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[ ABREVIATURAS ]

ABREVIATURA DESCRIPCION

AE Atencion Especializada
AG Atrofia Geografica
AGF Angiografia Fluoresceinica
AH Atencién Hospitalaria
AP Atencion Primaria
AV Agudeza Visual
CDNS Costes Directos No Sanitarios
CDS Costes Directos Sanitarios
CVRS Calidad de Vida Relacionada con la Salud
DMAE Degeneracion Macular Asociada a la Edad
DMAE-n Degeneracion Macular Asociada a la Edad - neovascular
DMAE-s Degeneracion Macular Asociada a la Edad - seca
OCT Tomografia de Coherencia Optica
SERV Sociedad Espanola de Retinay Vitreo
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INTRODUCCION

deterioro de los fotorreceptores dentro de la retina. Se caracteriza por un déficit

visual severo y tiene como principales factores de riesgo la edad, la raza blancay el
tabaquismo!. En algunas ocasiones, la AG también se denomina Degeneracion Macular
Asociada a la Edad (DMAE) seca avanzada; conviene profundizar un poco en esta
clasificacion.

I a atrofia geografica (AG), es una condicidn progresiva e irreversible, causada por el

La DMAE es una enfermedad en la que aparecen drusas y cambios de pigmentacién en la
region central de la retina (macula), que es la responsable de la agudeza visual (AV). En su
etapa tardia o avanzada la DMAE se clasifica, segun la ausencia o presencia de
neovascularizacion coroidea, en seca (DMAE-s) o neovascular (DMAE-n),
respectivamente!?,

La AG es la ultima etapa de la DMAE-s, consiste en la aparicidon de areas bien definidas
de pérdida de epitelio pigmentario retiniano junto a la degeneracion de los fotorreceptores
correspondientes y el adelgazamiento de la retina. Clinicamente se manifiesta en la
oftalmoscopia como una o mas areas "atréficas" de despigmentacion completa o
incompleta, adelgazamiento del tejido subyacente y mejor visibilidad de los grandes vasos
de la coroides!?.

Adicionalmente, la DMAE-s tiene mayor prevalencia (supone el 85-90% de los casos de
DMAE vy la AG es la causa del 20% de todos los casos de ceguera legal, definida en Espafia
como una AV igual o inferior a 0,1 en el 0jo de mas visidn o campo visual reducido a 10° o
menost®). La DMAE es, ademas, la causa mas frecuente de ceguera irreversible en los
paises desarrollados?*.

Segun datos del Consejo General de Colegios Farmacéuticos, se estima que en Espafia la
prevalencia de DMAE temprana es del 15% en personas entre 65y 74 anos, del 25% entre
los 75y 84 afios, y del 30% a partir de los 85 afios®. Por su parte, un estudio retrospectivo
hecho en usuarios de telemedicina optométrica en Espafna indica una prevalencia de
DMAE (en cualquiera de sus formas) del 7,6% en personas mayores de 55 afios y una
prevalencia de AG del 12,7% entre los pacientes con DMAE®. En mayores de 65 afios, otros
autores han estimado la prevalencia de DMAE en 3,4%!".

Respecto al proceso de diagndstico de la AG, se realiza mediante la exploracién
biomicroscoépica de la retina; en algunos casos concretos se recomienda usar angiografia
fluoresceinica (AGF) o tomografia de coherencia 6ptica (OCT). Segun el nivel de severidad
en el momento de diagndstico, se establecen algunas indicaciones tales como mantener
una dieta rica en verduras, frutas y acidos grasos de la familia del omega-3 (para fases
precoces) o el consumo de vitaminas E, C y Zinc (cuando hay DMAE severa en un 0jo o
mayor riesgo de progresion)®. Las recomendaciones de la Sociedad Espafiola de Retinay
Vitreo (SERV) para el seguimiento de los pacientes con DMAE se resumen en la Tabla 1; en
casos de DMAE avanzada con AG, la guia de la SERV recomienda implementar las mismas
medidas descritas para DMAE intermedia.
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Tabla 1.
Medidas e Dejar de fumar (NE: grado 1I-2; FR: B).
generales e Mejorar los habitos alimenticios, manteniendo una dieta mediterranea rica
en frutas y verduras con antioxidantes naturales (NE: 11-2; FR: B).
DMAE A
e Programar seguimiento anual.
precoz
e Indicar suplementos nutricionales (NE: grado |; FR: A).
e Indicar la autoevaluacion con la rejilla de Amsler (de fondo
DMAE negro) y el control de la capacidad de lectura mediante
intermedia optotipo de visidn cercana.
e Programar seguimiento cada seis meses.
Manejoy e Proporcionar ayudas de baja vision.
seguimiento
e Indicar suplementos nutricionales en aquellos casos en
los que la AG no haya alcanzado el centro foveal en, al
menos, uno de los ojos (NE: grado |; FR: A).
DMAE e Indicar la autoevaluacion con la rejilla de Amsler (de fondo
avanzada negro) y el control de la capacidad de lectura mediante
optotipo de visién cercana.
e Programar seguimiento cada seis meses.
e Proporcionar ayudas de baja vision.

Abreviaturas: DMAE: degeneracién macular asociada a la edad; FR: fuerza de recomendacion; NE: nivel de
evidencia; SERV: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo. Fuente: elaboracion propia a partir de SERV (2021)1?

La forma hiumeda (DMAE-n) tiene hoy en dia un tratamiento con inyecciones intravitreas
que mejoran la evolucidon de la enfermedad. Por su parte, la forma seca no tiene
actualmente ningun tratamiento aprobado en Europal?.

Recientemente, la Food and Drug Administration (FDA) ha autorizado en Estados Unidos
las dos primeras terapias para el tratamiento de la AG secundaria a DMAE: pegcetacoplan
(Syfovre®) y avacincaptad pegol (lzervay®)®'?. Por su parte, la Agencia Europea del
Medicamento (EMA) emitié una resolucién negativa para pegcetacoplan (Syfovre®)'"y el
laboratorio desarrollador de avacincaptad pegol (lzervay®) retiré la solicitud de
autorizacion. Debido a esto, actualmente no hay ninguna terapia especifica autorizada
para el tratamiento de la AG en Europa, por lo que las personas con AG se enfrentan aun
pronéstico que puede ser abrumador.

Por lo general, la AG se manifiesta con pérdida visual central moderada o severa (una
mancha en el centro de lavisién). Entre los sintomas frecuentes durante la etapa temprana
de la AG, se destacan: menor sensibilidad a los contrastes, adaptacién a la oscuridad
prolongada, y dificultad para reconocer caras familiares y para la lectura!?.

En etapas posteriores, donde ocurre un deterioro importante en la AV central, los pacientes
pueden manifestar vision distorsionada, alteracion en la percepcién de colores,
recuperacion lenta de la vision después de exponerse a luz brillante y reduccion visual
significativa en ambientes con poca luz, entre otros!?.

Este conjunto de sintomas conlleva a su vez un impacto en la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) de la persona, como dificultades para conducir, leer, ver sefales en la
calle, hacerlacompra, etc. Esta interferencia con las actividades de la vida cotidiana eleva
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el riesgo de desarrollar depresion, los niveles de estrés y la angustia emocional®. La AG
tiene entonces un impacto multidimensional que merece ser investigado en profundidad.

Sumado a esto, es importante considerar que las personas con AG son generalmente
poblacién mayory, como tal, pueden tener que enfrentarse al fenédmeno conocido como
edadismo, que viene definido por la Organizacién Mundial de la Salud como “los
estereotipos, los prejuicios y la discriminacidn contra otras personas o autoinflingido por
razones de edad”!"?.

En el Informe mundial sobre edadismo publicado en 2021, la Organizacién Panamericana
de la Salud concluye que este fendmeno (considerado un determinante social de la salud
yunrelevante problema de salud publica) puede aumentar los comportamientos de riesgo,
acelerar el deterioro cognitivo, retardar la recuperacion de la discapacidad e incluso
reducir la longevidad, suponiendo un coste significativo para la salud y bienestar de las
personas mayores!'?,

Segln una investigacion cualitativa sobre la autoimagen entre personas mayores
residentes en Espafa, los participantes diferenciaron entre una vejez activa (que en su
mayoria es la que experimentan) y una vejez pasiva, que intentan evitar al estar
caracterizada por el sedentarismo y el animo bajo!'®. En la vejez activa se entiende el
envejecimiento como una continuacién de la vida, en lugar de una fase diferenciada!®.

Teniendo en cuenta el contexto demografico actual, comprender el envejecimiento desde
la perspectiva de la vejez actival’™ conlleva la responsabilidad de promover nuevas
estrategias que propicien una CVRS digna a las personas mayores. En este sentido, las
investigaciones orientadas a conocer e identificar oportunidades de mejora en la atencién
y tratamiento de las patologias que afectan a dicha poblacién son una gran herramienta de
apoyo para los gestores sanitarios, profesionales sanitarios y otros actores involucrados
en la prestacion de servicios de salud.

Respecto a la carga humanistica y econémica de la AG, una revisién sistematica de
literatura publicada en 2021 encontré que los pacientes con AG tienen puntuaciones
significativamente mas bajas que los individuos sin AG en el cuestionario de calidad de
vida NEI VFQ-25 (National Eye Institute Visual Function Questionnaire de 25 items),
especificamente en categorias como: actividades que requieren vision de cerca o de lejos,
dependencia, conduccidn, funcionamiento social, salud mental, discapacidad, visién del
color y visién periférical',

En dicha revision, se identificé también un estudio multipais donde se estimaron costes
directos sanitarios (CDS) de 1.772 € por paciente con AG y afio!'™ y otro con costes
indirectos en Estados Unidos estimados en alrededor de 6.058 millones de délares a causa
de salarios anuales perdidos en personas mayores de 65 aflos con pérdida severa de vision
debido a AG o con drusas de =125 pm!'™®. Los autores resaltan que la AG esta
probablemente asociada a grandes costes indirectos, cuya magnitud no es clara dada la
escasa investigacion sobre este temal',

Centrandonos en el contexto espafol, un estudio publicado en 2020 calculé un coste
medio total derivado de la DMAE de 8.298,75 € por paciente y afno, siendo los costes
directos no sanitarios (CDNS) la mayor partida (44,5%), seguidos por los CDS con 35,2%y,
por ultimo, los costes indirectos (20,3%)"”\. Sin embargo, la carga especifica para la AG en
Espana aun no ha sido estimada.
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OBJETIVOS

Objetivo principal

El proyecto AGE busca ayudar a concienciar a los principales actores involucrados
en el manejo de pacientes con AG en Espana, sobre el abordaje actual del paciente,
las necesidades no cubiertas, el impacto en su calidad de vida y otros aspectos
humanisticos, la necesidad de cuidados informales y los costes del manejo de la
enfermedad.

Objetivos especificos:

o Describir el perfil clinico y sociodemografico de las personas con AG en
Espana.

o Describir el abordaje actual de la AG en Espafia (proceso de diagndstico,
seguimiento y oportunidades de mejora).

e Indagar en la experiencia de las personas con AG respecto al impacto de
esta enfermedad en su CVRS.

e Conocer las necesidades no cubiertas, desde la perspectiva de clinicosy
pacientes, en la atencion a la AG en Espana.

e Estimar la carga socioecondémica (CDS, CDNS y costes indirectos) de la
AG en Espania.

e Estimar la carga humanistica de la AG en Espana.

[9]



METODOLOGIA

3.1. METODOLOGIA GENERAL DE TRABAJO

Para cumplir con los objetivos, se plantean los pasos descritos en la Figura 1.

Figura 1.

* Revision de * Reuniones de * Encuestaa * Analisis de
literatura trabajo con pacientes datos
Comité Asesor * Encuestaa
clinicos

La presenta un esquema general de la metodologia empleada.

Tabla 2.

Revision de literatura Areas: prevalencia e incidencia de la AG en Espafia y a escala internacional;
carga econdmicay social de la AG; informacion clinica de la AG, progresion e
impacto en la CVRS y esferas emocional y social de los pacientes.

Composicion del = 2retindlogos

Comité Asesor .
= 2representantes de pacientes

Encuesta a pacientes Criterios de inclusién:

a) Diagnostico de AG de hace al menos 12 meses.
b) 60 afnos o mas de edad.

c) Residentes en Espafa.

d) Dos ojos afectados.

Criterios de exclusion:

a) Presencia de DMAE neovascular, retinopatia diabética y/o alta miopia.
b) Haber recibido inyecciones intravitreas previas, excepto en ensayo clinico.

Objetivos:

= Recopilarinformacién actualizada sobre como se esta abordando esta
enfermedad, prestando especial atencién a las necesidades que aun no se
han cubierto para los afectados.

= Entender elimpacto que tiene la AG en la CVRS y otros aspectos
importantes, como la necesidad de apoyo en el hogary los costes que esto
conlleva.

Formato de encuesta: mixto, tanto en formato online (para responder en
ordenador, tablet o mévil) como en formato de entrevista telefénica.

Difusién de la encuesta: a través de las redes sociales y socios de Macula
Retina, asi como a través de la Sociedad Espafiola de Retinay Vitreo (SERV).

Ndmero total de pacientes encuestados: 51 personas.
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Encuesta a clinicos Criterios de inclusion:

a) Seroftalmdlogo/a con dedicacion preferente a retina.

b) Desarrollar la actividad profesional en Espafia.

c) Tener al menos 5 afos de experiencia como oftalmélogo/a con dedicacion
preferente a retina.

Criterios de exclusion: No se especificd ninguno.

Objetivo: recoger informacién actualizada sobre el abordaje actual de los
pacientes con AG y las necesidades no cubiertas.

Formato de encuesta: online (para responder en ordenador, tablet o mévil).
Difusidn: A través de los socios de la SERV.

Numero total de clinicos encuestados: 72 personas.

Carga econdmicay = Perspectiva social

social de la AG ) .
= Horizonte temporal: 1 afio

= Tipologia de costes incluidos: directos sanitarios, directos no sanitarios e
indirectos

= Afo de referencia de los costes: € 2024

3.2. FUENTES DE INFORMACION

Se utilizaron tres fuentes de informacion: la revisidn de literatura cientifica, reuniones de
trabajo con el comité asesory aplicacion de encuestas dirigidas a clinicos y pacientes.

3.2.1. Literatura cientifica

Utilizando el motor de busqueda PubMed, se lanzaron estrategias de busqueda utilizando
los siguientes términos base y sus correspondientes sinénimos:

> Para la carga de la enfermedad: “Geographic Atrophy” AND (“burden of disease”
OR “cost” OR “healthcare use” OR “informal care” OR “productivity loss” OR
“Quality of life”) AND (Spanish OR Spain).

» Para la encuesta a clinicos: “Geographic Atrophy” AND ("Clinical approach” OR
“Treatment” OR “Patient-Physician Communication” OR “Disease progression” OR
“Unmet needs”).

El objetivo de esta revision de literatura fue elaborar el planteamiento del estudio, asi como
construir los cuestionarios a aplicar en ambas encuestas.

3.2.2. Comité asesor

Se convocaron a personas con notable conocimiento o experiencia relacionada con la

atencion de la AG en Espafia, con el objetivo de tener tanto la visiéon clinica como la visién
de los pacientes. Asi, el grupo de trabajo estuvo conformado por cuatro miembros (Tabla 3).

[11]
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Tabla 3.

Miembro Filiacion

Dr. Alfredo Garcia Layana Presidente, SERV

Director de Oftalmologia, Clinica Universidad de Navarra

Catedratico de Oftalmologia, Clinica Universidad de Navarra

Dr. José Maria Ruiz Moreno Jefe de Servicio de Oftalmologia, Hospital Universitario Puerta de Hierro-
Majadahonda

Catedratico de Oftalmologia, Universidad de Castilla-La Mancha (UCLM)
Expresidente, SERV

Jacinto Zulueta Presidente, Asociacion MACULA RETINA

Nuria Adam Nicolau Miembro, Asociacién MACULA RETINA

Abreviaturas: SERV: Sociedad Espafiola de Retina y Vitreo.

