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Introducción
1

1.1 Implicados en el proyecto1

1.1.1 Coordinadores

Alfredo García Layana. Sociedad Española de Retina y Vítreo (SERV). Departamento de Oftalmología. 
Clínica Universidad de Navarra, Pamplona/Madrid. Navarra.
Maribel López Gálvez. Sociedad Española de Retina y Vítreo (SERV). Unidad de Retina. 
Servicio de Oftalmología. Instituto Universitario Fernández Vega. Oviedo.

1.1.2 Grupo profesional: comité científico

Alfredo Adán Civera. Servicio de Oftalmología. Hospital Clínic. Barcelona.
Sara Artola. Fundación Red de Grupos de Estudio de la Diabetes en Atención Primaria de la Salud (redGDPS). 
Servicio de Medicina Interna. Hospital Clínico Universitario de Madrid. Madrid.
Javier Lavid. Sociedad Andaluza de Oftalmología (SAO). Servicio de Oftalmología. 
Hospital Punta Europa de Algeciras. Cádiz.
Gabriel Mercadal. Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria (SEFH). 
Servicio de Farmacia Hospitalaria. Hospital Mateu Orfila. Menorca.
Rafael Simó. Sociedad Española de Diabetes (SED). Servicio de Endocrinología. 
Vall d’Hebron Institut de Recerca. Barcelona.
Patricia Udaondo. Sociedad Española de Retina y Vítreo (SERV). Servicio de Oftalmología. 
Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia.
Javier Zarranz-Ventura. Sociedad Española de Retina y Vítreo (SERV). Servicio de Oftalmología. 
Hospital Clínic. Barcelona.

1.1.3 Grupo de pacientes

Francisco Sáez. Vicepresidente de la Asociación de Diabetes. Elche. 
Antonio Lavado. Presidente de la Federación Española de Diabetes (FEDE) de Extremadura.

1Los diferentes implicados en el proyecto han sido listados alfabéticamente acorde a su función.
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1.2 Lista de abreviaturas
AGEs (advanced glycosylation end-products): productos avanzados de la glucosilación.

AGF: angiografía con fluoresceína.

Anti-VEGF (anti-vascular endothelial growth factor): inhibidores del factor de crecimiento del endotelio vascular.

AP: Atención Primaria.

AV: agudeza visual.

BCVA (best corrected visual acuity): mejor agudeza visual corregida.

bFGF (basic fibroblast growth factor): factor de crecimiento básico de fibroblastos.

BHR: barrera hematorretiniana.

CAC: calcificación de las arterias coronarias.

CC: comité científico.

COX-2: ciclooxigenasa-2.

CST (central subfield thickness): espesor subcampo central.

CV: cardiovascular.

DM: diabetes mellitus.

DRIL (disorganization retinal inner layers): desorganización de las capas internas de la retina.

eFG: estimación de la filtración glomerular.

EMD: edema macular diabético.

ETDRS: Early Treatment Diabetic Retinopathy Study.

FEDE: Federación Española de Diabetes.

GPC: guías de práctica clínica.

HbA1c: glucohemoglobina.

HGF (hepatocyte growth factor): factor de crecimiento de los hepatocitos.

HRD (hyperreflective dots): puntos hiperreflectivos.

HTA: hipertensión arterial.

ICAM (intercellular adhesion molecule): molécula de adhesión intercelular.

IEXP: Instituto para la Experiencia del Paciente.

IGF (insulin-like growth factor): factor de crecimiento insulinoide.

IMC: índice de masa corporal.

IL: interleucina.

LDL (low density lipoproteins): lipoproteínas de baja densidad.

MMP (matrix metalloproteinases): metaloproteinasa de la matriz.

MCP (monocyte chemotactic protein): proteína quimiotáctica de monocitos.

OCT (optical coherence tomography): tomografía de coherencia óptica.

ONL (outer nuclear layer): capa nuclear externa.

ORL (outer retinal layer): capa externa de la retina.

PA: presión arterial.
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PDGF (platelet-derived growth factor): factor de crecimiento derivado de las plaquetas.

PKC: proteína-kinasa C.

PREMs (patient reported experiences measures): experiencia reportada por el paciente.

PRN (pro re nata): a discreción.

PROMs (patient reported outcomes measures): resultados reportados por el paciente.

RCV: riesgo cardiovascular.

RD: retinopatía diabética.

redGDPS: Red de Grupos de Estudio de la Diabetes en Atención Primaria de la Salud.

ROS (reactive oxygen species): especies reactivas del oxígeno.

SAO: Sociedad Andaluza de Oftalmología.

SED: Sociedad Española de Diabetes.

SEFH: Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria.

SEIOC: Sociedad Española de Inflamación Ocular.

SERV: Sociedad Española de Retina y Vítreo.

SRD (serous detachment of the neuroepithelium): desprendimiento seroso del neuroepitelio.

TNF (tumor necrosis factor): factor de necrosis tumoral.

TNFR (tumor necrosis factor receptor): receptor del factor de necrosis tumoral.

UATIV: unidades asistenciales de terapia intravítrea.

VEGF (vascular endothelial growth factor): factor de crecimiento del endotelio vascular.

1.3 Presentación general del proyecto

1.3.1 Objetivos del proyecto

a. Objetivo principal:

•	 Facilitar el manejo clínico y la individualización del tratamiento del paciente con edema macular diabético 
(EMD) a través de la evidencia científica actualizada y la experiencia del paciente.

•	 Establecer las pautas para implantar un manejo de precisión del paciente con EMD, administrando siempre 
el tratamiento correcto, al paciente correcto, en el momento correcto.

b. Objetivos específicos:

•	 Entender la situación actual en el proceso asistencial del paciente con edema macular diabético, desde la 
perspectiva de la atención personalizada al paciente.

•	 Conocer las diferentes percepciones que tienen los profesionales y los pacientes sobre dicho proceso y con-
tribuir a definir soluciones para su optimización.

•	 Redactar un documento de revisión que recoja las conclusiones obtenidas durante todo el proceso de tra-
bajo y establezca las líneas estratégicas para una optimización de la atención personalizada al paciente. 
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1.3.2 Metodología

Aplicación de una metodología según modelos de experiencia del paciente vs. profesional, utilizando 
herramientas de prospección y análisis.

a. Entender la situación actual en el proceso asistencial

Este proyecto consta de siete fases. En la primera fase, que comenzó con una toma de contacto con el equipo impli-
cado en el proyecto, se consensuaron los temas a tratar y se definió la metodología de trabajo. En la segunda fase se 
realizó una revisión de la evidencia científica sobre el manejo clínico de precisión del paciente con EMD a partir de 
las indicaciones de los coordinadores del proyecto y se definió un trabajo previo para el resto del comité científico 
(CC), que permitía recoger la visión del profesional con respecto al proceso asistencial del paciente con EMD. 

El trabajo previo consistió en un cuestionario dirigido a los miembros del CC, donde se identificaron aquellos 
temas y actuaciones que tienen un impacto mayor sobre el manejo clínico del EMD y, por tanto, la ruta asisten-
cial del paciente con EMD. 

b. Ruta asistencial del paciente

Una vez concluidas las dos primeras fases del proceso, en la tercera fase los miembros del CC tuvieron una 
reunión online en la que debatieron los resultados del cuestionario previo y se comenzó con la elaboración del 
diseño de las diferentes fases de la ruta asistencial del paciente con EMD (Patient Journey), en la que se centran 
las necesidades del proyecto.

Así, dentro de la ruta asistencial del paciente con EMD se definieron las siguientes etapas y sus objetivos:

•	 Prediagnóstico. Identificar aquellos signos y síntomas que puedan sugerir la aparición o la presencia de 
un EMD.

Figura 1. Diferentes fases del proyecto
Fuente: elaboración propia.
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•	 Diagnóstico. Identificar los signos y síntomas más importantes a la hora de confirmar el diagnóstico del EMD.

•	 Tratamiento farmacológico. Definir el momento idóneo para comenzar con un tratamiento farmacológico 
y seleccionar aquel tratamiento que mejor se adapte a las necesidades/características del paciente.

•	 Tratamiento no-farmacológico. Identificar las mejores opciones de tratamiento no-farmacológico para el 
EMD propiamente dicho, así como opciones terapéuticas que incidan sobre el estilo de vida del paciente y 
mejoren la evolución de la patología de base (en este caso, la diabetes).

•	 Seguimiento. Definir las pautas y tiempos de seguimiento para reducir el riesgo de empeoramiento clínico 
del paciente.

c. Procedimientos clínicos y asistenciales en cada fase de la ruta

Además, en esta tercera fase también se definieron los diferentes aspectos clínicos y procedimientos sanitarios 
necesarios para el manejo clínico del paciente con EMD y retinopatía diabética (RD).

•	 Prediagnóstico

	— Quién: personal de Enfermería / médico de Atención Primaria / especialista en Endocrinología.

	— Dónde: centro de salud / centro de especialidades / hospital.

•	 Diagnóstico

	— Quién: especialista en Oftalmología.

	— Dónde: centro de especialidades / hospital.

•	 Tratamiento farmacológico

	— Quién: especialista en Oftalmología.

	— Dónde: centro de especialidades / hospital.

Prediagnóstico Diagnóstico Tratamiento 
farmacológico 

Tratamiento 
no 

farmacológico 
Seguimiento

Signos 
y síntomas 

Consulta 
con el 

especialista 

Control de la 
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Cambios 
de estilo
de vida 

Vigilancia de la 
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1 2 3 4 5

Figura 2. Adaptación Patient Journey

Figura 2. Adaptación Patient Journey
Fuente: elaboración propia.
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•	 Tratamiento no-farmacológico:

	— Quién: especialista en Oftalmología / personal de Enfermería / médico de Atención Primaria / psicólogos 
/ servicios sociales / otros especialistas.

	— Dónde: centro de salud / centro de especialidades / hospital.

•	 Seguimiento

	— Quién: especialista en Oftalmología / personal de Enfermería / médico de Atención Primaria / fisiotera-
peuta / psicólogos / servicios sociales / otros especialistas.

	— Dónde: centro de salud / centro de especialidades / hospital.

