea mejor.

A1. Actualmente, diria usted que su vista (usando lentes o lentes de contacto, si es que usted
los usa) es excelente, buena, regular, mala, muy mala, o estd completamente ciego/a?

[ENTREVISTADOR: SI EL ENCUESTADO TIENE VISION EN UN OJO, EL ENCUESTADO DEBE RESPONDER SOBRE
LA VISION GENERAL EN LA MEJOR SITUACION]

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Excelente Buena Regular

Mala Muy mala Completa ceguera

A2. ;Qué tan seguido se preocupa acerca de su vista? Diria usted que:
(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Nunca Una pequena parte del tiempo
Parte del tiempo La mayor parte del tiempo

Todo el tiempo

A3. ¢ Cuanto dolor o malestar diria usted que ha sentido en los ojos o alrededor de los ojos
(por ejemplo, ardor, picazén, o dolor)? Diria usted que:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Nada Un poco Moderado

Severo Muy severo
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DIFICULTAD CON ACTIVIDADES

Las siguientes preguntas son acerca de cuanta dificultad tiene, si acaso tiene alguna, para hacer ciertas ac-
tividades. Si usa lentes o lentes de contacto, por favor responda a las preguntas como si los llevara puestos.

A4. ; Cuanto dolor o malestar diria usted que ha sentido en los ojos o alrededor de los ojos
(por ejemplo, ardor, picazén, o dolor)? Diria usted que:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejo de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A5. ;Cuanta dificultad tiene para hacer trabajos o pasatiempos/hobbies que requieren que
usted vea bien de cerca, como cocinar, coser, arreglar cosas en la casa, o usar herramientas?
Diria usted que:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A6. A causa de su vista, ¢cuanta dificultad tiene usted para encontrar algo que esta en un
estante/repisa lleno/a de cosas? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dej6 de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A7. A causa de su vista, ;cuanta dificultad tiene usted para leer los nombres de las calles o
los nombres de las tiendas? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejo de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto
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A8. A causa de su vista, ¢cuanta dificultad tiene usted para bajar escalones, escaleras, o el
borde de la acera/banqueta cuando hay poca luz o es de noche? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad

Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dej6 de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A9. A causa de su vista, ¢ cuanta dificultad tiene usted para notar objetos a los lados cuando
va caminando? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad

Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejo de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A10. A causa de su vista, ¢cuanta dificultad tiene usted para ver como reacciona la gente
cuando usted dice algo? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad

Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A11. A causa de su vista, ;cuanta dificultad tiene usted para escoger y coordinar su propia
ropa? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad

Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A12. A causa de su vista, ¢ cuanta dificultad tiene usted para visitar a la gente en su casa, en
fiestas o en restaurantes? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)

Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad

Extrema dificultad Dej6 de hacerlo a causa de su vista

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto
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A13. A causa de su vista, ¢cuanta dificultad tiene usted para salir al cine, al teatro, o a ver
eventos deportivos? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)

(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dejo de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A14. Ahora me gustaria hablarle sobre conducir un coche. ;Conduce usted un coche en la
actualidad, al menos de vez en cuando?

(Seleccionar una)

No Si  Saltar al punto A14c, en esta péagina

A14a. Es porque nunca ha conducido un coche, o porque ha dejado de hacerlo?

(Seleccionar una)

Ha dejado de hacerlo Nunca ha conducido Saltar al punto A15, pagina siguiente

A14b. SI HA DEJADO DE CONDUCIR: Dejé de conducir principalmente a causa de su
vista, principalmente por otras razones, o ;por su vista y otras razones ?

(Seleccionar una)

Principalmente debido a la vista Principalmente por otras razones

Ambos

ENTREVISTADOR: SALTAR AL PUNTO A15, PAGINA SIGUIENTE

A14c. SIACTUALMENTE CONDUCE: ; Cuanta dificultad tiene usted para conducir duran-
te el dia por lugares conocidos? Diria usted que tiene:

(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)

Ninguna dificultad Un poco de dificultad

Moderada dificultad Extrema dificultad
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A14d. ; Cuanta dificultad tiene usted para manejar de noche? Diria usted que tiene:
(LEER LAS CATEGORIAS SI ES NECESARIO)
(Seleccionar una)
Ninguna dificultad Un poco de dificultad Moderada dificultad
Extrema dificultad Dejo de hacerlo a causa de su vista

Dej6 de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

RESPUESTAS A PROBLEMAS DE LA VISTA

Las siguientes preguntas son acerca de cémo podrian estar afectadas por su vista, las cosas que hace. Para
cada una, me gustaria que me dijera si esto es cierto todo el tiempo, la mayor parte del tiempo, parte del tiem-
po, una pequefia parte del tiempo, 0 nunca.