Los objetivos de las dos reuniones de trabajo celebradas con el Comité Asesor fueron:

e Contribuir al planteamiento general del proyecto.

e Validar la metodologia de la encuesta a pacientes y la encuesta a clinicos.

e Validar los cuestionarios de la encuesta a pacientes y la encuesta a clinicos.
e Definir las estrategias de difusiéon de las ambas encuestas.

e Colaborar para realizar una prueba piloto de la encuesta a clinicos/pacientes.
e Colaborar con la difusion de la encuesta a clinicos/pacientes.

3.2.3. Encuesta a clinicos y pacientes

Las caracteristicas para cada encuesta fueron definidas partiendo de la revision
bibliografica y del trabajo con el comité. La Tabla 4 presenta la ficha metodoldgica de la
encuesta a pacientesyla Tabla 5 la de la encuesta a clinicos. Ambos cuestionarios tuvieron
las siguientes caracteristicas:

e Programacién en plataforma electrénica personalizada (Survey Monkey).
e Formato online (para responder en ordenador, Tablet o mévil).
e Respuestas andnimas.

En caso de que los pacientes no pudieran leer, se indicé solicitar la ayuda de su cuidador
familiar principal; si esto tampoco fuera posible, se realizé una entrevista telefénica.

Tabla 4.

Ambito de investigacion: Espafa

Criterios de inclusion: Pacientes diagnosticados con AG hace al menos 12 meses
60 afios 0 mas
Residentes en Espafia

Dos ojos afectados

Presencia de DMAE neovascular, retinopatia diabética, alta miopia y/o
distrofia retiniana

Criterios de exclusion:

Haber recibido inyecciones intravitreas previas, excepto en ensayo clinico.

Persona informante: Paciente con AG

Cuidador, familiar o acompanante de paciente con AG

[12]
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Tamafo muestral: 51 pacientes

Puntos de muestreo: 10 comunidades auténomas

Disefio muestral: Muestreo no probabilistico

Técnica de investigacion: Encuesta a través de enlace web a cuestionario electrénico
autoadministrado o a través de entrevista telefénica.

LT IoLe (NG RIS ETN XX 3] [0 B Del 30 de agosto de 2024 al 21 de febrero de 2025.

Apartados incluidos en el Criterios de inclusién/exclusion

cuestionario Datos sobre el informante

Datos sociodemograficos del paciente con AG
Proceso de diagndstico de la AG

Datos clinicos del paciente con AG

Habitos y factores de riesgo del paciente con AG
Consumo de recursos sanitarios en el sistema publico
Aspectos humanisticos

Necesidad de cuidados debido a la AG

Gastos de bolsillo

Impacto de la AG en la vida del paciente
Necesidades no cubiertas

Tabla 5. Ficha metodolégica de la encuesta a clinicos.

Ambito de investigacion: Espafa

Criterios de inclusion: Ser oftalmdlogo/a con dedicacién preferente a retina.
Desarrollar la actividad profesional en Espafia.

Tener al menos 5 afios de experiencia como oftalmdélogo/a con dedicacion
preferente aretina.

Criterios de exclusion: No se especificé ningun criterio de exclusion.

Persona informante: Profesional sanitario que atiende a pacientes con AG

Tamafo muestral: 72 clinicos

Puntos de muestreo: 17 comunidades auténomas

Disefio muestral: Muestreo no probabilistico

Técnica de investigacion: Encuesta a través de enlace web a cuestionario electrénico
autoadministrado.

YA Lo [ e CRTETSET N CXCET o[« BN Del 30 de septiembre de 2024 al 12 de enero de 2025.

Apartados incluidos en el Criterios de inclusién

cuestionario Perfil del profesional sanitario
Proceso de diagndstico de la AG
Seguimiento de los pacientes con AG
Necesidades no cubiertas
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3.3. ANALISIS DE DATOS

3.3.1. Analisis descriptivo

Para el caso de las variables categodricas, se calcularon estadisticas bdsicas como
frecuencias absolutas y relativas, y para las variables numéricas se calculé la media
aritmética, la desviacion estandar, la mediana, el minimo y el maximo.

Ademas, se utilizaron graficos de barras y tablas para facilitar la visualizaciéon de la
distribucion de las respuestas.

3.3.2. Carga socioecondmica de la enfermedad
Perspectiva y horizonte temporal

Los costes se han estimado desde una perspectiva social, que contempla tanto los gastos
asumidos por el Sistema Nacional de Salud, como aquellos asumidos directamente por los
pacientes y/o sus familias, y el impacto indirecto que tiene la enfermedad sobre la sociedad
en términos de pérdidas de productividad laboral.

El horizonte temporal seleccionado es de 1 aio, por lo que los costes se refieren a los 12
meses previos a la realizacién de la encuesta. En las preguntas del cuestionario donde el
periodo de referencia es menor (por ejemplo, Ultimo mes), la informacidn se ha extrapolado
a 12 meses (por ejemplo, el dato para el Ultimo mes se ha multiplicado por 12).

La Unica excepcidn a este horizonte temporal es el coste del diagndstico que, por motivos
obvios, abarca un periodo mayor, desde la aparicion de los primeros sintomas hasta el
diagndstico de la patologia. Este coste, ademads, es el Unico que se dard una sola vez en la
vida del paciente, por lo que no se sumaraé al coste total por paciente y afio.

Metodologia general del analisis de costes

Se distinguen dos grandes tipologias de costes: los directos, que son aquellos en los que
se incurre directamente a consecuencia de la enfermedad, y que pueden ser tanto de
caracter sanitario como no sanitario; y los indirectos, que corresponden a las pérdidas de
productividad laboral de los pacientes por motivo de la enfermedad. El coste total
corresponde a la suma de los costes directos (sanitarios y no sanitarios) y los costes
indirectos.

Los costes se reportan de la siguiente manera:

a) Porunlado, el coste del diagndstico por paciente.
b) Porotro, el coste por paciente con AG y afio (unavez diagnosticado).

Todos los costes tienen en cuenta la muestra total de 51 pacientes con AG. Ademas, de

acuerdo con una perspectiva conservadora que prevenga la sobrestimacion de los costes,
se ha asignado un coste iguala 0 € en cada partida en la que un paciente no haya consumido
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un determinado recurso o no haya generado ningln gasto, o bien en caso de falta de
informacién (valores perdidos).

Elano de referencia de los costes es 2024. Aquellos costes con afos de referencia previos
a 2024 se actualizaron utilizando el indice de precios de consumo correspondiente, excepto
los boletines oficiales de las comunidades autdnomas, para cuya actualizacién se han
seguido las indicaciones de cada boletin.

Para la presentacion de los resultados, se han empleado estadisticos descriptivos (hiumero
de casos validos, media, desviacion estandar (DE), mediana, minimo y maximo) para las
variables de caracter cuantitativo, y frecuencias absolutas y relativas para las variables
cualitativas.

Para la comparacién de grupos se ha utilizado la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney.
Se ha considerado estadisticamente significativo un p-valor < 0,05.

El andlisis de los datos se realizé con el software estadistico IBM SPSS Statistics V23.0.
Costes de diagnostico

Son aquellos generados en el proceso de diagndstico de la AG e incluyen las visitas médicas
que tuvo que realizar el paciente por sintomas relacionados con la enfermedad hasta
conseguir el diagndstico.

Para el calculo de estos costes, se multiplicé el niUmero de visitas médicas realizadas a las
especialidades de oftalmologia, dptica u optometria y medicina de atencion primaria (AP)
antes del diagndstico, por el precio unitario correspondiente a cada especialidad. El precio
unitario equivale a la mediana de las tarifas sanitarias publicadas en los boletines oficiales
de todas las comunidades auténomas!'@.

Debido a su naturaleza, estos costes no se incluyen en el coste total por paciente y ano.
Costes directos sanitarios (CDS)

Son aquellos vinculados directamente a la AG y que poseen un caracter sanitario. Para la
obtencidén de estos costes, se recogié el consumo de recursos sanitarios realizado por los
pacientes con AG como consecuencia de la enfermedad en los ultimos 12 meses:

a) Visitas médicas: medicina de AP, enfermeria de AP, oftalmologia,
Optica/optometrista, enfermeria hospitalaria, psicologia, psiquiatriay trabajo social.
El coste se ha obtenido de multiplicar el niUmero de visitas realizadas por el precio
unitario correspondiente a cada especialidad. El precio unitario equivale a la
mediana de las tarifas sanitarias publicadas en los boletines oficiales de todas las
comunidades autonomas!'®,

b) Uso de los servicios de urgencias en distintos niveles asistenciales: AP /
ambulatoria, hospitalaria y ambulancia de emergencias. El coste se ha obtenido de
multiplicar el numero de veces que el paciente ha utilizado estos servicios por el
precio unitario de cada servicio, obtenido de la mediana de las tarifas sanitarias
publicadas en los boletines oficiales de todas las comunidades autonomas!'.

c) Gastos de bolsillo de caracter sanitario, que incluyen gafas y visitas médicas a
centros privados. El coste se ha obtenido teniendo en cuenta tanto la cantidad
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monetaria reportada por el paciente como la periodicidad indicada en cada caso. De
esta manera, un gasto realizado con periodicidad inferior al afio se ha multiplicado
por 12 si se realiza cada mes, por 4 si es cada 3 meses, y por 2 si es cada 6 meses;
para gastos realizados con periodicidad superior al afo, la cantidad reportada se ha
dividido entre 2 si se realiza cada 2 afos, y entre 5 si han reportado “cada mas
tiempo” (asumiendo que en este Ultimo caso el coste pueda realizarse cada 5 afios).

Los siguientes recursos sanitarios incluidos en el cuestionario no fueron utilizados por
ningun paciente, por lo que no se incluyen en los calculos: hospitalizaciones y visitas a
psiquiatria.

Costes directos no sanitarios (CDNS)

Son aquellos vinculados directamente a la enfermedad pero que carecen de caracter
puramente sanitario. Para la obtencién de estos costes, se recogié el consumo de recursos
no sanitarios realizado por los pacientes con AG como consecuencia de la enfermedad en
los ultimos 12 meses:

a)

Cuidados informales o familiares por parte del cuidador principal. Se definen
como aquellos cuidados que otorga un cuidador no profesional de forma no
remunerada (familia, amigos, vecinos, etc.) al paciente. Para su calculo se utilizo el
método de coste de sustitucion, que consiste en asignar al tiempo dedicado al
cuidado el coste en el que se habria incurrido si se hubiese tenido que contratar a un
cuidador profesional durante ese mismo tiempo. En este caso, se ha utilizado el
precio por hora de trabajador no cualificado establecido para los empleados de
hogar!', por entender que se trataria de un tipo de cuidado béasico y no cualificado.
Para el calculo del coste total se ha multiplicado dicho precio/hora por el nUmero de
horas semanales de cuidado familiar reportadas en el cuestionario’, por el nimero
de meses que harecibido dichos cuidados, por 4,33 semanas que tiene cada mes.
Cuidados formales o profesionales. Se definen como aquellos cuidados que
realiza un cuidador profesional que recibe una remuneracién a cambio de su trabajo.
El calculo del coste de estos cuidados se realizd a partir de multiplicar la mediana
de gasto/hora reportado por los pacientes por el nimero de meses que el paciente
con AG ha recibido estos cuidados, por 4,33 semanas por mes, por el nimero de
horas de cuidado a la semana reportadas.

Gastos de bolsillo en recursos no sanitarios, que incluyen alimentacién especial;
lagrimas artificiales, vitaminas u otros productos que no requieren de receta médica;
lupas; lamparas especiales; cambio de teléfono/movil; transporte; y adaptaciones
del hogar. El coste se ha obtenido teniendo en cuenta tanto la cantidad monetaria
reportada por el paciente como la periodicidad indicada en cada caso. De esta
manera, un gasto realizado con periodicidad inferior al afio se ha multiplicado por 12
si se realiza cada mes, por 4 si es cada 3 meses, y por 2 si es cada 6 meses; para
gastos realizados con periodicidad superior al afo, la cantidad reportada se ha
dividido entre 2 si se realiza cada 2 afos, y entre 5 si han reportado “cada mas
tiempo” (asumiendo que en este Ultimo caso el coste pueda realizarse cada 5 afios).

i Los casos en los que se ha reportado un dato superior a 16 horas diarias de cuidado por parte del cuidador
principal, dicho dato se ha censurado a un maximo de 16 horas, entendiendo las 8 horas restantes del dia para
aspectos basicos del cuidador familiar principal (descanso, alimentacién, autocuidado).
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Costes indirectos (Cl)

La estimacién de las pérdidas de productividad de los pacientes con AG 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 estudio solamente se han reportado pérdidas de productividad laboral vinculadas a
la incapacidad laboral permanente o al desempleo, cuando estas situaciones estan
directamente relacionadas con la AG.

Para el calculo de los salarios perdidos o dejados de ganar, se ha asignado la ganancia
media anual por trabajador de 60-64 afios (diferenciando en funcion del sexo)?9,
proporcional a los meses reportados en dicha situacion (dentro de los 12 meses previos).

Coste total

El coste total incluyd la suma de los anteriores costes (CDS, CDNS y Cl vinculados a las
pérdidas de productividad laboral de los pacientes). En los costes totales no se incluyen las
pérdidas de productividad laboral de los cuidadores familiares ya que, aunque son
comunes, contabilizar conjuntamente el coste de los cuidados familiares y las pérdidas de
productividad laboral de estos supondria una doble contabilizacidon del coste asociado al
cuidado familiar.

El coste por paciente/ano se refiere al coste medio que un paciente con AG supone para la
sociedad (tanto para el Sistema Nacional de Salud como para la sociedad en conjunto) en
un periodo de un afio.

Analisis por subgrupos

Todas las categorias de costes y los costes totales se analizaron por subgrupos de pacientes
con AG con el objetivo de observar diferencias estadisticamente significativas entre ellos.
En algunos casos la divisidn de los grupos se ha realizado teniendo en cuenta el numero de
casos de cada categoria, para obtener tamafos equilibrados. Las variables incluidas en este
analisis y los grupos comparados son los siguientes:

a) Sexo: hombre vs. mujer
b) Tramo de edad: 60-75 afios vs. 76 anos y mas.
c) Grado de afectacion de la visidn, que se ha dividido en:

i. afectacién baja, cuando el paciente havalorado como “maximo” elimpacto que
tiene la AG en menos de 3 actividades de la vida diaria indicadas en el
cuestionario: conducir, ver la televisidon, leer letras pequenas, leer
sefalizaciones en la calle, realizar hobbies que requieran ver bieny de cerca, ver
fotografias impresas, encontrar algun objeto entre varias cosas, relaciones
sociales con otras personas, ir al cine o al teatro y realizar deporte.

ii. Afectacidn moderada-alta, cuando el paciente ha valorado como “maximo” el
impacto que tiene la AG en 3 0 mas actividades de la vida diaria indicadas en el
cuestionario.

d) Vivir solo o acompanado: solo vs. acompanado.

e) Tamafo de la poblacién de residencia: pequeiia-mediana (hasta 30.000 habitantes)
vs. grande (mas de 30.000 habitantes).

f) Presencia de comorbilidades: ninguna o una vs. dos o mas.
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RESULTADOS

4.1. PERFIL DE LOS PARTICIPANTES DE LAS ENCUESTAS

4.1.1. Caracteristicas de las personas mayores con AG en Espana

En total, participaron en la encuesta 51 personas que cumplen los criterios de inclusiény
exclusion mencionados en el apartado de metodologia.

El47,1% de las encuestas fueron respondidas por la propia persona con diagnéstico de AG
y la proporcién restante de respuestas fueron ingresadas por otra persona ayudando al
paciente (cuidadores, familiares, etc.).

Perfil sociodemografico de la persona mayor con AG

El perfilde persona con AG encuestada para este estudio corresponde a una mujer (54,9%)
con edad media 77,6 afnos, que vive acompafada (68,6%) y en una poblacién de méas de
30.000 habitantes (66,7%). El 27,5 % (todas mujeres) de las personas encuestadas viven
solas, lo que puede suponer una situaciéon de mayor fragilidad. La Tabla 6 presenta con
mayor detalle estos datos.