En la cuarta fase del desarrollo del proyecto se llevó a cabo la encuesta a los pacientes. Una vez que el cues-
tionario fue enviado y respondido por los pacientes, se analizaron los datos y se procedió a la compleción y 
validación de las diferentes fases de la ruta asistencial, integrando la visión del paciente con EMD. 

Como resultado, en esta etapa del proyecto se identificaron los diferentes aspectos priorizados, tanto por el CC 
como por los pacientes. 

d. Optimización del proceso asistencial

En una sesión de trabajo online, que se corresponde con la quinta fase del desarrollo del proyecto, tanto con 
los profesionales como con el representante de la Asociación de Pacientes, se validó la propuesta inicial de 
diseño de la ruta asistencial del paciente integrando la visión de este, recogida en los resultados de la encuesta. 
A continuación se realizaron diferentes propuestas estratégicas de mejora de la ruta asistencial del paciente.

Posteriormente, en la sexta fase se redactó el presente documento, cuyo objetivo es describir cómo es la ruta 
asistencial del paciente con EMD en todas sus fases (prediagnóstico, diagnóstico, tratamiento farmacológico, 
tratamiento no-farmacológico y seguimiento), así como establecer vías de mejora del proceso.

Por último, durante la séptima fase del proyecto se realizará la difusión de los resultados obtenidos durante el 
proceso.
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2 Revisión de la evidencia  
científica

2.1 Epidemiología de la diabetes, de la retinopatía diabética 
y del edema macular diabético

La diabetes mellitus (DM) supone un problema de salud pública mundial muy importante que afecta, de manera 
significativa, a millones de personas en todo el mundo1. El envejecimiento poblacional y los cambios en el 
estilo de vida han propiciado un incremento en la incidencia de la DM1. De acuerdo con los datos de la Federa-
ción Internacional de Diabetes, se ha estimado que la prevalencia global de DM en el año 2045 será un 12,2% de 
la población (aproximadamente 783 millones de personas)2, lo que supondrá un gasto en salud de alrededor 
de 845.000 millones de dólares (unos 775.000 millones de euros al cambio actual)3.

A pesar del tratamiento, la DM provoca una seria de complicaciones a largo plazo, tales como alteraciones 
microvasculares (retinopatía, nefropatía y neuropatía diabética), macrovasculares (ictus, infarto de miocardio y 
enfermedad arterial periférica), insuficiencia cardiaca y otras patologías promovidas por procesos inflamatorios4-7. 
En la diabetes la desregulación del metabolismo de la glucosa y de los lípidos promueve un estado inflamatorio 
crónico, que se manifiesta con niveles elevados de biomarcadores inflamatorios y reactantes de fase aguda6-11.

En este sentido, la inflamación tisular crónica se ha convertido en una característica clave de la obesidad y de 
la DM tipo II, observándose en los tejidos diana de la insulina, como el tejido adiposo, el hígado, los músculos 
y los islotes pancreáticos5-7.

Entre las diferentes complicaciones relacionadas con la DM, la retinopatía diabética es la complicación de 
tipo microvascular más común, que conduce a una pérdida irreversible de visión2. Se estimó que en el año 2020 
103,1 millones, 28,5 millones y 18,8 millones de personas en todo el mundo serían diagnosticadas de RD, RD que 
amenaza la visión y EMD, respectivamente3,12. Además, cada año el 4,6% de los europeos con DM se ven afectados 
por alguna enfermedad ocular diabética, lo que corresponde a más de 770.000 personas en la Unión Europea 
(UE) al año13. La enfermedad ocular diabética es una de las principales causas de pérdida de visión irreversible 
en personas de 20 a 74 años12. 

De las diferentes enfermedades oftalmológicas relacionadas con la DM, el EMD, si no se diagnostica y 
trata a tiempo, es causa de discapacidad visual irreversible. 

La prevalencia del EMD oscila entre un 4,2%-14,3% en pacientes con DM tipo I y entre un 1,4%-12,8% en 
pacientes con DM tipo II14,15. 

Una revisión sistemática y metaanálisis publicado recientemente informó de una prevalencia combinada de EMD 
del 5,47% en la muestra general y del 5,81% y el 5,14% en los países de renta per cápita baja y alta, respectivamente15. 
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Además de la RD y del EMD, la DM puede provocar diversas complicaciones oculares como cataratas, glaucoma 
y enfermedades de la superficie ocular (por ejemplo, el ojo seco o la queratopatía diabética)16,17. Los pacientes 
diabéticos tienen entre dos y cinco veces más riesgo de desarrollar cataratas y tienen más probabilidades de desa-
rrollarlas a una edad más temprana18-20. Por otro lado, investigaciones recientes revelan que las personas con 

Figura 3. Desarrollo de la inflamación en la diabetes tipo 2
Un nivel excesivo de nutrientes, incluyendo glucosa y ácidos grasos libres, puede estresar los islotes pancreáticos y los tejidos sensibles a la 
insulina, tal como el tejido adiposo (y el hígado y el músculo, que no se muestran en la imagen), conduciendo a la producción y liberación local 
de citocinas y quimiocinas. Estos factores incluyen interleucina-1β (IL-1β), factor de necrosis tumoral (TNF), ligando 2 de quimiocinas CC (CCL2), 
CCL3 y ligando 8 de quimiocinas CXC (CXCL8). Además, la producción de antagonistas del receptor de IL-1 (IL-1RA) por las células-β se reduce. 
De ello resulta un reclutamiento de células inmunitarias que contribuyen a la inflamación tisular. La liberación de citocinas y quimiocinas desde 
los tejidos adiposos a la circulación promueve la inflamación en otros tejidos, incluyendo los islotes.
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Tabla 1. Epidemiología de complicaciones por DM

Alcance mundial de las complicaciones oculares de la diabetes mellitus (2020)3,12

Retinopatía diabética 103,1 millones

Retinopatía diabética con amenaza a la visión 28,5 millones

Edema macular diabético 18,8 millones

Prevalencia del edema macular diabético a nivel mundial14,15

Diabetes mellitus tipo I 4,2%-14,3% 

Diabetes mellitus tipo II 1,4%-12,8% 

DM: diabetes mellitus. 
Fuente: elaboración propia.
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Figura 4. Complicaciones a largo plazo de la diabetes
Fuente: elaboración propia.
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Figura 3. Complicaciones a largo plazo de la diabetes

diabetes tienen un mayor riesgo de desarrollar glaucoma21,22. La prevalencia de glaucoma en pacientes diabéticos 
oscila entre el 4,96% y el 14,6%, aunque depende, en parte, de la distribución geográfica y la raza23-25. Aún más, la 
DM es el principal factor etiológico del glaucoma neovascular26. Por último, enfermedades de la superficie ocular, 
tales como el síndrome de ojo seco o la queratopatía diabética, se han asociado a la DM16,17. La evidencia muestra 
que la prevalencia de síndrome de ojo seco en los pacientes diabéticos oscila entre el 15% y el 33%, aumentando 
con la edad y los niveles de hemoglobina glicosilada (cuanto mayor es el nivel de hemoglobina glicosilada, mayor 
es la incidencia de ojo seco)27,28. Las alteraciones corneales en la DM se manifiestan a través de un conjunto de 
signos, tales como el aumento del espesor corneal, la aparición de defectos epiteliales, fragilidad corneal, que-
ratitis puntiforme superficial, reparación tardía e incompleta de las heridas corneales, cambios detectables en el 
endotelio corneal, así como una disminución de la sensibilidad corneal como consecuencia de la neuropatía29,30.

2.2 Fisiopatología de la retinopatía diabética y del edema 
macular diabético

La hiperglucemia, una característica clave de la DM, favorece la aparición de un ambiente tisular tóxico que 
afecta negativamente a las células de la retina y a las células del endotelio de los vasos sanguíneos de la retina, 
lo que provoca neurodegeneración y la activación del estrés oxidativo, así como la activación de las vías angio-
génicas, respectivamente6,7.
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La hiperglucemia favorece la activación de vías alternativas del metabolismo de la glucosa, incluida la vía de los 
polioles y la formación de productos avanzados de la glicosilación (AGEs, advanced glycosylation end-products)31. 
Además, los niveles elevados de glucosa ejercen sus efectos tóxicos en el interior de las células activándose una 
cadena enzimática de distintas reacciones que incluyen la formación de sorbitol, aumento de estrés oxidativo, 
activación de la proteína-kinasa C (PKC) y la activación de la ruta de la hexosaminasa32,33. Todas estas vías enzimá
ticas y metabólicas contribuyen a la activación de citocinas y de factores de crecimiento que participan de manera 
activa en la aparición y desarrollo de anomalías microvasculares intrarretinianas y en la neovascularización31-34.

Estas alteraciones en las células endoteliales de los vasos sanguíneos de la retina provocan la aparición de 
isquemia y favorecen, en estadios avanzados de la enfermedad, la formación de nuevos vasos sanguíneos abe-
rrantes, lo que es considerado como una característica importante de la RD31-34.

Los cambios morfológicos observados en la microvasculatura retiniana asociados con la RD incluyen pérdida de 
pericitos en fases tempranas, engrosamiento de la membrana basal, pérdida de células endoteliales, aumento 
de la permeabilidad vascular, agregación plaquetaria, leucostasis y pérdida capilar35,36.

La RD no solo afecta a la microvasculatura retiniana, sino también a las células de Müller. Las células de Müller 
son responsables de múltiples funciones, tales como el mantenimiento de la integridad estructural de la retina, 
la regulación de la barrera hematorretiniana (BHR) y el flujo sanguíneo retiniano, así como de regular el meta-
bolismo y el suministro de nutrientes a la retina37.

En la diabetes las alteraciones antes mencionadas provocan la inflamación de las células de Müller, lo que 
conlleva su disfunción. La acumulación de líquido dentro de estas células contribuye al desarrollo del EMD38,39.

Durante décadas la RD fue considerada solo una complicación microvascular. Sin embargo, los vasos de la 
retina están conectados y son regulados por la glía y las neuronas, que se encuentran afectadas antes de que se 
evidencien las lesiones vasculares40,41.