A15. ; Qué tan seguido ha realizado usted menos trabajo del que le hubiera gustado hacer a
causa de su vista?

(Seleccionar una)

Todo el tiempo La mayor parte del tiempo Parte del tiempo

Una pequena parte del tiempo Nunca

A16. ;Qué tan seguido esta limitado/a en cuanto tiempo puede trabajar o hacer otras cosas
por su vista?

(Seleccionar una)

Todo el tiempo La mayor parte del tiempo Parte del tiempo

Una pequena parte del tiempo Nunca

A17. ;Qué tan seguido no puede hacer lo que quisiera a causa del dolor o malestar ren los
ojos o alrededor de los ojo,s, por ejemplo ardor, picazén, o dolor? Diria usted que...

(Seleccionar una)

Todo el tiempo La mayor parte del tiempo Parte del tiempo

Una pequefia parte del tiempo Nunca

Para cada una de las siguientes declaraciones por favor digame si es definitivamente cierta, mayormente
cierta, mayormente falsa, definitivamente falsa o no esta seguro/a.

A18. Me quedo en casa la mayor parte del tiempo a causa de mi vista. Diria usted que es:

(Seleccionar una)

Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa
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A19. Me siento frustrado/a gran parte del tiempo a causa de mi vista. Diria usted que es:

(Seleccionar una)
Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa

A20. Tengo mucho menos control sobre lo que hago a causa de mi vista. Diria usted que es:

(Seleccionar una)
Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa

A21. A causa de mi vista, tengo que depender demasiado en lo que otra gente me dice. Diria
usted que es:

(Seleccionar una)
Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa

A22. Necesito mucha ayuda de otras personas a causa de mi vista. Diria usted que es:

(Seleccionar una)
Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa

A23. Me preocupa que voy a hacer cosas que me van a causar vergiienza a mi mismo/a o a
otros a causa de mi vista. Diria usted que es:

(Seleccionar una)
Definitivamente cierta Mayormente cierta No esta seguro/a

Mayormente falsa Definitivamente falsa
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5. IMPACTO SOCIAL-INFORMACION RECIBIDA (9 preguntas)

5.1 En el momento de darle el diagnéstico de DAME, ¢ recibié por parte de algun profesional
sociosanitario informacion sobre estos temas?: (leer todas las opciones y pedir una respuesta para cada

una):

Sintomas o problemas de visién que podrian surgir

Limitaciones que podria tener su vida diaria

Evolucién de la enfermedad con el paso del tiempo (si mejoraria, se estancaria
0 empeoraria su vision)

Tratamientos disponibles y efectos secundarios

Prestaciones o ayudas sociales disponibles

5.2 ;Piensa que tiene toda la informacién necesaria sobre la DMAE?
Si No  En caso negativo (Respuesta muiltiple):
- ¢, Sobre qué temas le gustaria tener mas informacion?

Evolucién de mi DMAE en un futuro
Beneficios del tratamiento
Efectos secundarios o molestias relacionadas con el tratamiento
Como manejarme en aspectos de mi vida diaria
Complicaciones que pueden surgir con el paso del tiempo
Grupos de ayuda o fuentes de donde conseguir informacion
Temas legales: ayudas, incapacidades, ...

Otros (especificar):

5.3 ¢ A quién o dénde consulta informacién sobre la DMAE? (Respuesta mditiple)
Pregunto a mi médico
Asociacion de pacientes
Internet
Libros o revistas
Folletos informativos del centro médico
Radio

Otras fuentes (especificar):
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5.4 ; Cuanto considera que la DMAE ha afectado a las siguientes areas de su vida?

Bastante

Relaciones familiares

Relaciones intimas

Relacion de pareja

Actividad laboral u ocupacion principal

Cantidad y/o calidad del suefio

Cambios en la alimentacion

Hacer ejercicio

Cuidado del hogar

Cuidado de los hijos u otros familiares

Cuidado de mascotas

5.5 Limitaciones en la vida diaria

Para cada una de las siguientes actividades diarias, indique si se ve limitado/a para hacerlas debido a la

DMAE vy si necesita ayuda de otra persona para realizarlas. (Para cada opcién preguntar por la limitacion y por la
ayuda) (‘No aplica’ cuando se trate de tareas que no realizaban antes de la DMAE y no se preguntara ni limitacion)

Limitacién

- HMME - a
aplica siempre

Aseo personal

Moverse por casa

Tareas de la casa

Ir al médico

Moverse en el exterior en sitios/recorridos conocidos

Moverse en el exterior en sitios/recorridos nuevos.

Compras (elegir y/o pagar los productos)

Uso de transporte publico en recorridos conocidos

Uso de transporte publico en recorridos nuevos

Recordar seguir el tratamiento y/o acudir a las
visitas médicas
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