Tabla 6.
‘ Actualmente, ;vive solo o acompanado? ‘ Mujeres Hombres ‘ Total
N (%) N (%) N (%)

Solo/a 14 (50,0%) 0 (0%) 14 (27,5%)
Acompanado/a 12 (42,9%) 23 (100%) 35 (68,6%)
Con cuidadora 1(3,6%) 0 (0%) 1(2,0%)
En residencia de mayores 1(3,6%) 0 (0%) 1(2,0%)
Menos de 5.000 habitantes 2 (7,1%) 2(8,7%) 4 (7,8%)
De 5.000 a 30.000 habitantes 9(32,1%) 3(13,0%) 12 (23,5%)
Més de 30.000 habitantes 16 (57,1%) 18 (78,3%) 34 (66,7%)
No sabe / no contesta 1(3,6%) 0 (0%) 1(2,0%)

Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Las distribuciones por comunidad auténoma (Figura 2), nivel de estudios (Figura 3) y
situacion laboral (Figura 4) indican que la mayor parte de las personas encuestadas viven
en Andalucia (31,4%) o Madrid (25,5%), tienen estudios universitarios (41,2%) y estan
jubiladas (74,5%).
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Figura 2. Distribucion por comunidad auténoma de residencia de las personas
mayores con AG encuestadas.
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Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Figura 3. Distribucion por nivel de estudios de las personas mayores con AG
encuestadas.
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Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Figura 4.

Jubilacion 20

38

Labores del hogar

(68§}

Incapacidad laboral permanente

ww ww

Otra situacion actual

Prejubilacion Hombres

W Mujeres
Desempleo

H Total

Empleo por cuenta propia...

|
[N NN SN

Empleo por cuenta ajena...

Baja laboral temporal

0 10 20 30 40

Numero de personas

Fuente: elaboracidén propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Los 2 hombres que actualmente siguen trabajando, lo hacen de media durante 50 horas a
la semana.

Perfil clinico de la persona mayor con AG

Los aspectos de la vision afectados en las personas participantes en el momento de
realizar el cuestionario eran principalmente: manchas en la visiéon central (73,3%),
dificultad para la visidn nocturna (66,7%) y dificultad para ver contrastes (42,2%). La Figura
5 presenta con mayor detalle estos resultados.
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Figura 5.

Manchas en la visién central _ 33
Dificultad para la visiéon nocturna _ 30
Dificultad para ver contrastes _ 19
Dificultad para ver colores _ 17

Dificultad para mantener fija la visién

12

o
v

10 15 20 25 30 35
Numero de respuestas*

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 5 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nidmero de
participantes (n=45). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a
personas mayores con AG.

Por otra parte, 11 personas (22% de las 50 respuestas) manifestaron que tienen
alucinacionesvisualesy 8 (15,7% de 51 respuestas) que alguna vez ha recibido tratamiento
con inyecciones intravitreas en el ojo como parte de un ensayo clinico.

EL 38% de los pacientes (n=50) indicé tener algun familiar con diagndstico de AG o DMAE.
Entre las personas que reportaron tener comorbilidades, las maés frecuentes son
hipertensién arterial, cataratas e hiperlipidemia (Figura 6).
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Figura 6.
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Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 5 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de opcion multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nimero de
participantes que respondieron esta pregunta (n=46). Fuente: elaboracién propia a partir de los
resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Con respecto al ambito psicolégico, 10 personas mayores (21,7%) indicaron que han sido
diagnosticadas con depresién y 9 (19,6%) con ansiedad, 55,6% (5 personas)y 77,8% (7
personas), respectivamente, indicaron que creen que dicha condiciéon es debida a la AG.
Por su parte, otros indicaron que, aun sin tener el diagndstico médico hay momentos en
los que se sienten deprimidos (n= 24) o sienten ansiedad (n=24) a causa de la AG.

Entre todas las personas descritas en el parrafo anterior, 42,1% (16 personas) ha solicitado
ayuda profesionalen relacidon con la depresiéon o laansiedad y 87,5% de ellas (14 personas)
lahanrecibido. Ante la pregunta sobre haber sentido que no tenia ganas de seguir viviendo,
el 30% (15 de 50 personas: 8 mujeres y 7 hombres) reportaron haber tenido dicho
sentimiento.

El 28% de las personas mayores con AG encuestadas tiene algun grado de discapacidad
reconocido legalmente, con un porcentaje medio de discapacidad del 54%.

Habitos y factores de riesgo

Respecto al habito de fumar (Figura 7) y la frecuencia con la que realizan actividad fisica
Figura 8), 50 personas mayores con AG respondieron: el 42% afirma que nunca ha fumado
(seguidas por 34% que fumaba antes, pero lo dejo) y el 44% indicé que realiza actividad
fisica varias veces a la semana (principalmente salir a caminar).

En lo relativo alindice de masa corporal, el 46,9% se encuentra en situacién de sobrepeso,
el 42,9% en peso normal y el 10,2% estan en la categoria de obesidad. Al diferenciar por
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sexo, se observa que el 64% de los hombres estan en sobrepeso mientras que el 56% de
las mujeres estan el peso normal (Figura 9).

Figura 7. Habito de fumar en personas mayores con AG en Espana.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Figura 8. Frecuencia y tipo de actividad fisica realizada por personas mayores con AG
en Espana.
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Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Figura 9. Clasificacion segun IMC de las personas mayores con AG.
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4.1.2. Perfil de los profesionales sanitarios

Del total de 72 personas que participaron en la encuesta dirigida a oftalmélogos/as con
al menos 5 afnos de experiencia con dedicacién preferente a retina, 36 (50%) son
mujeres y 36 (50%) hombres, con edad media de 49 y 53 anos, respectivamente. Para el
total de participantes, la edad media es de 51 afios. Eltiempo medio de experiencia laboral
en esta area es de 19,2 afios en general, 17,6 para las mujeres y 20,7 para los hombres.

Respecto a la comunidad auténoma de trabajo, la mas frecuente entre los encuestados es
Andalucia (12 personas; 16,7%), seguida por Castilla y Ledn (11; 15,3%) y Cataluia (8;
11,1%). La Figura 10 presenta la distribucién por comunidad de trabajo para todos los
profesionales sanitarios participantes.

Figura 10.
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Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmologos/as con
dedicacion preferente a retina.

La distribucion por cargo actual y tipo de centro sanitario donde trabajan se describe en la
Tabla 7. Para quienes trabajan en un hospital (n=62), la Figura 11 representa la
distribucion segun el tamano de este: 38,7% tienen entre 501 y 1.000 camas, y 33,9%
tienen de 200 a 500 camas.
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Tabla 7. Perfil laboral de los/as oftalmoélogos/as con dedicacidn preferente aretinaen
Espana.

Perfil laboral de los profesionales sanitarios encuestados (N=72)

Cargo actual dentro del centro sanitario

Mujeres
N (%)

Hombres
N (%)

Total de respuestas obtenidas

Tipo de centro sanitario donde realiza su
actividad laboral

36 (100%)
Mujeres

36 (100%)
Hombres

Médico adjunto 27 (75,0%) 21(58,3%) 48 (66,7%)
Jefe de seccién 6(16,7%) 4(11,1%) 10 (13,9%)
Jefe de servicio 2 (5,6%) 8(22,2%) 10 (13,9%)
Profesor universitario 1(2,8%) 0 (0%) 1(1,4%)
Jefe de unidad 0(0%) 1(2,8%) 1(1,4%)
Director de clinica privada 0(0%) 1(2,8%) 1(1,4%)
Otro 0(0%) 1(2,8%) 1(1,4%)

72 (100%)
Total

N (%) *

N (%) *

N (%) *

36 (100%)

36 (100%)

Hospital 32(88,9%) 30 (83,3%) 62 (86,1%)
Centro o clinica privada 5(13,9%) 8(22,2%) 13(18,1%)
Centro ambulatorio de AE 2 (5,6%) 2 (5,6%) 4 (5,6%)

72 (100%)

‘ Total de respuestas obtenidas

AE: Atencidén Especializada *La suma no es equivalente al total de participantes porque algunos
profesionales trabajan en mas de un tipo de centro sanitario. Fuente: elaboracion propia a partir de
los resultados de la encuesta a oftalmélogos/as con dedicacién preferente a retina.

Figura 11. Distribucion por tamano del hospital donde trabajan los profesionales con
dedicacion preferente a retina encuestados.
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Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con
dedicacién preferente a retina.
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4.2. ABORDAJE ACTUAL DE LA AG EN ESPANA

4.2.1. Proceso de diagnostico de la AG

Por medio de las encuestas descritas en el apartado de metodologia, se indagd sobre el
proceso de diagndstico de AG en Espafia tanto desde la perspectiva clinica (es decir, de
los profesionales sanitarios) como desde la perspectiva de los pacientes. Los resultados
identificados para cada una se describen a continuacion.

Perspectiva de los clinicos

La Tabla 8 presenta detalladamente las respuestas obtenidas por parte de los
profesionales sanitarios sobre la deteccién de la enfermedad. El 66,7% indicé que la
deteccidén de la AG se realiza en todos los pacientes que acuden al centro sanitario, el
33,3% restante respondié que se detecta en pacientes que acuden con sintomas
relacionados con la enfermedad.

EL50% de los profesionales encuestados considera que seria util el cribado sistematico en
poblaciones de riesgo para detectar la AG. Sin embargo, el 22% lo considera poco util.

Por su parte, el 98,6% afirma que valoraria la posibilidad de incluir una determinacién
automatica por Inteligencia Artificial del area y perimetro de la placa/placas de AG.

Tabla 8. Perspectiva clinica sobre el proceso de deteccion de la AG.

‘ Proceso de deteccion de la AG, desde la perspectiva clinica (N=72)

Pregunta Opciones de respuesta

En todos los pacientes que acuden al centro
(independientemente de si tienen o no 48 (66,7%)
sintomatologia o factores de riesgo)
En pacientes que acuden con sintomas
relacionados con la enfermedad

En pacientes que tienen factores de riesgo 0 (0%)
0 (0%)
72 (100%)

N (%)

¢Como se realiza la deteccion de la 24 (33,3%)

AG desde su centro?

Otra forma

Total de respuestas obtenidas

Nada util 0 (0%)

Poco util 16 (22,2%)
¢En qué medida cree que seria util el Indiferente 7(9,7%)
cribado sistematico en poblaciones Util 36 (50,0%)
de riesgo para la deteccion de la AG? Muy Gtil 10 (13,9%)

No sabe / no contesta 3 (4,2%)

72 (100%)

Total de respuestas obtenidas

N %
¢Valoraria la posibilidad de incluir ° 0 (0%)
una determinacién automatica por Si 71 (98,6%)
Inteligencia Artificial del area y No sabe / no contesta 1(1,4%)

5 2
perimetro de la placa/placas de AG? 72 (100%)

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con
dedicacién preferente a retina.

Total de respuestas obtenidas
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En promedio, transcurren 3,6 meses (DE 3,2) entre la derivacion del paciente desde AP
hasta que llega a la consulta de retina y se le diagnostica la AG (n=69). De los 72
profesionales sanitarios, 23 (31,9%) reportaron que el diagndstico lo realizan oftalmdlogos
especialistas en retina, 15 (20,8%) que lo realiza un oftalmélogo generaly 34 (47,2%) que
ambos profesionales realizan el diagnéstico de AG en Espanfa.

Respecto al circuito asistencial previo a llegar a la consulta especializada en retina, el
93,1% de los pacientes ven a un oftalmélogo generaly el 47,2% a un médico de AP. Otros
servicios consultados previamente son el de optometria (4,2%) o urgencias (2,8%)".

Como se observa en la Figura 12, de acuerdo con los profesionales sanitarios
encuestados, las técnicas necesarias para el diagndstico son: OCT, autofluorescencia de
fondo de ojoy examen de fondo de ojo, que fueron valoradas como imprescindibles por el
93%, 90% y 88%, respectivamente.

Figura 12.

Tomografia de coherencia éptica (OCT) _ 67
Autofluorescencia de fondo de ojo _ 65
xamen de fondo de ojo || |G <
Agudeza visual _ 49

Biomicroscopia con lampara de hendidura - 9

Angiografia de retina por tomografia de coherencia
Optica (OCT-A) - 8

Espectroscopia de reflectancia en el infrarrojo - 7
cercano (NIR)

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Numero de respuestas

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con almenos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al niumero de
participantes (n=72). Fuente: elaboraciéon propia a partir de los resultados de la encuesta a
oftalmdlogos/as con dedicacidn preferente a retina.

Sobre la AV, la técnica es considerada imprescindible para el diagndstico de AG por el 68%
de los profesionales que participaron; el 62,5% (45 de los 72 encuestados) considera que
es un biomarcador o parametro util de la enfermedad.

Todos informan a los pacientes sobre cual es su AV en el momento del diagndstico, la
mayoria (43, 59,7%) lo hacen en todas las visitas, el 22% lo hace ocasionalmente por

b La suma de estos porcentajes es mayor a 100% porque se trataba de una pregunta de opcién multiple.
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iniciativa propiay el 18% tras peticion del paciente.

De acuerdo con los profesionales sanitarios encuestados, los aspectos de la visidén que
estan especialmente afectados debido a la AG son principalmente el campo visual central
y la velocidad de lectura, ambos reportados por el 84,7% de los profesionales Figura 13

Figura 13.

Velocidad de lectura || NN 1
campo visual central || NG 1
Vision cercana |GGG 56
Sensibilidad al contraste || A s:
Mejor agudeza visual corregida || |GGG 51
Capacidad 'pfalra adapt'arse. a di'f,erentes _ 48

condiciones de iluminacion

vision del color | 31

Percepcion de la profundidad | 20

0 20 40 60 80

Numero de respuestas*®

*Al ser una pregunta de opcion multiple, la suma del total de respuestas es mayor al numero de
participantes que respondieron esta pregunta (n=72). Fuente: elaboracién propia a partir de los
resultados de la encuesta a oftalmdélogos/as con dedicacion preferente a retina.

En linea con lo anterior, 46 profesionales (63,9%) aseguran que se debe informar siempre
sobre la AV a los pacientes, mientras que otros indican que el hecho de brindar esta
informacién depende de si el paciente lo solicita (16; 22,2%) o del estado de progresion de
la AG (15; 20,8%)°.

El 83,3% (60 de los 72 participantes) afirma que, en el momento del diagndstico, ofrece
otro tipo de informacién a los pacientes recién diagnosticados de AG. Por el contrario, 8
(11,1%) indicaron que no lo haceny 4 (5,6%) marcaron la opcidon “No sabe/no contesta”.
Entre los profesionales que ofrecen otro tipo de informacién a los pacientes en elmomento
deldiagnéstico (n=60), el 97% informa sobre la enfermedad, el 88% sobre el prondstico, el
80% sobre las ayudas técnicas, el 77% sobre el tratamiento y el 47% sobre las
asociaciones de pacientes. Esto se puede apreciar visualmente en la Figura 14.

¢ La suma de estos porcentajes es mayor a 100% porque se trataba de una pregunta de opcion multiple.
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Figura 14.

Sobre la enfermedad 58

Sobre el prondstico 53

Sobre las ayudas
técnicas

48

5
(+)}

Sobre el tratamiento

Sobre las asociaciones
de pacientes

28

o

10 20 30 40 50 60 70
Numero de respuestas*

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con almenos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al niumero de
participantes (n=60). Fuente: elaboraciéon propia a partir de los resultados de la encuesta a
oftalmélogos/as con dedicacion preferente a retina.

Perspectiva de los pacientes

El tiempo medio que llevaban diagnosticados los pacientes en el momento de realizar la
encuesta era de 9 afios. En la mayoria de los casos (84,0%) se les facilité un informe
médico en el momento del diagnéstico.

Los sintomas que condujeron al diagnéstico de AG fueron principalmente manchas en la
visién central (565,3%) y dificultad para la visién nocturna (44,7%), de acuerdo con los 38
pacientes que respondieron (Figura 15).

El tiempo medio transcurrido entre la percepcidon de los primeros sintomas y la
confirmacién del diagndstico por parte de un especialista fue de 10,0 meses (DE 9,3) en
general (n=44), de 9,1 meses (DE 9,7) para las mujeres (n=24) y 11,0 meses (DE 8,8) para
los hombres (n=20).
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o

Figura 15. Aspectos de la visidon afectados en el momento del diagnéstico.