En los estudios de la retinopatía diabética ha ido ganando protagonismo el concepto de unidad neurovascular, 
que incluye las células ganglionares y las células gliales como partes neuronales y las células endoteliales y los 
pericitos como componentes vasculares. El concepto de unidad neurovascular refleja la interconexión de la regu-
lación del flujo sanguíneo en las células gliales, los pericitos y las neuronas, así como su dependencia recíproca del 
soporte vascular42, lo que sugiere que la neurodegeneración precede a las anomalías microvasculares.

Por otro lado, la inflamación, una respuesta protectora inespecífica cuyo objetivo es neutralizar los estímulos 
dañinos, se interrelaciona con estos cambios vasculares, aunque la naturaleza de esta relación es compleja y 
sus consecuencias siguen siendo difíciles de predecir9-11,32. Sin embargo, el hecho de que tanto la inflamación 
como la angiogénesis puedan ser desencadenadas por los mismos eventos moleculares fortalece aún más 
esta asociación43. Cada vez hay mayor número de pruebas que ponen de manifiesto el papel de la inflamación 
como un factor fundamental para el desarrollo de la RD y muy particularmente del EMD10,11. La liberación de 
citocinas inflamatorias y la adhesión de leucocitos a los vasos de la retina son dos características de los eventos 
mediados por inflamación en fases tempranas de la RD44,45. Además, varias citocinas, quimiocinas y otros bio-
marcadores inflamatorios se han encontrado repetidamente elevados en los fluidos oculares de ojos con RD46.

La evidencia actual sugiere que la expresión de citocinas (interleucina [IL]-1β, IL-6, IL-8, factor de necrosis 
tumoral alfa [TNF-α, tumor necrosis factor α]  y proteína quimiotáctica de monocitos 1 [MCP-1, monocyte che-
motactic protein 1]), quimiocinas (ciclooxigenasa-2 [COX-2]) y otros factores (factor de crecimiento endotelial 
vascular [VEGF, vascular endothelial growth factor], factor de crecimiento derivado de plaquetas [PDGF, plate-
let-derived growth factor], factor de crecimiento similar a la insulina [IGF-1, insulin-like growth factor], factor de 
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crecimiento básico de fibroblastos [bFGF, basic fibroblast growth factor] y factor de crecimiento de hepatocitos 
[HGF, hepatocyte growth factor]) están aumentados en la diabetes y que los niveles de estas moléculas están 
particularmente elevados en los fluidos oculares de los pacientes diabéticos9-11,47-50.

Ha surgido la hipótesis de que la acumulación de estas citocinas conduce a la muerte celular neuronal en fases 
tempranas y desempeña un papel crucial en la angiogénesis y en el aumento de la expresión de VEGF50.

La inflamación contribuye tanto a las anomalías vasculares como a la neurodegeneración de la retina. El aumento 
de los niveles de citocinas proinflamatorias puede inducir directamente la formación de vasos y, además, inducir 
a las células endoteliales a producir mediadores proangiogénicos, lo que resulta en el desarrollo de nuevos vasos 
en la RD51,52. Más aún, se ha propuesto que la activación de la microglía es el principal mecanismo por el cual se 
inicia la neuroinflamación en respuesta a esa activación y producción de mediadores inflamatorios40.

��������� ������������

�������������

���

������������������������ ������������� 
����������������������� ��


���������

�����������

����������
�������
�

���������

����
�� ����
��

���������

�����

	�

�����

	�
��������

��
�
�
�����

��

�����������
�������� ­���
������������
������������

�
������������
��
���������
���� 

�

�

�� � �

�
�

�

�

Figura 5. Unidad neurovascular de la retina en pacientes diabéticos y no diabéticos
MLE: membrana limitante externa. MLI: membrana limitante interna. CE: células endoteliales. CCL2: ligando de quimiocina 2. TNF-α: factor de 
necrosis tumoral α. IL-1B: interleucina 1-beta. VEGF: factor de crecimiento del endotelio vascular.
Fuente: adaptada de Das A. Invest Ophthalmol Vis Sci. 2016 Dec 1;57(15):6669-668253.
La barrera hematorretiniana (BHR) interna está compuesta por las uniones estrechas de las células endoteliales, los pericitos y los astrocitos y por 
la prolongación de las células de Müller retinianas. La BHR externa está formada por el epitelio pigmentario de la retina y la membrana limitante 
externa. En la diabetes (izquierda), la inflamación cónica produce una ruptura de la BHR. Las células de Müller y las células endoteliales producen 
quimiocinas, como la proteína quimiotáctica de monocitos-1 (MCP-1), que conducen a un aumento de la leucostasis, diapédesis y afluencia de 
monocitos en la retina y a un aumento de la producción de citocinas. Estos mediadores inflamatorios dan lugar a la ruptura de las uniones de las 
células endoteliales. Se produce la activación de la microglía y hay un incremento de la apoptosis de las células ganglionares y amacrinas, que altera 
la degeneración sináptica. Por otro lado, la hiperglucemia provoca la huida de pericitos y el engrosamiento de la membrana basal, lo que contribuye 
a un aumento de la permeabilidad vascular. Los fotorreceptores contribuyen a la producción de superóxido y de proteínas inflamatorias.
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La patogenia del EMD es compleja y multifactorial, pues incluye una serie de factores interrelacionados, lo que 
conduce al debilitamiento de los vasos sanguíneos retinianos y al aumento de la permeabilidad vascular8-11,46,54,55. 
El engrosamiento de la membrana basal del endotelio vascular, la pérdida de pericitos y de células endoteliales, 
así como la leucostasis son los principales cambios histopatológicos que ocurren en la RD56. Las células de Müller 
y los astrocitos son responsables de mantener la homeostasis de la retina y están involucrados en su metabo-
lismo57. Por otro lado, las células retinianas de la microglía, que en condiciones normales son las responsables de 
la homeostasis retiniana en determinadas circunstancias, como la DM, se activan y liberan factores proinflamato-
rios y citotóxicos, como el TNF-α, la IL-1β, especies reactivas de oxígeno (ROS, reactive oxygen species) y especies 
reactivas de nitrógeno58. Estos mediadores proinflamatorios favorecen la ruptura interna de la BHR.

En los pacientes diabéticos la hiperglucemia induce a las células del epitelio pigmentario de la retina a regular 
al alza el VEGF y otros mediadores inflamatorios, lo que contribuye al desarrollo y la progresión del EMD59. 
Las alteraciones celulares que se observan en el EMD son, por lo tanto, el resultado de la liberación de citocinas 
inflamatorias secretadas por las células gliales, el epitelio pigmentario de la retina (EPR), los macrófagos y los 
leucocitos activados. El conocimiento de las citocinas implicadas en el EMD es relevante desde el punto de vista 
terapéutico, ya que podrían diseñarse agentes perioculares o intravítreos específicamente para su inhibición46.

2.3 Tratamiento del edema macular diabético

A pesar de que el EMD afecta de manera significativa la visión del paciente, hoy en día existen tratamientos 
capaces de frenar e incluso revertir esa pérdida. La fotocoagulación con láser se consideró el tratamiento de 
referencia para el EMD durante muchos años60,61. Sin embargo, este tratamiento reducía el riesgo de pérdida 
de visión en < 50% de los pacientes y raramente mejoraba la agudeza visual62,63.

Actualmente existen dos opciones de tratamiento intravítreo para el EMD basados en su mecanismo de acción: 
antiangiogénicos (ranibizumab, aflibercept y faricimab) y corticoides antiinflamatorios (dexametasona y fluoci-
nolona). A pesar de que la llegada de los inhibidores del factor de crecimiento del endotelio vascular (anti-VEGF, 
anti-vascular endothelial growth factor) supuso un cambio significativo en el tratamiento del EMD, muchos 
pacientes no consiguen alcanzar los objetivos terapéuticos establecidos64-68. De hecho, aproximadamente el 
40% de los ojos con EMD tratados con anti-VEGF no responden adecuadamente a ellos64-68. Esta respuesta 
subóptima también se ha observado con los nuevos anti-VEGF. Más de un 54% de los ojos tratados con bro-
lucizumab intravítreo presentaron fluido intrarretiniano (IRF, intraretinal fluid) y/o fluido subrretiniano (SRF, 
subretinal fluid) tras 52 semanas de tratamiento69. Con respecto a faricimab, un inhibidor dual de angiopoye-
tina-2/VEGF-A, un 54% de los ojos tratados presentó SRF tras 56 semanas de tratamiento70. 

Más aún, se ha observado que la tasa de no-respondedores al tratamiento con anti-VEGF realmente no varía 
con el tiempo, lo que sugiere claramente que no depende del número de inyecciones71. Este hallazgo puede 
explicarse por el hecho de que algunos pacientes con EMD tenían niveles vítreos normales de VEGF72.

Los procesos inflamatorios pueden ser la base de muchas de las alteraciones funcionales en la vascularización 
retiniana observadas en ojos con EMD10. La evidencia científica muestra que diferentes moléculas inflamatorias 
y proinflamatorias están elevadas en los fluidos oculares de ojos con EMD6,10,73.

En comparación con sujetos sanos o pacientes sin RD, los ojos con EMD tienen niveles más altos de citocinas 
inflamatorias y proangiogénicas en el humor acuoso y vítreo74,75. Además, en pacientes que no respondieron 
adecuadamente a los anti-VEGF se detectaron niveles más altos de biomarcadores inflamatorios, como IL-6, 
IL-8, receptor del factor de necrosis tumoral (TNFR, tumor necrosis factor receptor)- 1 y -2 y metaloproteinasa de 
la matriz (MMP, matrix metalloproteinases)-976.
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En los ojos con EMD la inflamación no es solo una consecuencia de la disfunción de la BHR, sino también un 
mecanismo local precoz que contribuye a la alteración de la BHR y a la leucostasis46.

Los corticoides han ido ganando relevancia en el tratamiento del EMD a medida que ha aumentado la evidencia 
que demuestra el papel que juega la inflamación en su fisiopatología54,77. Las propiedades antiinflamatorias de 
los corticoides77, así como su capacidad para inhibir el VEGF78,79, pueden actuar sobre la mayoría de los proce-
sos implicados en la progresión del EMD54,78.

Los implantes intravítreos de liberación sostenida de corticoides (dexametasona y fluocinolona) liberan lenta-
mente cantidades de fármaco durante un periodo de tiempo determinado80-82.

La evidencia actual demuestra que los corticoides intravítreos mejoran los resultados anatómicos y visuales en 
los pacientes con EMD, tanto en aquellos que no habían recibido un tratamiento previo (dexametasona) como 
en pacientes tratados previamente (dexametasona y fluocinolona)83-86. Además, se ha visto que en pacientes 
con EMD que no responden adecuadamente al tratamiento con anti-VEGF, el implante intravítreo de dexameta-
sona produjo mejoras tanto anatómicas como visuales87-90, además de ser costo-efectivo91,92.

En el edema macular la acumulación de líquido puede ocurrir en espacios intracelulares o extracelulares. La acu-
mulación de líquido inducida por edema dentro del espacio intracelular se define como citotóxica, mientras que 
la acumulación de líquido en el espacio extracelular se define como edema vasogénico. En los pacientes con EMD 
aparecen las dos formas de edema, una forma citotóxica al principio y una forma vasogénica más adelante54.

Aunque establecer de manera inequívoca un patrón vasogénico o inflamatorio del EMD puede resultar com-
plejo, un EMD de tipo espongiforme podría sugerir la presencia de un EMD de origen vasogénico, mientras 
que la presencia de un EMD de tipo quístico o la presencia de fluido subrretiniano sugeriría un componente 
inflamatorio39,52,54,93.

La última versión de las guías de la Sociedad Española de Retina y Vitreo (SERV)94, así como diversas guías y 
documentos de consenso95-100, recomiendan al análisis de marcadores inflamatorios para seleccionar el tra-
tamiento óptimo. De hecho, los algoritmos terapéuticos más recientes consideran que el implante intravítreo 
de dexametasona debería ser la primera opción de tratamiento en pacientes con EMD que presenten un com-
ponente inflamatorio importante, pacientes con eventos cardiovasculares previos, ojos que se sometieron a 
una cirugía de vitrectomía previa o aquellos que se sometieron o planean someterse a una cirugía de cataratas, 

Figura 6. Imagen diagnóstica de EMD vasogénicos
Fuente: imágenes aportadas por los autores.
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así como pacientes que no pueden adaptarse al cumplimiento del régimen con anti-VEGF94-100. Sobre la base 
de estas recomendaciones, en pacientes con EMD que no han sido tratados previamente el implante de dexa-
metasona representa una alternativa al tratamiento con anti-VEGF.

2.4 Biomarcadores retinianos predictores de la eficacia 
del tratamiento del edema macular diabético

Actualmente la tomografía de coherencia óptica (OCT, optical coherence tomography) es una herramienta 
básica para el diagnóstico y seguimiento del EMD. De hecho, los resultados de la OCT son cruciales para las 
decisiones terapéuticas46,54.

Diferentes biomarcadores de la OCT, como la desorganización de las capas internas de la retina (DRIL, 
disorganization retinal inner layers), los puntos hiperreflectivos (HRD, hyperreflective dots), la presencia de des-
prendimiento seroso del neuroepitelio retiniano (SRD, serous detachment of the neuroepithelium), la presencia 
de grandes quistes, el espesor macular central, las alteraciones en la capa nuclear externa, las alteraciones en 
las capas externas de la retina  y la presencia de membranas epirretinianas pueden ayudar a los médicos a pre-
decir el efecto de la terapia intravítrea y pueden ayudar a realizar un manejo de precisión del paciente con EMD 
al seleccionar el tratamiento más adecuado para ese paciente76,93,101.

Se ha detectado que el espesor del subcampo central (CST, central subfield thickness) inicial es un predictor 
positivo de una mejora visual temprana, mientras que la presencia de un desprendimiento neurorretiniano 
subfoveal al inicio puede ser un factor de pronóstico negativo de la respuesta anatómica102.

Por otro lado, se ha observado una correlación entre los biomarcadores de imagen mencionados anterior-
mente y la agudeza visual de los pacientes con EMD. La presencia de estos biomarcadores representa tanto 
daño estructural como inflamación de la retina. Así, una buena comprensión del significado biológico y clínico 
de estos biomarcadores será fundamental para fenotipar al paciente y poder realizar una medicina de precisión 
en el paciente con EMD103,104.

Figura 7. Imagen diagnóstica de EMD traccional
Fuente: imágenes aportadas por los autores.

Figura 8. Imagen diagnóstica de EMD inflamatorio
Fuente: imágenes aportadas por los autores.
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Tabla 2. Descripción general del papel de los diferentes biomarcadores de imagen

Biomarcador inflamatorio Pronóstico* Marcador de cronicidad

SRD 
 

Sí 
 

Buen/Mal pronóstico 
(Depende del curso temporal y de otros 
biomarcadores)

No 
 

Quistes 
 
 
 

No
(Los quistes con material 
hiperreflectivo en su interior 
tienen un mayor componente 
inflamatorio)

Buen/Mal pronóstico 
(Depende del número, tamaño, 
localización y cronicidad. El contenido 
denso es un signo de mejor pronóstico) 

Sí
(Si hay quistes grandes) 
 
 

HRD Sí Mal pronóstico  Sí 
(En términos generales)

DRIL Sí Mal pronóstico Sí

ORL No Mal pronóstico Sí

ONL No Mal pronóstico Sí

CMT** No Mal pronóstico No

* Su presencia es señal de…
**Gran volumen. CMT (central macular thickness): espesor macular central. DRIL (disorganization retinal inner layers): desorganización de las 
capas internas de la retina. HRD (hyperreflective dots): puntos hiperreflectivos. ONL (outer nuclear layer): capa nuclear externa. ORL (outer retinal 
layer): capa externa de la retina. SRD (serous detachment of the neuroepithelium): desprendimiento seroso del neuroepitelio.
Fuente: adaptado de Udaondo P, et al. 2021 Jul 27;15:3183-9593; Chung YR, et al. J Diabetes Res. 2019 Dec 20;2019:8164250103 y Zhou J, et al. 
Ophthalmol Ther. 2022 Dec;11(6):2153-67104.

La siguiente tabla muestra los diferentes biomarcadores de imagen en la OCT y su valor pronóstico.

Además de estos biomarcadores inflamatorios observados en la OCT, se han encontrado niveles elevados en 
los fluidos oculares (humor acuoso o humor vítreo) de ojos con EMD de diferentes citocinas y factores infla-
matorios como, por ejemplo, el factor de crecimiento derivado de plaquetas, la IL-6, la IL-8, la proteína 1 
quimioatrayente de monocitos o la eritropoyetina10,73.

2.5 Manejo clínico de precisión del paciente con edema macular 
diabético

2.5.1 La realidad actual de la práctica clínica

El carácter ilimitado que suele mostrar la demanda de servicios sanitarios en la mayoría de los países industria-
lizados exige establecer mecanismos eficaces de asignación de los recursos para satisfacer las necesidades de 
los pacientes105. 

Este problema es especialmente evidente en Oftalmología, ya que se trata de una de las especialidades médi-
cas con mayor demanda asistencial, tanto por número de consultas (la segunda por número de consultas 
externas) como por intervenciones quirúrgicas (la tercera entre todas de especialidades, solo por detrás de 
Cirugía general y digestiva y Traumatología y Ortopedia)106,107.
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Tabla 4. Situación de la lista de espera quirúrgica en el SNS. Distribución por especialidades. 
Datos a 30 de junio de 2023108

Especialidades Total 
pacientes en 
espera actual

Diferencia 
con junio 

2022

Tasa por 
1.000 

habitantes

Porcentaje 
más de 

seis meses

Tiempo 
medio de 

espera (días)

Diferencia 
con junio 

2022

Cirugía general y digestiva 146.192 11.997 3,13 17,6 108 -3

Ginecología 32.896 927 0,70 13,2 92 -5

Oftalmología 176.269 17.051 3,77 7,8 78 1

ORL 60.747 16.200 1,30 18,4 113 6

Traumatología 198.888 11.484 4,26 23,0 133 -1

Urología 69.290 8.927 1,48 18,5 110 -3

Cirugía cardiaca 3.389 85 0,07 2,7 58 -18

Angiología/Cirugía vascular 22.202 2.200 0,48 20,6 121 -4

Cirugía maxilofacial 27.944 2.796 0,60 15,8 110 -18

Cirugía pediátrica 18.470 628 0,40 15,9 104 -3

Cirugía plástica 25.853 2.221 0,55 35,7 225 -1

Cirugía torácica 2.642 287 0,06 13,7 87 -7

Neurocirugía 16.539 1.048 0,35 35,9 192 -1

Dermatología 18.643 1.595 0,40 7,5 66 3

TOTAL 819.964 77.446 17,55 17,4 112 -1

ORL: otorrinolaringología. SNS: sistema nacional de salud.
Fuente: Ministerio de Sanidad. Sistema de Información de Listas de Espera del Sistema Nacional de Salud. Junio 2023108.

Tabla 3. Situación de la lista de espera de consultas externas en el SNS. Total primeras consultas 
y especialidades básicas. Datos a 30 de junio de 2023108

Número de pacientes pendientes 
por 1.000 habitantes

Porcentaje con fecha 
asignada a más de 60 días

Tiempo medio 
de espera (días)

Ginecología 3,27 40,9 58

Oftalmología 10,99 58,6 85

Traumatología 10,55 55,2 90

Dermatología 8,59 64,6 99

ORL 6,25 49,5 68

Neurología 3,78 55,7 118

Cirugía general y digestiva 2,72 32,7 54

Urología 3,21 48,6 80

Digestivo 3,20 49,3 86

Cardiología 2,10 40,8 68

TOTAL 78,47 51,6 87

ORL: otorrinolaringología. SNS: sistema nacional de salud.
Fuente: Ministerio de Sanidad. Sistema de Información de Listas de Espera del Sistema Nacional de Salud. Junio 2023108.
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Otro aspecto importante a tener en cuenta es que, a fecha de 30 de junio de 2023, Oftalmología es la primera 
especialidad con mayor número de pacientes en lista de espera de consulta (con 10,99 pacientes/1.000 habi-
tantes) y la segunda con mayor número de pacientes en lista de espera quirúrgica (con un total de 176.269 
pacientes), solo por detrás de Traumatología y Ortopedia108.