Manchas en la vision central 21

Dificultad para la visién nocturna _ 17
Dificultad para ver contrastes _ 12
Dificultad para mantener fija la vision _ 7
Visién borrosa - 6

o
(6]

10 15 20 25
Numero de respuestas™

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 5 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al numero de
participantes (n=38). Fuente: elaboraciéon propia a partir de los resultados de la encuesta a
personas mayores con AG.

La media de visitas realizadas en relacién con los sintomas antes de recibir el diagndstico
definitivo de AG fueron 1,4 a medicina de AP, 2,0 a especialistas en dptica/optometristasy
2,3 a especialistas en oftalmologia, taly como se indica en la Tabla 9.

Tabla 9. Numero de visitas hasta el diagnéstico por profesional sanitario, reportadas
por las personas mayores con AG.

Mujeres Hombres Total

Media
(DE)

Profesional
sanitario visitado

Media (DE) Media (DE)

Médico especialista 24 2,1(1,9) 18 2,6 (2,5) 42 2,3(2,2)
(oftalmdlogo)

Médico de AP 11 1,5 (2,1) 12 1,3(1,5) 23 1,4(1,8)
Optica/optometrista 13 2,6(3,2) 12 1,3(1,3) 25 2,0(2,5)

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Sobre el impacto que tuvo en su vida diaria la informacidén que recibieron en relacién con
el diagnostico de AG, mas de la mitad indic6 que elimpacto fue alto o muy alto (Figura 16).
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Figura 16. Impacto de la informacion recibida sobre el diagnéstico de AG en la vida
diaria de las personas mayores.

No sabe / contesta; 2; 4% Ningun impacto; 1; 2%

Impacto muy alto; |"
16; 33%

Fuente: elaboracidén propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Humanizacion en el proceso de diagnéstico

La Tabla 10 presenta los resultados obtenidos sobre la perspectiva clinica y la de los
pacientes con respecto a la valoracion del proceso de diagndstico desde el punto de vista

de humanizacion.

Tabla 10. Valoracion de la humanizacion en el proceso de diagndstico de la AG.

¢Como valoraria el proceso completo de diagndstico de la AG
desde el punto de vista de la humanizacion?

Aspectos

Opciones de

Perspectiva clinica

Perspectiva de los

respuesta N (%) pacientes N (%)
Muy bueno 16 (22,2%) 13 (31,7%)
Bueno 31 (43,1%) 16 (39,0%)
Regular 21(29,2%) 6 (14,6%)
Atencion personaly cercana Malo 4(5,6%) 3(7,3%)
por parte del personal sanitario
hacia el paciente. Muy malo 0(0%) 3(7,3%)
No aplica 0 (0%) 0 (%)
N missing 0 (0%) 10

N valida

Muy bueno

72 (100%)
20 (27,8%)

41 (100%)

14 (34,1%)

Comunicacién médico- Bueno 35 (48,6%) 12(29,3%)
paciente Regular 15 (20,8%) 8 (19,5%)
Malo 2 (2,8%) 5 (12,2%)
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Muy malo

0 (0%)

2 (4,9%)

No aplica

0 (0%)

0 (%)

N missing

N valida

Muy bueno

72 (100%)
9 (12,5%)

41 (100%)
9 (22,0%)

Apoyo emocional por parte del

personal sanitario hacia el
paciente.

Bueno 23 (31,9%) 7(17,1%)
Regular 27 (37,5%) 16 (39,0%)
Malo 12(16,7%) 5(12,2%)
Muy malo 0 (0%) 4(9,8%)
No aplica 1(1,4%) 0 (%)

N missing

N valida

Muy bueno

0 (0%)
72 (100%)

13 (18,3%)

10
41 (100%)
8 (19,5%)

Tiempos de espera entre

pruebas

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de las encuestas a personas mayores con AG
y a oftalmdlogos/as con dedicacidn preferente a retina.

Bueno 28 (39,4%) 11 (26,8%)
Regular 20 (28,2%) 14 (34,1%)
Malo 9 (12,7%) 4(9,8%)
Muy malo 0 (0%) 4(9,8%)
No aplica 1(1,4%) 0 (%)
N missing 1 10

N valida

71 (100%)
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4.2.2. Seguimiento de los pacientes con AG
Aspectos generales

EL 68,1% de los 72 profesionales afirma que al menos la mitad de los pacientes con AG
vuelven a ser citados a consulta de oftalmologia especializada en retina (23,6% indicaron
que vuelven a citar a todos los pacientes, como se observa en la Figura 17). Para las
personas con seguimiento, el tiempo medio entre las visitas es de 6,8 meses (DE 2,06).

Figura 17.

100,0%
50,0%
80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%

30,0%

Namero de respuestas
Porcentaje de respuestas

20,0%

10,0%

0,0%
5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 5S50% 5S5% 60% 65% V0% 5% BO0% 85% O0% 95% 100%

Del total de pacientes con Atrofia Geografica que atiende, { qué porcentaje vuelve a citar en su
consulta?

Porcentaje acumulado mmNamero de respuestas ——Porcentaje

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con
dedicacién preferente a retina.

Se consulté a los pacientes si consideran adecuada la frecuencia de 6 meses que
recomienda la SERV para revisar la visién de pacientes con AG. El 62% indicd que les
parece adecuada, el 30% que deberia ser mas frecuente (cada 3 0 4 meses) y ninguno que
deberia ser menos frecuente (ej. cada ano).

La Tabla 11 escribe las respuestas de los profesionales sanitarios sobre el seguimiento
estrecho en pacientes con AG. Se observa que 55 de los participantes (76,4%) suelen
realizar un seguimiento estrecho a determinados pacientes con AG. 5,6% indicaron que
actualmente realizan un seguimiento mas estrecho en pacientes con determinadas
comorbilidades, siendo las mas frecuentes cataratas y glaucoma (Figura 18).
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Tabla 11. Perspectiva de oftalmélogos/as con dedicacion preferente a retina sobre el
seguimiento estrecho de la AG en Espaiia.

Perspectiva de oftalmoélogos/as con dedicacién preferente a retina sobre el seguimiento

estrecho de la AG en Espana

‘ Pregunta Opciones de respuesta N (%)

No 16 (22,2%)
Si, durante L{n tle,m[.)o posterior al 19 (26,4%)
diagndstico

Si, en algunos subgrupos de pacientes 40 (55,6%)
‘;,E.n la actl'Jalidad realizaun Si, en pacientes c.o.n determinadas 4(5,6%)
seguimiento mas estrecho en algunos comorbilidades
pacientes con AG? * Si, en otros casos 0 (0%)
No sabe / no contesta 1(1,4%)

N missing 0

N vélida 72 (100%)

*Nota: Al ser una pregunta de opcion multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nimero
de participantes (n=72). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a
oftalmologos/as con dedicacion preferente a retina.

Figura 18. Comorbilidades relacionadas con el seguimiento estrecho en pacientes con
AG.

cataratas [ -
Glaucoma |
Depresion | NG :
Ansiedad | NG :
Retinopatia diabética ||| |G 2
Diabetes mellitus || | | I 1

0 1 2 3 4 5
Numero de respuestas*

Comorbilidad del paciente con AG

*Al ser una pregunta de opcién multiple, la suma del total de respuestas es mayor al numero de
participantes que respondieron esta pregunta (n=4). Fuente: elaboracion propia a partir de los
resultados de la encuesta a oftalmélogos/as con dedicacion preferente a retina.
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Si bien no existe actualmente una definicién estandar de “evoluciéon rapida” de la
enfermedad, los elementos que consideraron mas importantes desde la perspectiva
clinica para identificar a pacientes en los que deberia realizarse un seguimiento mas
estrecho fueron (Figura 19):

e laubicacién yuxtafoveal de la lesidn o lesiones (78,6%)
e laevolucién del ojo contralateral (77,1%)
e un alto niumero de lesiones presentes al diagndstico - multifoco (74,3%)

Figura 19.

Ubicacién yuxtafoveal de la lesion o lesiones | NN 55
Evolucién del ojo contralateral | 54
Alto numero de lesiones presentes al diagndstico I 5

(multifoco)

Presencia de pseudodrusas reticulares (SSD) [ R 27
Patrones especificos de autofluorescencia del fondo I 41

de ojo

Tamafio inicial de la lesién grande | N RN 26
Ubicacién foveal de la lesién o lesiones | RN 24

Ubicacién extrafoveal de la lesién o lesiones | RN 14

Tamafio inicial de Ia lesién pequefio | NI 12

0 10 20 30 40 50 60

Numero de respuestas*

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de opciéon multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nimero de
participantes que respondieron esta pregunta (n=70). Fuente: elaboracién propia a partir de los
resultados de la encuesta a oftalmoélogos/as con dedicacioén preferente a retina.

Técnicas utilizadas y valoradas

En la Figura 20 se presentan las respuestas sobre las técnicas utilizadas por norma
general en las visitas de seguimiento a pacientes con AG en Espafna, segun lo reportado
por los profesionales sanitarios (n=72). Las técnicas mas usadas son OCT, AV y
autofluorescencia de fondo de ojo (98,6%, 91,7% y 87,5%, respectivamente, indicaron que
las utilizan).
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Figura 20.

Tomografia de coherencia éptica (OCT) _ 71
Agudeza visual _ 66
Autofluorescencia de fondo de ojo _ 63
Examen de fondo de ojo _ 59
Biomicroscopia _ 29
Presidn intraocular _ 24

Espectroscopia de reflectancia en el infrarrojo - 8
cercano (NIR)
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Numero de respuestas*

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con almenos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de opcion multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nimero de
participantes que respondieron esta pregunta (n=72). Fuente: elaboracién propia a partir de los
resultados de la encuesta a oftalmélogos/as con dedicacion preferente a retina.

Para evaluar la rapidez con que evoluciona la patologia, las pruebas especificas mas
utilizadas son la autofluorescencia, usada por el 59,4% de los profesionales, y la OCT,
usada por el 27,5% de las 69 personas que respondieron esta pregunta (Figura 21.

Por su parte, las pruebas consideradas de mayor valor por estos profesionales sanitarios
para el seguimiento de la AG (fuera de los ensayos clinicos) son el tamafo de la atrofiay la
prueba de AV corregida (Tabla 12).
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Figura 21. Distribucion segun frecuencia de utilizacion de técnicas para evaluar la
rapidez de evolucion de la AG.

Plataforma IA; 1; 1% Anadlisis mediante region finder de
= | autofluorescencia; 1; 1%

Microperimetria; 2; 3%_ \ Agudeza visual; 1; 2%

Fotografia de fondo
de ojo; 4; 6%

Tomografia de
coherencia dptica
(OCT); 19; 28%

Nota: El total de respuestas validas para esta pregunta fue 69 (3 respuestas faltantes/no validas). Fuente:
elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con dedicacion
preferente a retina.

Tabla 12. Valoracion de las pruebas para seguimiento de pacientes con AG.

Valoracion de las pruebas para seguimiento de pacientes con AG

Pregunta Opciones de respuesta

Tamafno de la atrofia

46 (64,8%)

Test de AV corregida 17 (23,9%)

¢A cual de las pruebas que
realiza en sus consultas diarias
para seguimiento de pacientes Microperimetria 3(4,2%)
con AG (fuera de los ensayos
clinicos) le da mayor valor?

Velocidad de lectura 4 (5,6%)

Sensibilidad al contraste 1(1,4%)

N missing 1

N valida

71 (100%)

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con
dedicacidn preferente a retina.
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Otras especialidades involucradas

Al indagar sobre la interconsulta con otras especialidades, el 95,8% de los participantes
indicaron que no realizan dicha gestidn. Los profesionales que han realizado interconsulta
(2; 2,8% del total), lo han hecho con las especialidades de geriatria y psiquiatria; el
porcentaje aproximado de pacientes que requieren este proceso es menos del 10%.

Cabe destacar que las especialidades visitadas con mayor frecuencia en relacién con la
AG, de acuerdo con los pacientes, son oftalmologia (1,76 visitas al ano) y médicos de AP

(1,61 visitas al afio). La Figura 22 describe estos datos con mayor detalle.

Figura 22. Profesionales visitados en relacion con la AG, segln lo reportado por
pacientes.

2,00 50
1,80 45
1,60 40
1,40 35

1,20 30

1,00 25

N2 Respuestas

0,80 20
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0,60
0,40
0,20

0,00

N2 medio visitas — ==@e=N2 Respuestas

AP: Atencién Primaria; AE: Atenciéon Especializada. Fuente: elaboracidon propia a partir de los
resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Informacion brindada a los pacientes

La Tabla 13 presenta las respuestas obtenidas respecto a la informacion que brindan los
profesionales sanitarios especializados en retina durante las visitas de seguimiento a
pacientes con AG en Espafia.

Tabla 13 Informacion brindada a pacientes con AG en Espafia durante las visitas de
seguimiento.

Informacion brindada a pacientes con AG durante las visitas de seguimiento
N (%)

Pregunta Opciones de respuesta

Si, siempre en cada visita 39 (54,2%)
Si, a veces tras peticién del paciente 18 (25,0%)
¢Informa (ya sea de forma Si, a veces por iniciativa propia 15 (20,8%)
verbal o escrita) a los pacientes sobre
cuiles suAV? No, nunca 0 (0%)
No lo sé 0 (0%)
N missing 0
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N valida
Del estado de progresion de la AG

72 (100%)

19 (26,4%)
De si me lo piden o no 24 (33,3%)

¢De qué depende el hecho de que
informe a los pacientes sobre
su AV?*

Creo que se debe informar siempre de esto

) 44 (61,1%)
a los pacientes

N missing 0

72 (100%)

N valida

No 12 (16,7%)

Si 54 (75,0%)

¢Ofrece otro tipo de

informacion a los pacientes? No sabe/ no contesta 6(8,3%)

0

N missing

N valida
Sobre la enfermedad

72 (100%)

49 (90,7%)
Sobre el tratamiento 44 (81,5%)

Sobre el prondstico 47 (87,0%)
¢Qué otro tipo de informacion ofrece a d

los pacientes con AG en las visitas Sobre las ayudas técnicas 44 (81,5%)
sucesivas?*

Sobre las asociaciones de pacientes 26 (48,1%)

0

N missing

N valida

54(100%)

AV: Agudeza visual. *Al ser una pregunta de opcidon multiple, la suma del total de respuestas es
mayor al nimero de participantes que respondieron esta pregunta. Fuente: elaboracion propia a
partir de los resultados de la encuesta a oftalmdlogos/as con dedicacion preferente a retina.

Humanizacion en el seguimiento

EL 60,6% de los profesionales sanitarios valoran como “buena” la comunicacién médico-
paciente en las consultas dirigidas a pacientes con AG. En cuanto al proceso de
seguimiento, desde el punto de vista de la humanizacion, lo valoran en su mayoria como
“regular” (39,4%) o “bueno” (36,6%). La Tabla 14 desglosa las respuestas obtenidas en
estos apartados. Por su parte, el 30% de los pacientes valoran como “muy buena” la
comunicacioén con los médicos que visitan por su AG y el 26% percibe como “regular” el
proceso de seguimiento.

Tabla 14. Valoracidén de la comunicacion médico-paciente y de la humanizacioén en el
seguimiento a la AG.

Valoracion de la humanizacién en el seguimiento a la AG en Espana

Perspectiva de los
pacientes N (%)

Opciones de Perspectiva clinica
respuesta N (%)

Pregunta

Muy buena 15(21,1%) 15 (30%)
Buena 43 (60,6%) 12 (24%)
:Coémo valoraria la Regular 9(21,1%) 10 (20%)
comunicacion médico-paciente Mala 4(5,6%) 2 (4%)
en las consultas de
seguimiento de la AG? Muy mala 0(0%) 9 (18%)
No sabe /no
0, 0,
contesta 0(0%) 2(4%)
N missing 1 1
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N valida

71 (100%)

(=) AGE

o

50 (100%)

Muy bueno 10 (14,1%) 11 (22%)
) , Bueno 26 (36,6%) 11 (22%)
¢Como valoraria el proceso de
seguimiento de la AG desde el Regular 28 (39,4%) 13 (26%)
punto de vista de la Malo 5(7,0%) 4 (8%)
humanizacion? (atencion
sanitaria personal y cercana, Muy malo 2(2,8%) 9 (18%)
apoyo emocionaly No sabe / no
acompafhamiento, instalaciones, contesta 0(0%) 2 (4%)
etc.) .
N missing 1 1

N valida 71 (100%) 50 (100%)

Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de las encuestas a personas mayores con AG
y a oftalmodlogos/as con dedicacion preferente a retina.