Estas tasas de lista de espera, tanto de consulta como quirúrgica, indican de manera inequívoca que los recur-
sos asignados a Oftalmología no se adecúan a la demanda actual. Una situación que se verá agravada en el 
futuro por el incremento en la esperanza de vida y el consiguiente aumento de las enfermedades oftalmológicas 
relacionadas con la edad (tales como catarata, glaucoma, RD, EMD o degeneración macular asociada a la edad).

Uno de los aspectos más importantes para obtener una mejora funcional en los pacientes con EMD es realizar un 
diagnóstico y tratamiento precoces y una buena adherencia terapéutica durante la fase de mantenimiento109. 
Para ello es fundamental establecer la colaboración tanto del paciente como de los diferentes responsables de 
su manejo clínico. Muchas pruebas diagnósticas iniciales del diagnóstico del EMD pueden ser realizadas por 
personal técnico cualificado y en ocasiones sin que el paciente tenga que acudir al hospital.

Por otro lado, el papel del paciente ha ido cambiando a lo largo de estos últimos años. El paciente juega un 
papel cada vez más activo, implicándose en su proceso asistencial110,111. Las nuevas generaciones de pacientes 
tienen un acceso a la información mayor, aunque no siempre las fuentes consultadas son todo lo rigurosas 
que deberían ser. Esto les convierte en pacientes más exigentes, no solo en cuanto a la calidad de la atención 
sanitaria recibida, sino también con los resultados obtenidos con los tratamientos110,111. 

2.5.2 El papel de las herramientas de inteligencia artificial en la práctica clínica

En la última década los sistemas basados en inteligencia artificial (IA) y aprendizaje automático han revolu-
cionado múltiples aspectos de nuestra vida. Poco a poco la atención sanitaria también va siendo partícipe de 
estas herramientas112. Así, importantes avances en telecomunicaciones, IA y sistemas basados en aprendizaje 
automático han abierto nuevas direcciones para la creación de herramientas eficientes para evaluar diferentes 
enfermedades oftálmicas, tales como la RD, la degeneración macular relacionada con la edad, el glaucoma, las 
cataratas, la retinopatía del prematuro y la oclusión de la vena retiniana112-114.

De acuerdo con la evidencia actual los modelos de aprendizaje profundo tienen una capacidad extraordinaria 
para proporcionar un sistema preciso y eficiente para la detección y el diagnóstico del EMD. Su uso en el pro-
cesamiento de las imágenes conduce a un aumento significativo de los valores de sensibilidad y especificidad. 
La utilización de sistemas y aplicaciones de apoyo a la toma de decisiones basados en inteligencia artificial 
contribuye a un mejor cribado y optimización en la individualización del tratamiento. Las herramientas de pro-
cesamiento de imágenes de retina con IA, tanto las obtenidas por OCT como por retinografía del fondo de ojo 
en color, aumentan la sensibilidad y especificidad en el cribado y la detección de EMD, lo que resulta extrema-
damente importante para reducir costos y prevenir el deterioro de la visión de los pacientes112-115.

No obstante, para prevenir el colapso de los servicios de Oftalmología es importante definir de manera clara los 
criterios de derivación al especialista en retina.

2.5.3 Manejo clínico integral del paciente

A pesar de las diferentes opciones disponibles, el manejo de precisión en la práctica clínica diaria del paciente 
con EMD con afectación central representa un verdadero desafío terapéutico.
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Para diseñar y llevar a cabo una estrategia terapéutica óptima, centrada en las necesidades del paciente con 
EMD, se han de tener en cuenta tanto aspectos generales del paciente (comorbilidades, accesibilidad al tra-
tamiento, etc.) como aspectos puramente oftalmológicos (estado del cristalino, tipo de EMD, presencia de 
biomarcadores, etc.)93,96,97,116.

Entre los componentes clave para un manejo clínico exitoso del paciente con EMD están un diagnóstico y abor-
daje correctos, dependiendo de las características del edema, y la adherencia a un régimen de tratamiento 
riguroso, acudiendo regularmente a consulta para realizar las pruebas diagnósticas necesarias, a fin de evaluar 
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la evolución de la enfermedad. El cumplimiento, que se ve afectado principalmente por las numerosas citas en 
diversas especialidades médicas, presencia de comorbilidades y polifarmacia, es un problema bien conocido 
en el cuidado de la DM. Es más, se ha demostrado que en los pacientes con EMD una mala adherencia al tra-
tamiento se asocia con peores resultados anatómicos y visuales117. Incluso se ha observado que los pacientes 
con EMD que retrasaron el inicio de su tratamiento requirieron un número mayor de inyecciones intravítreas y 
presentaron unos resultados anatómicos y visuales peores que los pacientes que comenzaron el tratamiento en 
fases tempranas de la enfermedad118.

Debido a que, como se ha mencionado anteriormente, la DM supone un impacto significativo en el presupuesto 
de los diferentes sistemas de salud autonómicos, es de suma importancia emprender iniciativas para promover 
acciones conjuntas que aseguren el acceso equitativo a una salud de calidad para los ciudadanos de todo el país3. 

Es por ello fundamental desarrollar e implantar modelos de excelencia que incluyan un itinerario detallado del 
manejo clínico de los pacientes con EMD93,96,97,116.

2.5.4 Estrategias de mejora del manejo clínico de precisión del paciente 
con retinopatía diabética y edema macular diabético

Con el objetivo de mejorar la calidad del proceso asistencial de los pacientes con EMD en la práctica clínica se 
han propuesto diferentes medidas de actuación. Estas comprenden desde medidas educativas para los pacien-
tes hasta aspectos puramente logísticos relacionados con la asistencia oftalmológica.

a. La importancia de la educación como herramienta de prevención

La detección en estadios tempranos de la enfermedad, así como una intervención terapéutica eficaz, son esen-
ciales para preservar la visión en pacientes con EMD.

Aunque en los primeros estadios el EMD es reversible, el edema crónico puede provocar cambios irreversibles 
en la retina. Si la enfermedad no se trata, entre el 20% y el 30% de los pacientes con EMD perderán al 
menos tres líneas de visión en un plazo de tres años, por lo que se recomienda no demorar el tratamiento 
una vez que se diagnostica al paciente62,63.

El objetivo primordial de la educación es que el paciente logre obtener y mantener conductas que lleven a 
un óptimo manejo de la enfermedad. Las personas con diabetes, particularmente aquellas con RD y/o EMD, 
deben adquirir conocimientos y desarrollar destrezas, además de tomar diariamente decisiones encamina-
das a modificar su estilo de vida119. Establecer programas educativos que conciencien a la población general 
sobre el problema que supone el EMD es una herramienta clave para el diagnóstico temprano. La importan-
cia de los programas de cribado como medida profiláctica, junto con el buen cumplimiento del régimen de 
visitas y del tratamiento prescrito en los pacientes ya diagnosticados, será fundamental para obtener buenos 
resultados visuales107.

Ahora bien, para poder implantar estos programas formativos es necesario el concurso y compromiso de las 
instituciones públicas (tanto nacionales como autonómicas), ya que se trata de un abordaje integral que ha de 
implicar no solo a los especialistas en Oftalmología, sino también a especialistas en Endocrinología, médicos 
de Atención Primaria (AP), personal de Enfermería, psicólogos y trabajadores sociales119,120.
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b. Implantar campañas de cribado y establecer las rutas óptimas de derivación de los 
pacientes

En las pautas actuales para la detección de la retinopatía diabética del Consejo Internacional de Oftalmología 
(ICO, International Council of Ophthalmology)121 y de la Asociación Estadounidense de Diabetes (ADA, Ameri-
can Diabetes Association)122,123 se han definido las estrategias para un abordaje integral del cribado de la RD y/o 
EMD, así como los cronogramas de derivación adecuada a un oftalmólogo.

Desde las instituciones sanitarias has de fomentarse las campañas de prevención, bien dentro del marco de 
eventos específicos (por ejemplo, el Día Mundial de la Diabetes), bien dentro de programas continuados que 
refuercen la importancia de realizar revisiones oftalmológicas. 

Estas campañas de detección han de ir acompañadas de programas educativos para los pacientes, a fin de 
reducir el impacto de una sobrecarga en la demanda, y deben estar compartidas por los diferentes profesiona-
les de la salud involucrados en el manejo de estos pacientes.

Por otro lado, con el objetivo de optimizar los recursos disponibles hay que definir de forma clara e inequívoca 
los criterios de derivación de la AP al oftalmólogo general y del oftalmólogo general al retinólogo, así como el 
tipo de pruebas complementarias y los plazos de derivación de los pacientes para reducir, en la medida de lo 
posible, los tiempos de espera.

c. Implantar consultas de alta resolución

La consulta de alta resolución o única es aquel proceso asistencial ambulatorio en el que queda establecido 
un diagnóstico junto con su correspondiente tratamiento y ambos son reflejados en un informe clínico en una 
sola jornada124.

Como se ha mencionado anteriormente, Oftalmología es una especialidad que sufre una gran demanda y, por 
ello, listas de espera largas. Para reducir este problema, principalmente en aquellas patologías como el EMD, 
que ponen en riesgo la visión del paciente, una estrategia sería la implantación de consultas de alta resolución. 
Estas consultas en EMD estarían basadas en tres pilares fundamentales: 

•	 Definir un protocolo claro de derivación al especialista en retina.

•	 Diseñar consultas específicas para el EMD.

•	 Combinar dos tipos de consulta:

	— Consulta semipresencial y consulta telemática. La telemedicina es una herramienta útil, aunque hoy en 
día no puede ser considerada como una opción única. Por ello, en pacientes de complejidad baja, puede 
combinarse con asistencia presencial en AP y/o centro de especialidades, siempre que cuenten con las 
pruebas de imagen necesarias.

	— Consulta presencial de alta resolución. En las unidades de Retina se realizarán las pruebas complemen-
tarias necesarias y el tratamiento del paciente con EMD en un acto único. Puede resultar conveniente 
desarrollar consultas dedicadas exclusivamente al manejo clínico del paciente con EMD, ya que al dispo-
ner de más experiencia se podrían obtener mejores resultados.
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Para poder implantar de manera eficiente todo este organigrama resulta fundamental la implicación y formación 
del profesional de Enfermería especialista en diabetes. Esta figura sería responsable de realizar el seguimiento del 
paciente con EMD tras el diagnóstico y especialmente tras el tratamiento, a fin de identificar aspectos clave para 
este, crear conciencia de la importancia del proceso y mejorar su adherencia. Otra herramienta para mejorar la 
adherencia es la implantación de alertas en la historia clínica que adviertan al médico de Atención Primaria y al 
paciente. En este sentido, las herramientas y aplicaciones informáticas jugarían un papel importante125.

2.5.5 El papel del paciente en el proceso asistencial

La percepción del paciente en su proceso asistencial está ganando cada vez un peso mayor107.

El uso sistemático y rutinario de medidas de resultados informados por el paciente (PROMs, patient reported 
outcomes measures) y medidas de experiencia informadas por el paciente (PREMs, patient reported experiences 
measures), desarrolladas de manera rigurosa, se ha identificado como herramienta fundamental para evaluar 
la calidad y el desempeño en todos los servicios y sistemas de salud126. 

Las PROMs son herramientas de medición que los pacientes utilizan para proporcionar información sobre aspectos 
de su estado de salud que son relevantes para su calidad de vida, incluidos los síntomas, la funcionalidad y la salud 
física, mental y social126,127. Las PREMs recopilan información sobre las opiniones de los pacientes sobre su experiencia 
mientras reciben atención, es decir, indican de manera indirecta la calidad de la atención que recibe un paciente126.

A diferencia de las PROMs, las PREMs no analizan los resultados de la atención, sino el impacto del proceso 
de atención en la experiencia del paciente (por ejemplo, la comunicación y la puntualidad de la asistencia)126.

El uso de PROMs y PREMs captura una multitud de dimensiones de salud, bienestar y experiencia, que respaldan 
la prestación de atención médica centrada en la persona y basada en valores128,129. Sin embargo, la adopción 
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e implantación de PROMs y PREMs en la práctica sigue siendo un desafío debido a la saturación de agendas y 
escasez de profesionales. Además, si bien ha habido avances sustanciales en el desarrollo y la evaluación psico-
métrica de PROMs y PREMs en las últimas décadas126,130, el uso de datos de pacientes para impulsar la mejora 
de la calidad y los cambios en el sistema sigue siendo variable y ambiguo75,131,132.

Dado que el EMD puede provocar alteraciones visuales irreversibles en pacientes en edad laboral12-14, su impacto 
sobre la calidad de vida es considerable133,134. Esta pérdida de visión se asocia con una serie consecuencias 
que afectan, significativa y negativamente, a las actividades diarias y la calidad de vida de los pacientes133-136, 
como una movilidad reducida137, un grado de dependencia mayor137, un riesgo mayor de depresión138,139, un 
deterioro de la productividad laboral (con los consiguientes costes asociados)140-142, un riesgo mayor de caí-
das143,144, una necesidad mayor de recibir asistencia (tanto por familiares, como por cuidadores)141,145,146, así 
como una mayor necesidad de atención sanitaria147,148. Todo esto genera un incremento importante del gasto, 
tanto para el paciente como para la sociedad y los sistemas de salud141,149.
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3 Descripción de los procesos 
en las distintas fases de manejo 
de la enfermedad

3.1 Criterios clínicos

Con el fin de determinar de forma organizada los diferentes aspectos, criterios y procedimientos de todo el proceso 
asistencial se han establecido diferentes fases fundamentales para el manejo clínico de los pacientes con EMD:

•	 Prediagnóstico. Identificar aquellos signos y síntomas que puedan sugerir la aparición o la presencia de 
EMD.

•	 Diagnóstico. Identificar los signos y síntomas más importantes a la hora de confirmar el diagnóstico del EMD.

•	 Tratamiento farmacológico. Definir el momento idóneo para comenzar con un tratamiento farmacológico 
y seleccionar aquel tratamiento que mejor se adapte a las necesidades/características del paciente.

•	 Tratamiento no-farmacológico. Identificar las mejores opciones de tratamiento no-farmacológico para el 
EMD, así como opciones terapéuticas que incidan sobre el estilo de vida del paciente y mejoren la evolución 
de la patología de base (en este caso, la diabetes).

•	 Seguimiento. Definir las pautas y tiempos de seguimiento para reducir el riesgo de empeoramiento clínico 
del paciente.

3.2. Aplicabilidad de las guías de práctica clínica

Las directrices basadas en evidencia resumen las mejores investigaciones disponibles sobre prácticas de aten-
ción médica para mejorar la prestación de una atención coherente y adecuada1,2.

Actualmente se encuentran disponibles pautas clínicas y prácticas de atención médica basadas en evidencia 
para una serie de afecciones como el asma, la insuficiencia cardiaca y la diabetes. Sin embargo, estas prácticas 
no siempre se implementan en la prestación de atención y abundan las variaciones3.

Más aún, llevar la evidencia a la práctica clínica es un desafío constante. Las revisiones sistemáticas sobre 
el cumplimiento y la utilización de las directrices han encontrado que un gran porcentaje de estas directrices 
disponibles no tienen una implementación sostenida cuando corresponde4,5.

Por ejemplo, una organización puede implementar una nueva directriz en la práctica, pero los comportamien-
tos asociados a ella no continúan después de la introducción inicial. Por el contrario, si surge nueva evidencia 
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que sugiera que las prácticas actuales no son efectivas, es necesario dejar de adoptarlas. La implementación de 
guías en la atención médica de rutina puede ser impredecible y los enfoques de prueba y error han sido costo-
sos e ineficaces, produciendo resultados variables en la difusión e implementación de guías6,7.

Con respecto a la diabetes, la credibilidad de las guías de práctica clínica (GPC) se basa en su valor científico. El 
cumplimiento de las GPC está determinado por el grado de aceptación de las mismas dentro del grupo objetivo 
y su viabilidad en la práctica diaria8. Las investigaciones muestran que, en general, el cumplimiento de las direc-
trices sobre diabetes es moderado, especialmente con respecto a los exámenes oftálmicos8,9.

Diversos factores pueden actuar como barreras a la hora de llevar a la práctica las recomendaciones de las GPC. 
De acuerdo a los hallazgos de un estudio que analizó las posibles barreras para la aplicación de las directrices 
de las guías5, se identificaron tres causas fundamentales:

•	 Relacionadas con guías:

	— Evidencia científica de calidad baja. 

	— Guías excesivamente complejas. 

	— Poca aplicabilidad de las guías en esa realidad clínica.

	— Discrepancias entre las guías nacionales vigentes y las guías internacionales más recientes. 

	– Necesidad de proporcionar una justificación si la prescripción se desvía de la guía/protocolo vigente.

	— Falta de disponibilidad de la guía en el idioma del país

	— Fragmentación excesiva de los sistemas nacionales de salud.

	– La existencia de sistemas regionales de salud puede suponer diferencias en los formatos de los 
formularios, diferentes precios de referencia, limitación de determinados principios activos (coste 
elevado) y acceso a determinados tratamientos.

•	 Relacionadas con las conductas establecidas:

	— Conducta del paciente.

	– Conocimientos sanitarios insuficientes.

	– Mala adherencia al tratamiento (tanto al tratamiento de la diabetes, como a las revisiones médicas).

	> La evidencia actual sugiere que aproximadamente la mitad de los pacientes remitidos desde 
programas oftalmológicos de detección no asistieron a su visita de seguimiento10-13, siendo 
la adherencia al seguimiento baja (19%)14.

	> Los factores asociados con un cumplimiento mejor de las citas de intervalo fueron tener una 
edad avanzada y conocer el nivel de hemoglobina glicosilada. Sin embargo, aceptar asistencia 
para programar una cita de seguimiento para el cuidado oftalmológico se asoció con un cumpli-
miento peor11,12.
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	– Falta de confianza (bien en el facultativo, bien en las medidas adoptadas).

	– Estatus socioeconómico desfavorecido.

	— Conducta del profesional sanitario.

	– Formación insuficiente (conocimiento insuficiente de los nuevos avances).

	– Falta de tiempo para explicar detenidamente la importancia del tratamiento y de la adherencia al mismo. 

	– Conocimiento escaso de las recomendaciones de las guías y sobreponderación de la experiencia propia. 

	– Habilidades relacionales y comunicativas insuficientes. 
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Figura 8. Barreras para la implementación de guías

Figura 12. Barreras para la implementación de guías
Fuente: elaboración propia.
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	— Estructurales/sistémicas.

	– Factores logísticos/organizativos. 

	> Recursos insuficientes (tanto materiales como humanos).

	> Obstáculos administrativos y burocráticos. 

	> Falta de integración de los procesos. 

	– Factores sistémicos.

	> Políticas de salud inadecuadas o que no han sido implantadas correctamente. 

	> Falta de responsabilidad de las instituciones (gobernanza deficiente o ineficiente).

	> Factores socioeconómicos (tanto estructurales como coyunturales). 
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4 Ruta asistencial del paciente 
con edema macular diabético 
(Patient Journey)

Para la identificación de los ítems de cada una de estas fases se utilizó una escala de calificación tipo Likert 
para conocer el nivel de acuerdo y desacuerdo de los miembros del comité científico. La escala presentó cinco 
niveles de acuerdo: “Nada importante” (valor de 1), “Poco importante” (valor de 2), “Neutro” (valor de 3), “Impor-
tante” (valor de 4) y “Muy importante” (valor de 5). En el apartado 4.4. Tratamiento no-farmacológico se presenta 
la puntuación media (sobre un valor total de 5) de las diferentes calificaciones aportadas por los miembros del 
panel. Se ha remarcado con un cuadro de color naranja la respuesta que obtuvo una mayor puntuación. 

Adicionalmente se plantearon varias preguntas de campo abierto para respuesta, con objeto de disponer de 
información complementaria.

4.1 Prediagnóstico

4.1.1 Signos de alerta

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la posibilidad de 
presentar edema macular diabético y/o retinopatía?