4.3 CARGA HUMANISTICA DE LA AG EN ESPANA

4.3.1. Necesidades no cubiertas

En relacién con el abordaje clinico/asistencial actual de la AG, la principal necesidad no
cubierta identificada por los profesionales sanitarios es “Ofrecer tratamiento al paciente”
(indicada por el 77,9%), seguida por “Lograr un correcto diagndéstico diferencial” (45,6%) y
“Lograr un diagndstico temprano” (42,6%) (Figura 23).

Alineado con lo anterior, se observa que las barreras mas usuales para el manejo de
pacientes con esta enfermedad en Espafa son la falta de tratamiento (90,3%) y la
saturacion asistencial (72,2%). La Figura 24 muestra con mayor detalle estas
observaciones.
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Figura 23 Necesidades no cubiertas, identificadas por los clinicos, en el abordaje
actual de la AG en Espana.

Ofrecer tratamiento al paciente _ 53
Lograr un correcto diagnéstico diferencial _ 31
Lograr un diagndstico temprano _ 29
Ofrecer informacion al paciente _ 21
Involucrar en mayor medida a los cuidadores _ 18
familiares

Considerar la opinién del paciente en la
: -
toma de decisiones

0 10 20 30 40 50 60
NuUmero de respuestas™®
Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al nimero de

participantes (n=68). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a
oftalmologos/as con dedicacion preferente a retina.
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Figura 24. Principales barreras para el manejo de los pacientes con AG en Espana.

Falta de tratamiento | AR ¢
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Falta de oftalmdélogos con competencias
en retina I 14
Falta de tecnologia necesaria T
(autofluorescencia, OCT...) ?

0 20 40 60 80
Numero de respuestas*

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con almenos 7 respuestas (10% de la muestra). *Al ser
una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al niumero de
participantes (n=72). Fuente: elaboraciéon propia a partir de los resultados de la encuesta a
oftalmélogos/as con dedicacion preferente a retina.

Cuando se solicité a los profesionales sanitarios valorar en una escala de 1 (ningun valor)
a 5 (maximo valor) diferentes aspectos en relaciéon con un posible tratamiento para la AG,
el que recibié mayor valor medio (4,76) fue “evitar la discapacidad visual a largo plazo”,
seguido de “mantener la funcion visual” (4,71). Por su parte, el aspecto menos valorado
desde la perspectiva clinica (con un valor medio de 3,56) fue numero de inyecciones que
comprende el tratamiento. La Tabla 15 indica los valores medios otorgados a cada
aspecto.

Tabla 15. Valoracion de aspectos relacionados con un posible tratamiento, desde la
perspectiva clinica.

Aspectos relacionados con un posible tratamiento N Valor medio (DE)
Evitar la discapacidad visual a largo plazo 72 4,76 (0,49)
Mantener la funcién visual® 72 4,71 (0,49)
Seguridad del medicamento 72 4,67 (0,65)
Retrasar/frenar la progresion de la AG 72 4,61 (0,74)
Mantener la AV? 72 4,60 (0,55)
:Erlarlgzie::tg:ir;yﬁe:ciones que comprende el 72 3,56 (0,92)
Coste del tratamiento 8 3,63(0,74)

Nota: se muestran Unicamente los aspectos con al menos 7 respuestas (10% de la muestra). N:
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numero de respuestas validas; °AV (agudeza visual): claridad o nitidez de objetos, capacidad de ver
detalles (p.ej. la capacidad de lectura).’Funcién visual: rango mas amplio de habilidades visuales
que incluye aspectos de la vision que contribuyen a la experiencia visualy funcionalidad (p.ej. tareas
cotidianasyde lavida diaria). Escala: 1 (ningun valor) a 5 (maximo valor). Fuente: elaboracion propia
a partir de los resultados de la encuesta a oftalmdélogos/as con dedicacion preferente a retina.

Por su parte, las personas mayores que viven con AG, cuando se les pidi6é priorizar los
aspectos que considerarian mas importantes en el caso de que existiese un tratamiento
para la AG, los aspectos mas valorados fueron frenar o evitar la progresion de la
enfermedad y frenar o enlentecer el deterioro de la funcién visual (Tabla 16).

Tabla 16.

Frenar o evitar la progresion de la enfermedad 51 7,12

Frenar o enlentecer el deterioro de la funcion visual 51 6,31

Frenar o evitar la discapacidad visual a largo plazo 51 5,31

Mejorar mi CVRS 51 4,57

Los posibles efectos secundarios que pudiese tener 51 4,51

El nimero total de inyecciones a recibir en el ojo 51 4,12

Tiempo invertido en acudir al hospital para recibir el
tratamiento

*Valor medio de la priorizacién de los aspectos de 1 (menos importante) a 8 (mas importante).
CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud Fuente: elaboracidon propia a partir de los
resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

51 2,35

4.3.2. Necesidad de cuidados debido a la AG
Cuidados informales o familiares

De las 50 personas que respondieron este apartado, 35 (70%) indicaron que necesitan (o
han necesitado en algin momento) la ayuda de algun cuidador familiar debido a la AG
durante los ultimos 12 meses. De este grupo de personas, 92% recibié la ayuda siempre o
casi siempre gque la necesité.

Como se muestra en la Figura 25, el tipo de cuidado que reportaron con mas frecuencia

las personas encuestadas fue el acompafiamiento a las visitas médicas (90,6%), seguido
por el apoyo para realizar gestiones administrativas / tramites (75,0%).

[43]



Carga socioeconémicay necesidades actuales . =2
en la atencion a la Atrofia Geografica en Espana AGE

Figura 25 Tipo de cuidado informal recibido por las personas mayores con AG.
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*Nota: Al ser una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al
numero de participantes (n=32). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la
encuesta a personas mayores con AG.

Respecto al perfil de los cuidadores informales de personas mayores con AG, el 84,4% son
mujeres con edad media de 61 anos (el porcentaje restante son hombres con edad media
de 64 anos), como se apreciaen laTabla 17.

Tabla 17. Sexo y edad de los cuidadores informales.

Perfil de los cuidadores informales de pacientes con AG

Sexo del cuidador/a Pade'::?;:;)mbre PacieS';;)r)nujer
Hombre 0 (0%) 5(26,3%) 5(15,6%)
Mujer 13 (100%) 14 (73,7%) 27 (84,4%)
Total 13 (100%) 19 (100%) 32(100%)
Edad del cuidador/a N valido Media (DE) Mediana Minimo Maximo
Cuidador hombre 13 64 (11) 64 38 87
Cuidadora mujer 18 61(12) 61 32 76

62 (11)

Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

La Figura 26 muestra los datos recogidos sobre la relacion con los pacientes y la Figura
27 aquellos sobre la situacioén laboral en el momento de responder el cuestionario.
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Figura 26 Vinculo del cuidador informal con respecto al paciente con AG.
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4%
|

Hermana/o
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Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Figura 27. Situacion laboral de los cuidadores informales de personas con AG en
Espana.
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Situacién laboral del cuidador/a

Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Respecto a la afectacién laboral de los cuidadores informales en situacidon de empleo
(n=9), se presenta Unicamente el analisis descriptivo (Tabla 18). Como se indicé en la
metodologia, en los costes totales no se incluyen las pérdidas de productividad laboral de
los cuidadores familiares ya que contabilizar conjuntamente el coste de los cuidados
familiares y las pérdidas de productividad laboral de estos supondria una doble
contabilizacién del coste asociado al cuidado familiar.

Tabla 18. Afectacion laboral de los cuidadores informales de personas mayores con
AG.

‘ Afectacion laboral de los cuidadores informales de pacientes con AG
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N valido Media (DE) Mediana
(_missing)

En los ULTIMOS 12 MESES, ¢,su cuidador familiar principal ha
estado en alguna de estas situaciones?

Horas de trabajo por semana

N valido Porcentaje

Baja laboral 1 25%
Absentismo durante dias completos 1 25%
Absentismo durante algunas horas sueltas 3 75%
Cambio de trabajo 1 25%
Cambio del tipo de tareas o responsabilidades 1 25%

*Nota: Al ser una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al
numero de participantes (n=4). Los porcentajes se calcularon respecto al total de respuestas
(analisis de casos completos). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta
a personas mayores con AG.

De 7 personas que respondieron a la pregunta (_ missing), 43% afirma que la situacién
laboralde su cuidadorfamiliar esta directamente relacionada con su diagndéstico de Atrofia
Geografica. Finalmente, y en relaciéon con los cuidados informales, el 64 % de las personas
que reciben cuidado informal consideran que su cuidador familiar principal a veces se
siente cansado/estresado o le afecta emocionalmente su rol de cuidador.

Cuidados formales o profesionales

De las 50 personas que respondieron esta pregunta, 15 (30%) indicaron que necesitan (o
han necesitado en algin momento) la ayuda de algun cuidador formal debido a la AG
durante los Ultimos 12 meses. De este grupo de personas, el 100% recibié la ayuda siempre
que la necesité.

Eltipo de cuidado formal mas frecuente es la ayuda en las tareas del hogar (75%), como se
observaen la Figura 28.

Figura 28.
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9

LA s 8
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“.é
s 7
&
] 6
v 5 W Total
° 4
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E 3 3 3 B Mujer
= 2 2 2 2 2

2

1 1 1 s 1. &
1
N | D [
0
Ayuda en las tareas Acompafiamiento a Apoyo para realizar Ayuda para el aseo Apoyo emocional Transporte.
del hogar. las visitas médicas. gestiones e higiene personal. en el afrontamiento

administrativas / de la enfermedad.
tramites.

*Nota: Al ser una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al
numero de participantes (n=15). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la
encuesta a personas mayores con AG.
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4.3.3. Impacto en la calidad de vida

La Tabla 19 describe el grado de afectacion percibido por las personas mayores con AG
para diferentes items relacionados con su visién en el momento de responder la encuesta
(durante los ultimos 7 dias). El item con mayor proporcién de pacientes afectados “muy
severamente” (31,9%) es la dificultad para ver en entornos con poca luz y en el que
reportaron mayor afectacion “severa” (44,2%) es la limitacién del campo visual por los
puntos ciegos.

Tabla 19. Afectacion de la vision percibida por personas mayores con AG en Espana.

‘ Grado de afectacion percibido

\EDE] Leve Moderada Severa Muy severa
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

2(4,3%) | 6(12,8%) | 18(38,3%) | 16(34,0%) 5 (10,6%)

item : ‘

¢ Coémo de borrosa es
su vision?
¢ Hasta qué punto su
vision esta
distorsionada (por
ejemplo, percibe las
lineas rectas como
onduladas)?
¢En qué grado afectan
los puntos ciegos a su 5(11,6%) 4(9,3%) 9 (20,9%) 19 (44,2%) 6 (14,0%)
campo visual?
¢, Qué dificultad tiene
para ver en entornos 0 (0%) 2 (4,3%) 10 (21,3%) 20 (42,6%) 15 (31,9%)
con poca luz?
¢, Qué dificultad tiene
para diferenciar entre
dos colores similares 3(6,5%) 5(10,9%) 19 (41,3%) 13 (28,3%) 6(13,0%)
o entre un objeto y su
fondo?
¢Qué dificultad tienen
Sus ojos para
adaptarse a la luz
fuerte o intensa?
¢ Qué dificultad tienen
Sus ojos para
adaptarse a la
oscuridad?
¢ Qué dificultad tiene
para identificar el
color de algo que no
ha visto antes?
¢, Qué dificultad tiene
para percibir la
ubicacidn o distancia
de un objeto o
persona? (percepcion
de profundidad)
Los porcentajes se calculan sobre el niUmero de respuestas validas (analisis de casos completos).
Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

3(6,7%) | 10(22,2%) | 11(24,4%) | 14(31,1%) 7 (15,6%)

2 (4,3%) 2 (4,3%) 12(26,1%) | 16(34,8%) | 14(30,4%)

4(8,5%) 2 (4,3%) 13(27,7%) | 16(34,0%) | 12(25,5%)

9(19,6%) | 7(15,2%) | 14(30,4%) | 13(28,3%) 3(6,5%)

5(10,6%) | 7(14,9%) | 12(25,5%) | 19 (40,4%) 4 (%)

Adicionalmente, 24% de los pacientes indicaron que en los uUltimos 12 meses han tenido
algun accidente (caida, golpe, quemadura, corte, etc.) debido a la AG. De ellas, 9 personas
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(75%) reportaron una media de 3,8 caidasy 6 (50%) una media de 7,7 de “otros accidentes
domésticos”.

De otra parte, sobre la necesidad de ayuda o dificultad percibida por los pacientes en 5
areas de la vida diaria: aseo personal, vestirse/arreglarse, movilidad, alimentacién y
actividades cotidianas (Tabla 20). Segun las respuestas obtenidas, las situaciones mas
frecuentes en las que necesitan ayuda o encuentran dificultades las personas mayores
con AG son:

Cortarse las ufias (72,9%)

Manejarse dentro de los centros sanitarios (66,7%)

Desplazarse fuera de casa o por entornos desconocidos (64,6%)
Identificar los billetes 0 monedas en el momento de pagar (62,5%)
Subir o bajar escaleras (56,3%)

YV VVY
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Tabla 20. Necesidad de ayuda o dificultad percibida por los pacientes con AG en lavida

diaria.

Necesidad de ayuda o dificultad percibida en la vida diaria

Aseo personal

Cortarse las ufas

Hombres, N (%)

Mujeres, N (%)

Total, N (%)

14 (66,7%) 21(77,8%) 35 (72,9%)
Ninguna 6 (28,6%) 6(22,2%) 12 (25,0%)
Maquillarse 1(4,8%) 11 (40,7%) 12 (25,0%)
Peinarse 3(14,3%) 5(18,5%) 8(16,7%)
Lavarse alguna zona del cuerpo 4(19,0%) 2(7,4%) 6 (12,5%)
Depilacion o afeitado 4(19,0%) 1(3,7%) 5(10,4%)

Vestirse/arreglarse

Distinguir los colores de las prendas

21 (100%)
Hombres, N (%)
12 (54,5%)

27 (100%)
Mujeres, N (%)
10 (38,5%)

48 (100%)
Total, N (%)
22 (45,8%)

Ninguna 12 (54,5%) 10 (38,5%) 22 (45,8%)
Encontrar la ropa en los cajones o armarios 9 (40,9%) 9 (34,6%) 18 (37,5%)
Colocarse de manera correcta las prendas 4(18,2%) 5(19,2%) 9(18,8%)
Necesidad de velcro en el calzado 4(18,2%) 3(11,5%) 7 (14,6%)

Movilidad

22 (100%)
Hombres, N (%)

26 (100%) ‘

48 (100%)

Desplazarse fuera de casa

15 (68,2%)

Mujeres, N (%) ‘
16 (61,5%)

Total, N (%)
31 (64,6%)

Subir o bajar escaleras

13 (59,1%)

14 (53,8%)

27 (56,3%)

Ninguna

Alimentacion

6 (27,3%)

22 (100%)

Hombres, N (%)

5(19,2%)

26 (100%)
Mujeres, N (%)

11(22,9%)

48 (100%)
Total, N (%)

Preparar los alimentos (cocinar, cortar, picar) 9 (40,9%) 13 (54,2%) 22 (47,8%)
Cortar los alimentos en el plato 7(31,8%) 10 (41,7%) 17 (37,0%)
Ninguna 9 (40,9%) 8(33,3%) 17 (37,0%)
Distinguir los objetos de la comida (plato, 6(27,3%) 6 (25,0%) 12 (26,1%)

vaso, etc.)

Actividades cotidianas

22 (100%)
Hombres, N (%)

24 (100%) ‘

46 (100%)
Total, N (%)

Manejarse dentro de los centros sanitarios

13 (61,9%)

Mujeres, N (%) ‘
19 (70,4%)

32 (66,7%)

Identificar los billetes o monedas en el
momento de pagar

13(61,9%)

17 (63,0%)

30 (62,5%)

Hacer la compra

12 (57,1%)

15 (55,6%)

27 (56,3%)

Usar el teléfono movil

10 (47,6%)

13 (48,1%)

23 (47,9%)

Realizar la limpieza del hogar 8(38,1%) 10 (37,0%) 18 (37,5%)
Identificar objetos situados en mesas o 5(23,8%) 11 (40,7%) 16 (33,3%)
estanterias de casa

Gestionar la toma de la medicacion 8(38,1%) 5(18,5%) 13(27,1%)
Lavar la ropa 5(23,8%) 5(18,5%) 10 (20,8%)
Ninguna 4(19,0%) 1(3,7%) 5(10,4%)

21 (100%)

27 (100%)

48 (100%)
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Nota: se muestran Unicamente las situaciones con al menos 5 respuestas (10% de la muestra). *Al
ser una pregunta de respuesta multiple, la suma del total de respuestas es mayor al niumero de
participantes. Los porcentajes se calculan sobre elnimero de respuestas validas (analisis de casos
completos) para cada sexo y para el total. Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de
la encuesta a personas mayores con AG.

La mayoria de los encuestados (46,0%) considera que los pacientes con AG sufren
discriminacién por razén de su edad. Un 42,0% de los participantes no percibe esta
problematica, mientras que un 12,0% no sabe o no contesta. Estos resultados reflejan la
existencia de una preocupacién significativa sobre el impacto del edadismo en la
experiencia de los pacientes con esta condicion Figura 29.

Figura 29.

No sabe / no contesta; 12,0%

No; 42,0%

Si; 46,0%

Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Por ultimo, con respecto a en qué medida les afecta la AG a otras actividades de la vida
diaria en una escala de 0 (ningln impacto) a 4 (el maximo impacto que pueda tener), se
obtuvieron las puntuaciones medias mostradas en la Tabla 21.

Tabla 21.

‘ Conducir 32 3,19 1,15
Ver la television 50 2,58 1,05
Leer letras pequenas (libros, periodicos, texto en 1,04

. . . . . 47 3,40
cajas de medicinas, teléfono, billetes...)
Leer sefalizaciones en la calle (nimero de 50 286 1,16
autobus, nombre de tiendas...). ’
Realizar hobbies que requieran ver bieny de
cerca (coser o hacer ganchillo, dibujar/pintar,
46 3,35 1,02
arreglar cosas dentro de casa o usar
herramientas...).
Ver fotografias impresas (en formato papel) 47 2,85 1,16
Encontrar algun objeto entre varias cosas 48 2,60 1,14
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Relaciones sociales con otras personas (al no
poder mirar a los ojos, no ver bien las 49 2,27 1,32
expresiones / los gestos...)

Ir al cine o al teatro 40 2,63 1,10

Realizar deporte 36 1,67 1,55

*La columna “N” hace referencia al nimero total de respuestas obtenidas para cada actividad, es
decir, de los 51 participantes “N” asignaron un valor a esta actividad y el nimero restante no ha
contestado a la pregunta (missing). Escala: 0 (ningun impacto) a 4 (el maximo impacto que pueda
tener). Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con
AG.

4.4. CARGA SOCIOECONOMICA DE LA AG EN ESPANA

4.4.1. Costes del diagnodstico

El coste medio por paciente asociado a las visitas médicas realizadas antes de ser
diagnosticado de AG es de 317,82 € por paciente, y se distribuye de la siguiente manera:
69% corresponde a visitas de oftalmologia, 41% a 6ptica/optometriay 25% a medicina de
AP (Tabla 22y Tabla 23).

Tabla 22. Costes asociados a las visitas médicas para el diagnostico por paciente (€
2024).

Desviacion

‘ Tipo de profesional N valido Media ‘ estandar

Mediana Minimo ‘ Maximo

Medicina de AP 51 33,73€ 73,68 € 0,00€ 0,00€ 322,56 €

Optica/optometrista 51 54,20€ 110,38 € 0,00 € 0,00€ 542,59 €

Oftalmologia 214,19€ 990,37 €

‘ TOTAL 317,82¢€ 333,68 € 164,08 € 0,00€ 1.426,69€

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso. AP:
Atencion Primaria. Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas

mayores con AG.

Tabla 23. Numero y porcentaje de pacientes que reporta cada tipo de visita.

N visitas
Media (DE)
Medicina de AP 13 25% 1,61 (3,65)

Tipo de profesional ‘ N pacientes* Porcentaje pacientes (%)**

Optica/optometrista 21 41% 1,1(1,11)
Oftalmologia 1,75(1,98)
| TOTAL

*Numero de pacientes que reportaron visitas con cada tipo de profesional.**Porcentaje de
pacientes (respecto a la muestra total de 51) que utilizaron cada tipo de visita para el diagndstico de
AG.
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4.4.2. Costes directos sanitarios (CDS)

Los costes asociados a las visitas médicas para el seguimiento de la AG ascendieron a
259,28 € por paciente y afio (Tabla 24); aquellas con mayor proporcién del coste son
oftalmologia (54,9%), medicina de AP (21,5%) y éptica/optometrista (15,0%). La Tabla 25
muestra el porcentaje de pacientes que reporto visitas de seguimiento por cada tipo de
profesional. Con lainformacién de ambas tablas, se evidencia que el seguimiento de la AG
esta concentrado principalmente en oftalmologia (las otras especialidades tienen
mediana de 0€ porque cerca de la mitad de los pacientes no indicaron visitar estos
profesionales). También, las desviaciones estdndar muy por encima de la media y los
maximos permiten concluir que los costes medios estan notablemente desplazados hacia
arriba por valores individuales elevados.

Tabla 24. Costes asociados a las visitas médicas de seguimiento por paciente y afno (€
2024).

Desviacion

AR estandar

Tipo de profesional Media Mediana Minimo Maximo

Medicina de AP 51 55,87 € 162,34 € 0,00€ 0,00€ 752,64 €
Enfermeria de AP 51 9,46 € 51,34€ 0,00€ 0,00€ 361,80€
Oftalmologia 51 142,22 € 178,32 € 91,81€ 0,00€ 1.101,72€
Optica/optometrista 51 38,82 € 55,69 € 0,00€ 0,00€ 214,04 €
Enfermeria de AH 51 4,20 € 18,05 € 0,00€ 0,00€ 107,02 €
Psicologia 51 2,76 € 11,86 € 0,00€ 0,00€ 70,36 €

Psiquiatria 51 0,00€ 0,00€ 0,00€ 0,00€ 0,00€

Trabajo social 5,96 € 34,91 € 243,04 €

TOTAL 259,28 € 302,32 € 183,62 € 0,00 € 1.430,07 €
Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso. Nota:
La mediana del coste total no se corresponde con la suma de las medianas por tipo de profesional,
debido a que el total se calcula a partir de la suma individual de cada paciente que ha utilizado el
recurso sanitario. AP: Atencién Primaria; AH: Atencién Hospitalaria. Fuente: elaboracién propia a
partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Tabla 25. Numero de visitas médicas y porcentaje de pacientes por tipo de visita.

N visitas

Tipo de profesional Media (DE)

N pacientes* Porcentaje pacientes (%)**

Medicina de AP 33 64,7% 1,61 (3,65)
Enfermeria de AP 27 52,9% 0,59 (2,32)
Oftalmologia 45 88,2% 1,76 (1,98)
Optica/optometrista 34 66,7% 1,09 (1,11)
Enfermeria de AH 27 52,9% 0,15(0,46)
Psicologia 28 54,9% 0,14 (0,45)
Psiquiatria 0 0% 0,00 (0,00)
Trabajo social 0,19(0,80)

TOTAL |

*Numero de pacientes que han reportado visitas de seguimiento con cada tipo de
profesional.**Porcentaje de pacientes (respecto a la muestra total de 51) que utilizaron cada tipo
de visita en los ultimos 12 meses.
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El coste medio asociado al uso de urgencias por algun accidente relacionado con la AG
(caidas, golpes, quemaduras, cortes, etc.) se estimé en 120,02 € por paciente y afo, y se
desglosa en la Tabla 26. Cabe resaltar que los valores de desviacién estandar y de
maximos reflejan que pocos casos con coste elevado han desplazado notablemente la
media. Ninguno de los pacientes reporté haber sido hospitalizado debido a la AG o a
razones vinculadas.

Tabla 26.

Ambula?ncla de 51 43,76 € 218,78 € 0,00 € 0,00€ 1.116,00 €
urgencias

Urgencias de AP o

) 51 22,22 € 76,91 € 0,00€ 0,00€ 283,26 €
ambulatorias

Urgencias hospitalarias 51 54,04 € 187,07 € 0,00€ 0,00€ 688,95 €

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso. AP:
Atencién Primaria. Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados de la encuesta a personas
mayores con AG.

Tabla 27.

Ambulancia de

; 2 3,9% 3,00 (0,00)
urgencias
Urgencias fie AP o 4 7.8% 3,00 (0,00)
ambulatorias
Urgencias hospitalarias 4 7,8% 3,00 (0,00)

*Numero de pacientes que reportaron uso de recursos de urgencias.**Porcentaje de pacientes
(respecto a la muestra total de 51) que utilizaron cada tipo de recurso en los ultimos 12 meses.

Por ultimo, como se indica en la Tabla 28, los gastos de bolsillo de caracter sanitario
ascienden a 604,41 € por paciente y afo, distribuidos entre gafas (que representan el
75,7%) y consultas médicas dentro del sistema privado (24,3%). Las medidas de tendencia
central mostradas en esta tabla se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de gastos en la
encuesta.

El gasto de bolsillo en gafas es el reportado con mayor frecuencia por los pacientes (4 de
cada 5 personas), como lo muestra la Tabla 29, con una mediana de gasto de 250€, es
decir, que la mitad de las personas encuestadas gasta esto o mas en gafas anualmente,
como consecuencia de vivir con AG. En la Tabla 29 se presenta el nimero y porcentaje de
pacientes que reportd cada tipo de coste, ademas del coste medio anual y la DE, que en
este caso estan calculados incluyendo Unicamente las personas gue reportaron cada
gasto.
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Tabla 28. Gastos de bolsillo de caracter sanitario por paciente y aio (€ 2024).

Tipo de gasto N valido (=Y [F:] Des\(laclon Mediana Minimo Maximo
estandar

Gafas 457,35€ 566,90 € 250,00€ 2.400,00€

Consultas médicas
privadas

TOTAL 604,41 € 956,62 € ‘ 250,00 € 0,00 € 4.500,00 €
Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),

asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso.
Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

147,06 € 574,93 € 0,00€ 3.000,00€

Tabla 29. Numero y porcentaje de pacientes por tipo de gasto de bolsillo sanitario.

‘ Porcentaje pacientes Gasto anual (€)
(%)** Media (DE)

\ Gafas 596,22 (670,38)
Consultas médicas
privadas

| TOTAL

*Numero de pacientes que reportaron uso de recursos de urgencias.**Porcentaje de pacientes

(respecto a la muestra total de 51) que reporté cada tipo de gasto. La media y DE estan calculadas

incluyendo Unicamente las personas que reportaron cada gasto. Fuente: elaboracién propia a partir

de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Tipo de gasto ‘ N pacientes*

1925,00 (1410,38)

Asi, los CDS ascienden a una media de 983,70 € por paciente y afo (Tabla 30), con la
mayor partida destinada a gastos de bolsillo (61,4%), seguidos por el coste de visitas de
seguimiento (26,4%). El acceso a urgencias es el recurso usado con menos frecuencia, lo
que se refleja en la mediana de 0€ tanto en la Tabla 26 como en la Tabla 30; asi como en
laTabla 27.

Tabla 30. CDS por paciente con AG y aino (€ 2024).

Desviacion
estandar

Tipo de coste N valido Media Mediana Minimo Maximo

Visitas médicas 51 259,28 € 302,32€ 183,62€ 0,00€ 1.430,07 €

Uso de urgencias 51 120,02€ 411,44 € 0,00€ 0,00€ 2.088,21€

Gastos de bolsillo
sanitarios

‘ TOTAL 983,70€ 1.117,09€

604,41 € 956,62 €

250,00€

4.500,00€

537,13 € 0,00€ 4.810,61€

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso.
Fuente: elaboracidn propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

El andlisis de los CDS por subgrupos de pacientes con AG solamente mostré diferencias
estadisticamente significativas entre grupos de edad, con una mediana de CDS para los
pacientes entre 60 y 75 anos superior (1.142,46 €) a la de aquellos mayores de 75 afios
(651,43 €). Del lado contrario, no se observaron diferencias segun sexo, grado de
afectacion de la vision, vivir solo o acompanado, el tamano de la poblacién de residencia
o la presencia de comorbilidades. Esto, usando la prueba no paramétrica U de Mann-
Whitney para muestras independientes.
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Tabla 31.
Hombre 23 1.296,24 € 883,26 €
0,073

Mujer 28 726,98 € 410,70€

60-75 afios 23 1.388,22€ | 1.142,46€
Tramos de edad 0,001¢2

76 afios y mas 28 651,43 € 385,38 €
Grado de afectacién de Baja® 26 1.187,12€ 579,19€ 0.479
la vision Moderada-alta ® 25 772,15€ 537,13€ '
Vivir solo o Solo 14 986,12 € 441,35€ 0.077
acompaiiado Acompafiado 37 1.026,89 € 674,76 € '
G CAET e Bl Pequefia-mediana 16 1.160,03 € 599,07 € 0.460
de residencia Grande 34 896,22 € 458,62 € '
Presencia de Ninguna o una 22 975,99 € 531,10€ 0.819
comorbilidades Dos 0 mas 29 989,56 € 674,76 € ’

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso.
aDiferencias estadisticamente significativas a un nivel de confianza del 95% (p-valor<0,05) usando
la prueba U de Mann-Whitney. "Afectacion baja de la visidn (valoracion “maximo impacto” en menos
de 3 items de la pregunta reflejada en la Tabla 21). °Afectacion moderada-alta de la visidn
(valoracién “maximo impacto” en 3 0 mas items de la pregunta reflejada en la Tabla 21). Fuente:
elaboracioén propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

4.4.3. Costes directos no sanitarios (CDNS)

Los CDNS ascienden a una media de 17.703,56 € por paciente y afo (Tabla 32), de los
que el 51,5% corresponde a cuidado informal o familiar, 21,0% a gastos de bolsillo en
alimentacion especialy 11,1% a cuidado formal o profesional, y el 16,4% restante a otros
gastos de bolsillo de caracter no sanitario. Las medidas de tendencia central mostradas
en esta tabla se han calculado respecto al total de la muestra (n=51), asumiendo que el
coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de gastos en la encuesta.

Tabla 32.
Cuidado informal 51 9.125,31€ | 17.748,31€ 76,87 € 0,00€ | 51.658,84€
Cuidado formal 51 1.957,74€ | 5.330,24€ 0,00€ 0,00€ | 31.199,98€
Alimentacion 50 914€ 1.407,56 € 0,00€ 0,00€ 5.400 €
especial
Lagrimas
artificiales, 51 1.719,02€ | 8.356,40€ 420,00€ | 0,00€ | 60.000,00€
vitaminas u otros
Lupas 51 63,69€ 281,90 € 0,00€ 0,00€ 2.000,00 €
Lampara especial 51 10,78 € 46,77 € 0,00€ 0,00 € 300,00€
Teléfono / mévil 51 73,73 € 220,37 € 0,00€ 0,00€ 1.440,00 €
Adaptaciones en 51 374,61€ 2.099,54 € 0,00€ 0,00€ | 15.000,00€
el hogar
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Transporte 51 468,43 € 896,45 € 0,00€ 0,00€ 3.600,00€

Otros 51 190,65 € 605,92 € 0,00€ 0,00€ 3.500,00€

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso.
Fuente: elaboracion propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

El andlisis de los CDNS por subgrupos de pacientes con AG mostré diferencias
estadisticamente significativas con respecto al grado de afectacion de la vision y la
presencia de comorbilidades, de tal manera que presentan costes superiores tanto los
pacientes con afectacion de vision moderada-alta (mediana: 9.672 € vs. 2.675 € con
afectacién baja) como aquellos con dos o mas comorbilidades (mediana: 9.042 € vs. 3.250
€ con afectacién baja).