Dentro de la fase del prediagnóstico se analizó la importancia de diferentes aspectos relacionados con la presencia 
de EMD y/o RD. De acuerdo con los resultados obtenidos el autocuidado de la DM fue el más importante, con una 
puntuación media de 5. Si bien todos los aspectos evaluados obtuvieron una puntuación promedio superior a 4, 
en base a su importancia el comité científico estableció el orden siguiente: derivación del paciente al especialista en 
Oftalmología (media de 4,88), cribado y detección de los primeros signos de alerta (media de 4,75), derivación desde 
Endocrinología (media de 4,38) y consulta con Atención Primaria: diagnóstico de sospecha (media de 4,25). En con-
clusión, el buen control y la derivación precoz son los factores más importantes en esta fase de prediagnóstico.

¿Cuáles son los signos de alerta a tener en cuenta sobre un posible edema macular y/o 
retinopatía en el paciente diabético?

•	 Disminución de la visión (sobre todo la central) en contexto de pobre control glucémico.

•	 Disminución de agudeza visual.

•	 Metamorfopsias.

•	 Deformidad de las imágenes, distorsión de las líneas rectas.
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•	 Aparición de moscas volantes, pequeños escotomas.

•	 Anomalías en la visión de los colores.

•	 Visión nocturna deficiente.

•	 Dificultad para leer.

•	 Engrosamiento de la retina en el OCT (pre-edema).

•	 Presencia de signos de neurodegeneración y/o neurodisfunción retiniana.

•	 Demostración de vascular leakage.

•	 Microaneurismas.

•	 Hemorragias.

•	 Exudados lipídicos.

•	 No dolor.

1 (nada importante) 2 3 4 5 (Muy importante) Calificación promedio Conteo de respuesta

Autocuidado de la diabetes 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

100,00% 
(8)

5,00 8

Cribaje y detección de los 
primeros signos de alerta

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

25,00% 
(2)

75,00% 
(6)

4,75 8

Consulta con Atención Primaria: 
diagnóstico de sospecha

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

75,00% 
(6)

25,00% 
(2)

4,25 8

Derivación al especialista 
oftalmólogo

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

87,50% 
(7)

4,88 8

Derivación desde endocrinología 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

62,50% 
(5)

37,50% 
(3)

4,38 8

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Autocuidado de diabetes

Respondida: 8     Omitida: 0

Cribaje y detección de los 
primeros signos de alerta

Consulta con Atención Primaria: 
diagnóstico de sospecha

Derivación al especialista 
oftalmólogo

Derivación desde 
Endocrionología

5,00
4,75

4,25

4,88
4,38

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la posibilidad de presentar edema macular 
diabético y/o retinopatía? 
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El comité científico identificó diversos signos de alerta asociados con la presencia de un EMD. De todos ellos 
destacan la disminución de la agudeza visual (principalmente la central) y la presencia de metamorfopsias. 
Otros signos de alerta identificados por el CC fueron las alteraciones de la visión cromática o dificultades en la 
visión próxima (leer, coser, realizar trabajos finos, etc.), así como signos asociados con alteraciones anatómicas 
y/o funcionales de la retina, como la detección de  fugas vasculares (vascular leakage) en la angiografía con 
fluoresceína (AGF), la presencia de hemorragias y/o microaneurismas retinianos, la presencia de exudados lipí-
dicos en la retina en las 3.000 µm centrales o el engrosamiento de la retina en la OCT. 

Cabe mencionar que todos estos signos y síntomas cursan sin la presencia de dolor asociado, ojo rojo y/o sen-
sación de cuerpo extraño, ya que se trata de signos y síntomas que no se asocian, en líneas generales, con el 
EMD ni con la RD.

4.1.2 Criterios de derivación

¿Cuáles son los criterios de derivación al oftalmólogo desde Atención Primaria?

Con relación a los criterios de derivación al oftalmólogo desde AP, se recomienda que en los pacientes con DM 
tipo II el médico de AP realice una retinografía siempre en el momento del diagnóstico. Si la exploración resulta 
normal, la retinografía debería repetirse cada dos años; si bien la periodicidad de estas exploraciones depen-
derá de los hallazgos observados. 

En los pacientes con DM tipo I el médico de AP debería realizar una retinografía a los tres o cinco años del diag-
nóstico. Si la exploración inicial estuviera dentro de la normalidad, debería repetirse cada dos años.

Respecto a los criterios/hallazgos que indican la necesidad o conveniencia de derivar al paciente al oftalmó-
logo, el CC destacó (por orden de importancia): 

•	  Disminución de la AV.

•	 Presencia de una retinografía sospechosa de RD.

•	 Presencia de metamorfopsias. 

•	  Engrosamiento de la mácula, si se dispone de OCT.

Médico de Atención Primaria Derivación a especialista

El Médico de AP debería realizar una retinografía a:
1.	 Todos los pacientes diabéticos tipo II en el momento 

del diagnóstico, repitiendo con una periodicidad de 
al menos dos años si la exploración basal es normal. 
Dependiendo de los hallazgos se establecerá dicha 
periodicidad.

2.	 Los diabéticos tipo I a los tres-cinco años del 
diagnóstico, repitiendo cada dos años en caso de 
exploración basal normal.

3.	 Si el médico de AP no dispone de retinógrafo, debería 
realizar un examen de fondo de ojo.

Derivación al oftalmólogo en caso de: 
1.	 Disminución de la agudeza visual (AV).
2.	 Retinografía sospechosa de retinopatía diabética (RD)
3.	 Engrosamiento de la mácula (si se dispone de OCT).
4.	 Metamorfopsia.
5.	 Edema macular clínicamente significativo, presencia 

de exudados en la zona central, alrededor de la fóvea. 
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•	 Presencia de un EMD clínicamente significativo, definido por la presencia de exudados duros, asociados a 
un engrosamiento retiniano adyacente, en el centro de la mácula o a 500 micras y/o engrosamiento retiniano a 
500 micras o menos del centro de la mácula y/o engrosamiento retiniano de tamaño igual o mayor a un diáme-
tro papilar con alguna parte de la misma dentro de una región con un diámetro papilar con centro en la fóvea17.

Aunque el CC consideró muy importante mantener un buen control metabólico en el paciente con DM, si hay 
un programa de cribado establecido el paciente debería ser derivado al oftalmólogo solo si presenta síntomas/
signos oftalmológicos. De no existir ese programa de cribado, el paciente debe ser enviado al oftalmólogo cada 
uno o dos años independientemente de la sintomatología.

4.2 Diagnóstico

4.2.1 Pruebas diagnósticas

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la confirmación de la patología?

De acuerdo con las consideraciones de los miembros del CC, el aspecto más importante a tener en cuenta a 
la hora del diagnóstico del EMD es la realización e interpretación de las pruebas diagnósticas (media de 5) 
seguido, muy de cerca, por la consulta y evaluación por parte del oftalmólogo especialista en retina y el diagnós-
tico de certeza del EMD y/o RD en el paciente diabético, ambos con una media de 4,88. Por último, la consulta 
y evaluación por parte del oftalmólogo general es considerado el aspecto menos importante, con una puntua-
ción media de 4,25.

1 (nada importante) 2 3 4 5 (Muy importante) Calificación promedio Conteo de respuesta

Consulta y evaluación del 
oftalmólogo

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

25,00% 
(2)

25,00% 
(2)

50,00% 
(4)

4,25 8

Consulta y evaluación del 
especialista en retina

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

87,50% 
(7)

4,88 8

Realización e interpretación de 
las pruebas diagnósticas

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

100,00% 
(8)

5,00 8

Diagnóstico de certeza del edema 
macular diabético y/o retinopatía 
en el paciente diabético

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

87,50% 
(7)

4,88 8

Calificación promedio: 4.75

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Consulta y evaluación del 
oftalmólogo

Respondida: 8     Omitida: 0

Consulta y evaluación del 
especialista en retina

Realización e interpretación 
de las pruebas diagnósticas

Diagnóstico de certeza del edema macular diabético 
y/o retinopatía en el paciente diabético

4,25

4,88 5,00 4,88

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la confirmación de la patología? 
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¿Cuáles son las pruebas complementarias clave para el diagnóstico de certeza de 
edema macular diabético y/o retinopatía?

Pruebas complementarias clave para diagnóstico

1.	 Tomografía de coherencia óptica (OCT).
2.	 Fotografía en color del fondo de ojo (retinografía) 
3.	 Biomicroscopia de la mácula con lámpara de hendidura (fundoscopia).
4.	 Agudeza visual (AV).
5.	 Angiografía con fluoresceína (AGF) para determinación de grado de isquemia.

El CC identificó diversas pruebas complementarias consideradas clave para establecer un diagnóstico de EMD 
y/o de RD. 

Según los profesionales, la prueba indispensable para el diagnóstico de certeza del EMD es la OCT y las pruebas 
clave para el diagnóstico de la RD son la exploración del fondo de ojo y la retinografía.

De manera adicional, la fotografía en color del fondo de ojo (retinografía), la exploración biomicroscópica de 
la mácula con lámpara de hendidura, la agudeza visual y la angiografía con fluoresceína fueron consideradas 
pruebas clave a la hora de establecer un diagnóstico de EMD y/o de RD.

¿Qué criterios deben tenerse en cuenta para determinar el perfil del paciente de cara al 
tratamiento personalizado?

Criterios para determinar el perfil de paciente

1.	 Patrón detectado en la OCT, con búsqueda de biomarcadores de imagen.
2.	 Grado de retinopatía diabética, valorado por fondo de ojo o angiografía.
3.	 Resto de exploración ocular: agudeza visual, grosor macular, presión intraocular, otras patologías oculares, 

presencia de catarata, cirugías oculares previas.
4.	 Presencia de inflamación y oclusión vascular.
5.	 Situación sociofamiliar/grado de dependencia/tratamiento actualizado/capacidad de cumplimiento.
6.	 Tipo de DM/edad/años de evolución de la DM.
7.	 Complicaciones cardiovasculares, renales, amputaciones.