Tabla 33.
Hombre 21 22.520,68€ | 5.783,72€
1,000
Mujer 26 13.746,65€ | 6.386,20€
60-75 afos 23 22.237,68€ | 5.211,24€
Tramos de edad 0,940
76 afios y mas 24 13.979,11€ | 7.547,46€
Grado de afectacion de Baja® 22 7.541,64 € 2.675,00 € 0.001 ¢
la vision Moderada-alta ° 25 28.271,97€ | 9.672,43¢€ '
Vivir solo o Solo 14 10.273,15€ | 6.880,00€ 0.550
acompaiiado Acompafiado 33 20.150,88€ | 5.211,24€ ’
Tamafio de la poblacién Pequefia-mediana 15 15.078,94 € 7.547,46 € 0.248
de residencia Grande 31 19.440,26 € | 4.333,44¢€ '
Presencia de Ninguna o una 20 14.718,54 € 3.250,00 € 0,017
comorbilidades Dos 0 mas 27 19.968,06€ | 9.042,39¢€ '

aDiferencias estadisticamente significativas a un nivel de confianza del 95% (p-valor>0,05).
bAfectacion baja de la visién (valoracion “méaximo impacto” en menos de 3 items de la pregunta
reflejada en la Tabla 21). “Afectacién moderada-alta de la vision (valoracion “méximo impacto” en 3
0 mas items de la pregunta reflejada en la Tabla 21). Las medidas de tendencia central se han
calculado respecto al total de la muestra (n=51), asumiendo que el coste es 0 para los 4 pacientes
que no reportaron este tipo de coste o recurso. Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados
de la encuesta a personas mayores con AG.

4.4.4. Costes indirectos

Para la muestra de pacientes analizada, durante el ultimo afo se produjeron pérdidas de
productividad laboral en 3 mujeres, 1 de ellas en desempleo y 2 en incapacidad laboral
permanente a causa de la AG. Asi, los costes indirectos (calculados sobre el total de la
muestra) ascienden a una media de 1.838,83 € por paciente y afio.
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4.4.5. Costes totales

El coste medio total en personas mayores con AG en Espana asciende a 20.526 € por
paciente y aino. La Tabla 34 presenta el desglose por tipo de coste: el 86,2% corresponden
a CDNS, el 9% a pérdidas de productividad laboral de los pacientes y el 4,8% a CDS.

Tabla 34.

‘ CDS 51 984 € 1.117 € 537€ 0€ 4.811€
CDNS 51 17.704 € 32.252 € 6.016 € 0€ 204.484 €
Costes indirectos 51 1.839€ 7.428 € 0€ 0€ 31.260€

Las medidas de tendencia central se han calculado respecto al total de la muestra (n=51),
asumiendo que el coste es 0 para los pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso.
Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Desglosando estos costes, se observa que los cuidados recibidos por el paciente suponen
mas de la mitad del coste total (un 44,5% los informales/familiares y un 9,5% los
formales/profesionales). Asimismo, los gastos de bolsillo realizados por el paciente o su
familia suponen un tercio del coste total, representando un 32,3% los de caracter no
sanitarioy un 2,9% los sanitarios (Tabla 35).

En conjunto, los CDNS representan el 86% del coste total por paciente con AG, lo que pone
derelieve elelevado peso econdmico que recae fuera del sistema sanitario, especialmente
sobre las familias. Este hallazgo refuerza la necesidad de apoyar a los cuidadores
informales e integrar la dimension social en el abordaje de enfermedades crénicas con alto
impacto funcional, como la AG. Ademas, contribuye al debate actual sobre el papel del
sistema de atencién a la dependencia y la adecuaciéon de las ayudas publicas a las
necesidades reales de este perfil de pacientes.

Tabla 35.
cDS 51 984 € 1.117€ 537€ 100,0% 4,8%
d 51 259€ 302€ 184€ 26,4% 1,3%
o uroen. ° 51 120€ 411€ 0€ 12,2% 0,6%
° SOSEE 51 604 € 957€ 250€ 61,4% 2,9%
CDNS 51 17.704€ | 32.252€ 6.016 € 100,0% 86,2%
dados info 51 9.125€ 17.748 € 77¢€ 51,5% 44,5%
dados fo 51 1.958 € 5.330€ 0€ 11,1% 9,5%
ARG 51 6.621€ | 28.432¢€ 2.002€ 37,4% 32,3%
Costes indirectos 51 1.839€ 7.428 € 0€ 100,0% 9,0%

*Los porcentajes se han calculado sobre la media de los costes. Las medidas de tendencia central
se han calculado respecto al total de la muestra (n=51), asumiendo que el coste es 0 para los
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pacientes que no reportaron este tipo de coste o recurso. Fuente: elaboracidén propia a partir de los
resultados de la encuesta a personas mayores con AG.

Finalmente, los costes totales por paciente con AG y ano mostraron diferencias
estadisticamente significativas con respecto al grado de afectaciéon de la visidn,
siendo coste mediano para el grupo de afectacion de visién moderada-alta de 12.772 €
frente a los 4.978 € del grupo con baja afectacién Tabla 36.

Entre los distintos subgrupos analizados, la Unica variable que muestra diferencias
estadisticamente significativas en los costes totales es el grado de afectacion de la vision.
Los pacientes con afectacion visual moderada-alta presentan un coste total medio mas de
tres veces superior al de aquellos con afectacion baja.

Este hallazgo indica que no son tanto las caracteristicas clinicas o sociodemograficas las
que determinan el coste total, sino el nivel de dependencia funcional asociado a la pérdida
visual. Estos resultados refuerzan la necesidad de intervenciones que retrasen la
progresion de la AG y de herramientas que permitan anticipar el impacto econémico de la
enfermedad, como modelos predictivos de costes que integren parametros funcionales.

Tabla 36.
Hombre 23 23.816,92€ | 8.597,71¢€
0,865
Mujer 28 17.822,92€ | 8.393,59¢€
60-75 afios 23 27.703,29€ | 8.597,71€
Tramos de edad 0,272
76 afios y mas 28 14.630,54€ | 8.134,96€
Grado de afectacion de IEEEN 26 9.931,07€ | 4.977,85¢€ 0.003°
la vision Moderada-alta ° 25 31.544,92€ | 12.771,92€ '
Vivir solo o Solo 14 11.259,27€ | 8.393,50¢€ 0 804
acompaiiado Acompafiado 35 23.857,20€ | 7.574,92¢€ ’
Tamafio de la poblacién Pequefia-mediana 16 20.146,48€ | 10.937,30€ 0.236
de residencia Grande 34 21.255,89€ | 7.225,93¢€ ’
Presencia de Ninguna o una 22 18.536,36 € 6.149,43 € 0.102
comorbilidades Dos 0 mas 29 22.035,55€ | 11.328,26 € '

aDiferencias estadisticamente significativas a un nivel de confianza del 95% (p-valor>0,05).
PAfectacion baja de la visién (valoracion “maximo impacto” en menos de 3 items de la pregunta
reflejada en la Tabla 21). “Afectacién moderada-alta de la vision (valoracién “maximo impacto” en 3
0 mas items de la pregunta reflejada en la Tabla 21). Las medidas de tendencia central se han
calculado respecto al total de la muestra (n=51), asumiendo que el coste es 0 para los pacientes
que no reportaron este tipo de coste o recurso. Fuente: elaboracién propia a partir de los resultados
de la encuesta a personas mayores con AG.
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DISCUSION

5.1. ANALISIS DEL ABORDAJE Y CARGA HUMANISTICA

Los resultados obtenidos en el informe ponen de relieve diferentes aspectos sobre la
afectacién que pueden sufrir las personas mayores con AG.

Aunque se evidencian factores de riesgo relevantes (tabaquismo, sedentarismo/IMC,
antecedentes familiares), el enfoque actual de la enfermedad no mapea factores de riesgo
fundamentales como son la edad avanzada, la raza blanca, la genética (polimorfismos en
genes como CCH y ARMS2), la hipertension y enfermedades cardiovasculares!?".

En este marco, resulta conveniente graduar el seguimiento segun perfil de riesgo y valorar
herramientas de IA que ayuden a la priorizacién y a la anticipacién de la demanda
asistencial, sumado a la creacién e implementacion de un protocolo de prevenciéon y
manejo precoz que involucre a la atencion primaria y el desarrollo de campanas
generalistas de sensibilizacion para dar a conocer la enfermedad.Con relacion al
diagndstico, se identifico una notable diferencia entre el tiempo que reportan los
profesionales y los pacientes para llegar al diagndstico de AG, con valores medios de 3,6
(DE 3,2) y 10,9 (DE 9,3) meses, respectivamente.

Algunos de los posibles factores clave sobre esta diferencia podrian ser:

» Desde la perspectiva del disefo de las encuestas, cabe resaltar que la pregunta
dirigida a clinicos se referia al tiempo transcurrido entre la derivacion desde AP y la
confirmacién diagndstica en consulta especializada (recordemos que la encuesta
estuvo dirigida a especialistas), mientras que la pregunta a pacientes se refiere al
tiempo entre la percepcioén de los primeros sintomas y el diagnédstico.

Asi, una hipdtesis es que el tiempo de diferencia observado (aproximadamente 7
meses) corresponderia al que emplean los pacientes en visitas a AP, antes de ser
derivados a la AE.

» Desde la perspectiva del perfilencuestado, diferencias en la percepcién que tienen los
especialistas al estar en un mismo centro de atencién respecto a la percepcién de
pacientes, donde habra mayor variabilidad en los centros visitados y por tanto en la
experiencia.

» Desde la perspectiva del proceso asistencial, las barreras que pueden estar
contribuyendo a prolongar los tiempos de diagndstico, como el desconocimiento de la
enfermedad o falta de derivacion sobre tiempos del proceso de diagndstico.

» Finalmente, esta diferencia subraya la necesidad de priorizar la perspectiva de los
pacientes al disenar protocolos de derivaciéon, formacién en la enfermedad y una
mejora de la comunicacidn médico-paciente, asi como de fomentar el uso de
herramientas de autodeteccion (p. €j., rejilla de Amsler).

Por otro lado, los resultados presentados en la Tabla 19, indican que la afectacién visual
es entre moderada y muy severa para la mayor parte de los items valorados. Esto es
coherente con el elevado impacto funcional reportado por los pacientes (28% con
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discapacidad), y sugiere que las limitaciones en la vida diaria son frecuentes incluso en
fases donde aun no se ha perdido completamente la agudeza visual central. Esta
observacién refuerza la necesidad de incorporar evaluaciones funcionales en la practica
clinica habitual.

También resulta muy relevante que casi una cuarta parte de los participantes refiera haber
tenido algun accidente como consecuencia directa de la AG. Estos eventos, que incluyen
caidasy otros accidentes domésticos, tienen implicaciones no solo clinicas, sino también
en términos de consumo de recursos sanitarios y pérdida de calidad de vida'?'y subrayan
la conveniencia de contar con estrategias preventivas y de apoyo en el entorno
domiciliario. Ademas, se observa una discrepancia entre la informacién sobre ayudas
Opticas que los profesionales declaran ofrecer y la percepciéon de los pacientes. Mientras
gue aproximadamente el 80 % de los oftalmdlogos afirma informar sobre estas ayudas,
solo una parte de los pacientes (41 %) recuerda haber recibido dicha informacién o la
considera suficiente.

En suma, la discapacidad visual del paciente, evidenciada por limitaciones frecuentes y
mayor riesgo de caidas, asi como una comunicacién insuficiente sobre ayudas 6pticas,
hace pertinente centrar la atencién en la discapacidad visual del paciente, con evaluacién
funcional especifica y soporte visual efectivo.

En el plano humanistico, el 21,7% de los participantes manifesté sintomas de
depresién/ansiedad (Figura 6), lo que subraya la necesidad de apoyo psicoemocional
desde el diagndstico. Ademas, la valoracion moderada o baja de la informacion recibida
por parte de los pacientes sugiere dificultades en la comunicacion clinica, que en algunos
casos pueden derivar en experiencias percibidas como poco empaticas o insuficientes,
amplificando el impacto emocional del diagndstico!??.

Contar con oftalmélogos formados adecuadamente para comunicar el diagndstico,
acompanando a los pacientes en el impacto emocional y derivando oportunamente a
consultas de apoyo psicolégico, es fundamental para preservar la calidad de vida del
paciente y prevenir la aparicién o progresion de trastornos depresivos®?,

Finalmente, un 46% de los pacientes encuestados indica que los pacientes con AG sufren
de edadismo a causa de esta enfermedad, el cual podria verse reflejado en la menor
frecuencia o ausencia de seguimiento después de un tiempo (por ejemplo, dejar de
agendar revisiones médicas pasados 5 afios)!"?. Sin embargo, este hecho puntual no fue
indagado en la encuesta por lo que este estudio no reporta datos concretos que sustenten
dicha apreciacion.

5.2. ANALISIS DE LA CARGA SOCIOECONOMICA

Desde el punto de vista clinico y de politica sanitaria los resultados obtenidos permiten
identificar areas clave para la intervencion. En particular, el analisis de costes sanitarios
evidencia que las visitas a AP y dptica/optometria no contribuyen de forma significativa al
coste total en términos de mediana, ya que en ambos casos su valor es 0. Esto implica que
mas del 50% de los pacientes no realizaron visitas a estos especialistas en el afo previo.

Esta observacion refleja que, una vez diagnosticada la AG, el seguimiento esta
significativamente concentrado en la especialidad de oftalmologia. Este patron de
consumo sanitario refuerza la necesidad de garantizar el acceso regulary de calidad a las
consultas de retina en el SNS, asi como de asegurar que estas consultas cuenten con
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recursos adecuados (tiempo, personal, pruebas diagndsticas) para ofrecer un seguimiento
centrado en el paciente?*%], Asimismo, pone sobre la mesa la posibilidad de reforzar el
papel de AP en el apoyo a estos pacientes, especialmente en la deteccion de
comorbilidades, el seguimiento emocionaly la gestién delimpacto funcional en su entorno
domiciliario.

También se destaca el peso desproporcionado que tienen los CDNS, los cuales
representan el 86% del coste total por paciente con AG. Este hallazgo refleja que la mayor
parte del impacto econémico recae fuera del sistema sanitario, especialmente sobre los
pacientesy sus familias. Desglosando estos costes, se observa que los cuidados recibidos
por el paciente suponen mas de la mitad del coste total (un 44,5% los informales/familiares
y un 9,5% los formales/profesionales). Asimismo, los gastos de bolsillo realizados por el
paciente o su familia suponen un tercio del coste total, representando un 32,3% los de
caracter no sanitarioy un 2,9% los sanitarios (Tabla 29).

Este resultado pone en evidencia la necesidad de reforzar el apoyo estructural a los
cuidadores informales y de integrar de forma mas sélida la dimensién social en el abordaje
de enfermedades cronicas con alto impacto funcional, como la AG®®. Ademas, permite
contribuir al debate actual sobre el papel del sistema para la autonomia y atencién a la
dependencia, y sobre la adecuacién de las ayudas publicas disponibles.

Finalmente, el analisis por subgrupos ha revelado que la Unica variable con diferencias
estadisticamente significativas en los costes totales es el grado de afectacion de la vision.
Los pacientes con afectacion visual moderada-alta presentan un coste total medio mas de
tres veces superior al de aquellos con afectacion baja. Este resultado sugiere que no son
tanto las caracteristicas clinicas o sociodemograficas las que determinan el coste total,
sino el nivel de dependencia funcional asociado a la pérdida visual. El deterioro funcional
implica una mayor necesidad de cuidados (especialmente informales), un incremento en
los gastos de bolsillo no sanitarios (como ayudas técnicas, transporte o adaptaciones en
el hogar), y una mayor afectacion emocionaly psicolégica.

Este impacto significativo de la pérdida de funcién visual en los costes (tangibles e
intangibles) permite resaltar el valor de tratamientos y estrategias orientados tanto a
preservar la vision como a ofrecer un apoyo integral al paciente para favorecer su
autonomia: la rehabilitacion visual realizada por optometristas, las intervenciones
psicolégicas, el acompanamiento de trabajadores sociales en los tramites
administrativos, el acceso a tiflotecnologia para superar barreras en la comunicacién, asi
como el apoyo econémico para cuidadores, son recursos que podrian mejorar la calidad
de vida de quienes viven con AG. Sin embargo, la mayoria de los pacientes desconoce la
existencia de estos servicios o como acceder a ellos, lo que se traduce en una
infrautilizaciény en un incremento evitable de costes. Asi mismo, el acceso a tratamientos
que logrenreducir la progresion de la enfermedad, minimizando la discapacidad funcional,
podria aminorar significativamente su impacto socioeconémico.

Todo lo anterior refuerza la importancia de implementar intervenciones y tratamientos que
retrasen la progresion de la AG, asi como de desarrollar modelos predictivos de costes que
incorporen indicadores funcionales.
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PUNTOS CLAVE

1. Caracterizacion de la muestra

e La seleccion de la muestra se realizd por muestreo no probabilistico y las
encuestas se aplicaron a través de enlace web a un cuestionario electrénico
autoadministrado o através de entrevista telefénica (en el caso de pacientes). Esto
condiciona la representatividad de la muestra por las barreras que determinado
grado de limitacién visual o de otro tipo implican para acceder alenlace web o a los
canales de difusion del cuestionario.

e Se obtuvieron 72 respuestas en la encuesta dirigida a oftalmdlogos/as que
presentaban una media de 19,2 afnos de experiencia laboral en retina. La muestra
es equitativa por sexo (50% hombres y 50% mujeres) y tiene representacion de las
17 comunidades auténomas

e Enlaencuesta a pacientes con AG participaron 51 personas, con una edad media
de 77,8 anos, un 54,9% de mujeres y una media de 9 afios diagnosticados de AG.
Se obtuvo representacion de 10 comunidades auténomas.

2. Diagnostico de la AG

e ELl circuito asistencial hasta el diagndstico de la AG sigue una secuencia
escalonada, comenzando habitualmente en medicina de atencién primaria (AP),
seguido por oftalmologia general y, finalmente, llegando a la consulta
especializada en retina.

e Segln lo reportado por los profesionales encuestados, el 93,1% de los pacientes
son evaluados por un oftalmélogo general antes de ser derivados a retina, y el
47,2% acude previamente a AP.

e Este recorrido refleja que, aunque la derivacién directa a retina no es habitual, el
proceso se inicia frecuentemente en AP, donde se identifican los primeros
sintomas o se detectan alteraciones visuales, para luego derivar a oftalmologia
general, que realiza una primera evaluacion oftalmoldgica antes de la derivacion
final a la subespecialidad de retina.

e Eneste marco resulta crucial promover la formacion sobre la AG y sus factores de
riesgo, asi como poner en marcha estrategias de prevencidn y manejo precoz para
aminorar la progresién y consecuencias funcionales que derivan en limitaciones
cotidianas y repercuten negativamente en la calidad de vida.

e Seglnlosclinicos, eltiempo medio transcurrido entre la derivacién desde AP hasta
la confirmacién diagnéstica es de 3,6 meses (DE 3,2). Sin embargo, para los
pacientes, el tiempo medio transcurrido entre la percepcién de los primeros
sintomasy el diagnéstico es de 10,9 meses (DE: 9,3).

e Los profesionales indican que las técnicas imprescindibles para el diagndstico de
la AG son la OCT (93%), la autofluorescencia de fondo de ojo (90%) y el examen de
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fondo de ojo (88%). Ademas, el 98,6% afirma que valoraria la posibilidad de incluir
una determinacién automatica por Inteligencia Artificial, por ejemplo, programas
de medida de la superficie de la placa de atrofia.

3. Seguimiento de la AG

e Entorno alamitad de los pacientes con AG continlla en seguimiento especializado
enretina, mientras que el resto podria ser derivado o no seguir controles regulares.
El tiempo medio entre visitas en los casos con seguimiento es de 6,8 meses. Este
dato evidencia la falta de homogeneidad en el seguimiento clinico de la AG y
sugiere una potencial pérdida de continuidad asistencial. Lo ideal seria cumplir con
recomendaciones de las sociedades cientificas (cada 6 0 12 meses, segun criterios
de laTabla 1).

e Las técnicas mas usadas para el seguimiento son OCT, AV y autofluorescencia de
fondo de ojo (98,6%, 91,7% y 87,5%, respectivamente). La evaluacién del tamafno
de la atrofia y la AV corregida son los aspectos mas valorados por la muestra.

e En la consulta, el 97% de los profesionales informa a los pacientes sobre la
enfermedad, el 88% sobre el prondstico, el 80% sobre ayudas técnicas, el 77%
sobre tratamiento y el 47% sobre asociaciones de pacientes.

4. Impacto en la calidad de vida relacionada con la salud

e Desde la perspectiva de la humanizacién del proceso de diagndstico, tanto
pacientes como profesionales destacan positivamente la comunicacién médico-
paciente y la atencidn personal y cercana del personal sanitario. Estos fueron los
aspectos mejor valorados en ambas encuestas, lo que sugiere que, pese a las
dificultades clinicas y estructurales, existe una base sélida de vinculo
interpersonal en la atencidn a personas con AG. Sin embargo, aspectos como el
apoyo emocional y los tiempos de espera entre pruebas recibieron valoraciones
mas bajas, lo que sefala oportunidades claras de mejora en la experiencia
asistencial.

e Sin embargo, el apoyo emocional hacia el paciente es el aspecto peor valorado
también por ambas partes en este ambito. Esto pone en relieve la necesidad de
implementar protocolos de acompafamiento psicoemocional.

e Una de cada tres personas con AG (30%) manifiesta haber sentido en algun
momento que no tenia ganas de seguir viviendo debido a la AG.

e Unade cadacinco personas con AG (22%) reporta sufrir alucinaciones visuales, lo
gue puede impactar en su bienestar psicoldgico.
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5. Necesidades no cubiertas con respecto a la AG

e Segun los profesionales, las principales barreras para el manejo de pacientes con
esta enfermedad en Espana son la falta de tratamiento (90,3%) y la saturacién
asistencial (72,2%).

e Los aspectos mas valorados relacionados con un posible tratamiento son, segun
los pacientes frenar o evitar la progresion de la enfermedad (7,12 sobre 8) y frenar
o enlentecer el deterioro de la funcidn visual (6,31 sobre 8).

e Por su parte, los profesionales valoran en mayor medida evitar la discapacidad
visual a largo plazo (4,76 sobre 5) y mantener la funcién visual (4,71 sobre 5).

e Seevidencialaimportancia de ampliar la definicidon de “necesidades no cubiertas”
mas alld del plano clinico-terapéutico, incorporando también aspectos
emocionales, funcionales y sociales que afectan directamente a la autonomia, el
bienestar psicolégico y la calidad de vida de las personas con AG.

e Estoshallazgos apuntan ala necesidad de un modelo asistencial mas humanizado,
multidimensional e inclusivo, que tenga en cuenta no solo la progresion biolégica
de la enfermedad, sino también su impacto integral en la vida diaria del paciente y
su entorno.

e Finalmente, existe la necesidad de una definicion simplificada de la DMAE que
permita a los pacientes identificarse con su propia enfermedad y fomente el
conocimiento de la propia en la sociedad.

6. Costes asociados a la AG

e El coste medio total asciende a 20.526,10 € por paciente y afo, del cual el 86,2%
corresponde a CDNS (17.704 €), el 9,0% a costes indirectos (1.839 €) y el 4,8% a
CDS (983,7 €).

e Dentro de los CDNS, que suponen la mayor partida, el cuidado informal tiene el
mayor peso, suponiendo el 51,5% de los CDNS y el 44,5% del coste total.

e Los gastos de bolsillo realizados por los pacientes o sus familias alcanzan una
media de 7.224,9 € por paciente y afho, siendo un 91,6% de caracter no sanitarioy
un 8,4% sanitario.

e Se observa una elevada dispersion en los costes asociados a la AG, lo que refleja
una gran heterogeneidad en el nivel de apoyo requerido y en las estrategias
familiares. Esta variabilidad debe tenerse en cuenta en la interpretacion y la
planificacion.

e Un nivel de afectacion moderado-alto de la vision genera CDNS y costes totales
significativamente mas altos, con respecto a un nivel de afectacion bajo.

e El grado de afectacidn visual es el principal determinante del coste total: los
pacientes con afectacion visual moderada-alta presentan un coste total mas de
tres veces superior al de aquellos con afectacion baja.

e Aunque otras variables también influyen, se observan CDNS mas altos en
pacientes con mayor niumero de comorbilidades, y CDS més elevados en personas
de 60 a 75 afos respecto a los mayores de esa edad, lo que podria estar
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relacionado con una mayor utilizacién de recursos en edades funcionalmente mas
activas.

e Estos resultados tienen implicaciones relevantes para la planificacidn sanitaria y
social, al evidenciar que una parte sustancial del impacto econémico recae fuera
del sistema de salud, sobre las familias. Es esencial fortalecer las politicas de
apoyo a pacientes y cuidadores, asi como avanzar en intervenciones que retrasen
la progresion funcional de la enfermedad.
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En medio del contexto demografico actual, caracterizado por una elevada esperanza de
vida y un envejecimiento progresivo de la poblacién, cuidar a las personas mayores,
escuchar activamente sus experiencias y prestar atencion a sus necesidades es una
responsabilidad ineludible. Garantizar una buena calidad de vida en esta etapa vital no
solo es un deber ético, sino una prioridad sanitaria y social para el presente y el futuro,
dado que todos, en ultima instancia, formaremos parte de esta realidad.

Este informe visibiliza la carga funcional, emocional, social y econémica que implica
vivir con AG en Espafia, una enfermedad sin tratamiento aprobado actualmente en Europa
y con un impacto creciente entre personas mayores.

Desde la perspectiva asistencial, los resultados reflejan que el circuito de diagnoéstico
suele ser largo y heterogéneo, y que no todos los pacientes reciben seguimiento
continuado en retina tras el diagndstico. A pesar de las limitaciones del sistema, la
calidad de larelacion médico-paciente y la atencion personal han sido bien valoradas,
lo que ofrece un punto de apoyo valioso para avanzar hacia un abordaje mas humanizado.

En el plano econdmico, el estudio pone de manifiesto que la mayor parte del coste total
recae sobre las familias, principalmente por el cuidado informal y los gastos de bolsillo.
Ademas, el grado de afectacion funcional visual es el principal factor asociado al
aumento de costes, por encima de la edad o las comorbilidades, lo que refuerza la
urgencia de invertir en estrategias de prevencion, deteccién temprana y atencion
integral.

En el ambito humanistico, los datos sugieren que las necesidades no cubiertas en AG
deben redefinirse con una mirada mas amplia, incluyendo no solo la falta de tratamiento
farmacoldgico, sino también el impacto emocional, la pérdida de autonomia, y la
necesidad de apoyo psicoldgico y social tanto para pacientes como para cuidadores.

Finalmente, programas de rehabilitacion visual (liderados por optometristas y equipos
multidisciplinares), junto con apoyo psicolégico y la intervencion de trabajadores
sociales, podria contribuir a preservar la autonomia y mejorar la calidad de vida. Ademas,
el desarrollo de soluciones basadas en tecnologia ayudaria a superar las barreras
tecnolodgicas y de comunicacién que enfrentan muchos pacientes con discapacidad
visual. Su integracion institucional, y no a cargo del propio paciente, permitiria avanzar
hacia un modelo de atencién mas humanizado, orientado a mantener la funcion visual,
reducir la dependencia y contener el aumento de costes asociado a la progresion de la
enfermedad.

La AG no solo deteriora la vision; limita el proyecto de vida, reduce laindependenciay
altera profundamente el bienestar de quienes la padecen. Afrontarla requiere una
respuesta multisectorial, sensible y comprometida, centrada en la persona, en su entorno
y en su dignidad.
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FORTALEZAS

Las principales fortalezas detectadas en este estudio son las siguientes:

e Eslaprimera estimacion de la carga socioeconédmica especificamente de la AG en
Espafa.

e Eluso de multiples fuentes de informacién permite abordar el objetivo de manera
mas robusta: 1) revisién de literatura; 2) comité de expertos con clinicos de
referencia en esta enfermedad y con la principal asociacién de pacientes con AG;
3) datos reportados directamente por una muestra de retinélogos y una muestra de
pacientes con AG.

e La informacidon reportada aporta una visién holistica, ya que incluye tanto la
perspectiva clinica como la de pacientes en torno a distintas areas tematicas, tales
como las necesidades no cubiertas de la enfermedad.

e A pesar de la dificultad para acceder a este perfil de pacientes (discapacidad
visual, bajo nivel de alfabetizacién y acceso digital, etc.), se realizaron extensas
campafas de difusién con ayuda de la asociacién de pacientes y se logré obtener
una muestra total de 51 pacientes con AG.

e Lacargasocioeconémicaestimada presenta una perspectiva social, donde no solo
se cuantifican los costes sanitarios, sino también los costes no sanitarios,
desvelando la relevancia de los cuidados informales recibidos y los gastos de
bolsillo realizados por pacientes y familias.

e Este estudio ofrece una visién mas completa de la enfermedad y del impacto que
supone desde el punto de vista del paciente, de las familias, del sistema sanitario
y de la sociedad en general.
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LIMITACIONES

Las principales limitaciones detectadas en este estudio son las siguientes:

e Los criterios restrictivos para participar en la encuesta (como edad > 60 anos, no
haber participado en ensayos clinicos sobre AG o no tener diagnéstico de DMAE
humeda) generaron una dificultad significativa para la captacion de pacientes,
cémo se indica en el apartado de limitaciones. Dada la heterogeneidad clinica de
la enfermedad, esto ocasioné un posible sesgo en la interpretacion de los
resultados.

e Aunque la AG, como estadio avanzado de la DMAE, es mas frecuente en personas
mayores, también aparece en adultos en edad laboral. Al fijar una edad minima de
60 anos en la encuesta, es probable que excluyéramos casos mas jovenes con
perfiles de afectacién laboral distintos, por lo que los costes indirectos podrian
estar subestimados. Ademas, los criterios de inclusién excluyeron a quienes
participaban en ensayos clinicos y a pacientes con AG en un ojo y DMAE humeda
en el contralateral, lo que puede limitar la representatividad de la muestra frente a
la heterogeneidad clinica real.

e Existe una dificultad notable entre algunos pacientes para reconocer su
enfermedad debido a la heterogeneidad terminoldégica (DMAE seca/humeda,
exudativa/neovascular, atrofia geografica), lo que pudo incrementar el riesgo de
sesgo de participacion. Para paliarlo, explicamos de forma clara y homogénea la
denominacidon de la enfermedad, a fin de facilitar la identificacién y reducir errores
de clasificacion. Aun asi, no puede descartarse un efecto residual de esta
variabilidad.

e Por otro lado, la propia limitacién visual que caracteriza la patologia hace que el
acceso a esta encuesta por via online haya sido mas dificil. Esto se intentd paliar
con la habilitacién de un numero de teléfono al que los pacientes podian llamar
para realizarles la encuesta via telefénica.

e Finalmente, al tratarse de una encuesta online con tamafio muestral reducido y
una sobrerrepresentacion de participantes con estudios superiores (42%), es
probable que nuestra muestra presente mayor alfabetizacién en salud que la
poblacién con AG en Espafa, lo que introduce un sesgo de representatividad y
cautela en la generalizacion ?7],

e Dadas las caracteristicas de la AG, las propias restricciones en los criterios de
inclusién y las limitaciones que implica para acceder y responder una encuesta
virtual, era esperable una muestra reducida de participantes en el cuestionario
dirigido a pacientes, a pesar de los esfuerzos realizados para conseguirla
(campanas online y movilizacién de la comunidad). En este sentido, cabe
considerar el riesgo de sesgo de participacion y seleccion: quedan
infrarrepresentadas personas con mayor limitacién visual, menor alfabetizacién
digital o sin apoyo de cuidadores, y perfiles clinicamente mas complejos. En
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consecuencia, es probable que la discapacidad visual y la carga real estén
subestimadas, y que, porelsesgo delcanal online, en la muestra aparezcan niveles
de informaciény manejo del sistema mayores que en la poblacién real. Aun asi, se
obtuvieron 51 respuestas validas, un tamano pequeno pero superior al de otros
estudios en esta patologia.
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