Un aspecto muy importante a la hora de establecer un tratamiento personalizado es definir el perfil del edema 
macular diabético. De acuerdo con las consideraciones del CC, el patrón del EMD y/o RD detectado mediante la 
OCT sería el criterio más importante. Como se ha comentado en el apartado 2. Revisión de la evidencia científica, 
la presencia de diversos marcadores inflamatorios se ha asociado al curso de la enfermedad y a la efectivi-
dad de los diferentes tratamientos utilizados. Es por ello fundamental identificar el componente predominante 
en el EMD (bien vascular o bien inflamatorio) para implantar un manejo de precisión del paciente, adminis-
trando el tratamiento que mejor se adapte a sus características.

El segundo criterio para definir el perfil del paciente, por orden de importancia, es la determinación del grado 
de RD mediante fondo de ojo y/o AGF. 

Otros criterios y/o hallazgos para determinar el perfil del paciente que han de ser tenidos en consideración a 
la hora de establecer un tratamiento personalizado son los hallazgos en otras exploraciones oftalmológicas 
(agudeza visual, grosor macular central, presión intraocular, otras patologías oculares, presencia de catarata, 
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cirugías oculares previas), así como la presencia de inflamación y oclusión vascular, la situación cognitiva, 
funcional y sociofamiliar del paciente y la presencia de comorbilidades asociadas (patología cardiovascular, 
renal, amputaciones, etc.).

También es importante tener en cuenta la edad del paciente, ya que en pacientes jóvenes se suele ser más 
cautos a la hora de administrar determinados tratamientos.

4.3 Tratamiento farmacológico

4.3.1 Criterios para la elección del tratamiento

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos respecto al control o remisión 
de los síntomas de la enfermedad y la prevención de una mala evolución?

1 (nada importante) 2 3 4 5 (Muy importante) Calificación promedio Conteo de respuesta

Evaluación del tratamiento en 
función del perfil del paciente

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

37,50% 
(3)

62,50% 
(5)

4,63 8

Evaluación del tratamiento en 
función de la tipología de edema 
macular diabético y/o retinopatía

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

37,50% 
(3) 

62,50% 
(5) 

4,63 
 

8 
 

Instauración temprana del 
tratamiento

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

25,00% 
(2)

75,00% 
(6)

4,75 8

Tratamiento intravítreo del 
edema macular diabético

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

25,00% 
(2)

75,00% 
(6)

4,75 8

Tratamiento sistémico de la 
diabetes de base

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

37,50% 
(3)

62,50% 
(5)

4,63 8

Establecimiento de procedimientos 
ágiles para el diagnóstico y la 
administración del tratamiento

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

50,00% 
(4) 

50,00% 
(4) 4,50 8

Información al paciente y 
obtención de consenso respecto 
al tratamiento

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

0,00% 
(0) 

50,00% 
(4) 

50,00% 
(4) 4,50 8

Comunicar la importancia de la 
adherencia al tratamiento

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

50,00% 
(4)

50,00% 
(4)

4,50 8

Calificación promedio: 4.61

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Evaluación del 
tratamiento en 
función del perfil 
del paciente

Respondida: 8     Omitida: 0

Evaluación del 
tratamiento en 
función de la 
tipología de edema 
macular diabético 
y/o retinopatía

Instauración 
temprana del 
tratamiento

Tratamiento 
intravítreo del 
edema macular 
diabético

Tratamiento 
sistémico de la 
diabetes de base

Información al 
paciente y 
obtención de 
consenso respecto 
al tratamiento

Comunicar la 
importancia de la 
adherencia al 
tratamiento

Establecimiento de 
procedimientos 
ágiles para el 
diagnóstico y la 
administración del 
tratamiento

4,63 4,63 4,634,75 4,75

4,88

4,504,504,50

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos respecto al control o remisión de los síntomas de la 
enfermedad y la prevención de una mala evolución? 
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De entre todas las opciones presentadas, el CC seleccionó dos como las más importantes, con una puntuación 
media de 4,75 cada una, la instauración del tratamiento en fases tempranas de la enfermedad y el tratamiento 
intravítreo del EMD. 

Siguiendo en importancia, los puntos seleccionados fueron la evaluación del tratamiento en función del perfil 
del paciente, la evaluación del tratamiento en función de la tipología de EMD y/o RD y el tratamiento sistémico de 
la diabetes de base, con una media de 4,63 cada una. 

Como opciones relacionadas con el tratamiento farmacológico le siguen en importancia la implantación de un 
proceso de acto único (en el que el paciente con EMD pueda realizar las pruebas diagnósticas y el tratamiento 
correspondiente en el mismo día, sin necesidad de realizar visitas y/o desplazamientos adicionales), la infor-
mación al paciente y obtención de consenso respecto al tratamiento y la comunicación de la importancia de la 
adherencia al tratamiento, con una media cada una de 4,5.

¿Qué criterios deben tenerse en cuenta para la decisión del tratamiento apropiado?

A la hora de seleccionar el tratamiento el criterio más importante es el análisis de la morfología de la OCT y la 
presencia de fluido, así como el perfil del paciente. 

Otros criterios que, de acuerdo a las consideraciones del CC, han de tenerse en cuenta a la hora de seleccionar 
el tratamiento adecuado a las necesidades del paciente son: el estado del cristalino (ojo fáquico) y otros hallaz-
gos oftalmológicos (antecedentes oftalmológicos, agudeza visual, glaucoma, ojo único funcional), la patología 
de base, los antecedentes de patología cardiovascular o cerebrovascular, la edad del paciente y su situación 
funcional sociofamiliar (por ejemplo, si la persona vive sola o presenta limitaciones funcionales será necesario 
coordinar recursos sociales para aplicar el tratamiento).

4.3.2 Diferentes opciones terapéuticas

¿Qué tratamientos son los adecuados para los distintos perfiles de pacientes?

Los diferentes tipos de tratamiento adecuados para los distintos perfiles de pacientes se dividen principalmente 
en dos clases: tratamientos farmacológicos (inyecciones intraoculares) y tratamientos no-farmacológicos (foto-
coagulación con láser y cirugía vítreo-retiniana).

Como se ha mencionado en el apartado 2. Revisión de la evidencia científica, hoy en día los anti-VEGF 
y los corticoides intravítreos podrían considerarse como las opciones de tratamiento en el EMD no traccional 
con afectación central.

Criterios para la selección del tratamiento

1.	 Presencia de biomarcadores en OCT (signos cualitativos y cuantitativos).
2.	 Tipo de EMD, duración del EMD, grado de retinopatía diabética.
3.	 Morfología de la OCT y presencia de fluido.
4.	 Estado del cristalino (ojo fáquico), antecedentes oftalmológicos, agudeza visual, glaucoma, ojo único funcional.
5.	 Patología base. 
6.	 Antecedentes cardio y cerebrovasculares.
7.	 Edad del paciente, situación funcional sociofamiliar (por ejemplo, si la persona vive sola o presenta limitaciones 

funcionales será necesario coordinar recursos sociales para aplicar el tratamiento).
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A la hora de decidir el tratamiento intraocular óptimo para cada paciente con EMD se han de tener en cuenta 
diversos factores, tales como los hallazgos de la exploración ocular, la presencia de factores sistémicos que 
puedan suponer un riesgo mayor a la hora de realizar un tratamiento u otro, la disponibilidad para la realización 
del tratamiento y la capacidad para realizar una monitorización adecuada del mismo. 

En función de las características del EMD, se preferirá la administración de corticoides en aquellos casos en los 
que predomine el componente inflamatorio y el uso de anti-VEGF en los casos de predominio vasogénico.

Con respecto a las características del paciente, los corticosteroides serían el tratamiento indicado en pacientes 
con antecedentes recientes de ictus o infarto, dificultades de acudir a consulta con frecuencia, malos cumplido-
res, etc., mientras que los anti-VEGF sería el tratamiento indicado en el resto de los casos y particularmente de los 
ojos fáquicos.

¿Qué tratamientos son los adecuados para los distintos tipos de edema macular 
diabético y/o retinopatía?

Tipos de tratamiento en función del perfil del paciente

1. Tipos de tratamiento farmacológico.
a.  Inyecciones intraoculares con corticoides o antiangiogénicos: tratamiento farmacológico gold standard.

2. Otros tratamientos no farmacológicos.
a.  Fotocoagulación con láser: del edema macular extrafoveal o coadyuvante al tratamiento farmacológico.
b.  Cirugía de vítreo o retina: solo para casos traccionales o con complicaciones por retinopatía proliferativa o 

fallo de otros tratamientos.

3. En cuanto a la elección del tratamiento intraocular (corticoides/antiangiogénicos), se deben tener en cuenta:
a.  Los hallazgos de la OCT.
b.  Los hallazgos de la exploración ocular.
c.  Factores sistémicos que puedan suponer un riesgo mayor por realizar un tratamiento u otro.
d.  Disponibilidad para las visitas de inyección y seguimiento.
e.  Monitorización adecuada del tratamiento.

4. Implantes intravítreos de corticoides: EMD de predominio inflamatorio y pacientes con antecedentes recientes 
de ictus o infarto, dificultades de venir a consulta con frecuencia, malos cumplidores, vitrectomizados, SRD, 
grandes quistes, puntos hiperreflectivos, GMC > 410 micras1.

5. Antiangiogénicos intravítreos (anti-VEGF): indicado en EMD de predominio vasogénico e indicado en general y en 
ojos fáquicos.

Tipos de tratamientos en función del tipo de EMD

1. Corticoides intravítreos en: 
a. Edemas con OCT inflamatorio. 
b. Antecedentes recientes de ictus o infarto.
c. Pseudofáquicos. 
d. Vitrectomizados. 
e. No respondedores a anti-VEGF. 

2. Anti-VEGF preferiblemente en el EMD con perfil 
vasogénico y pacientes fáquicos. 

3. Fotocoagulación focal en EMD focal bien definido sin afectación central y buena AV. 
4. Otros: fotocoagulación panretiniana, vitrectomía, observación y control metabólico. 

Pueden ser necesarios uno o varios tipos de tratamiento a la vez o consecutivamente según la evolución.
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De acuerdo a las consideraciones del CC basadas tanto en la evidencia científica disponible como en su experiencia 
dilatada, los corticoides intravítreos estarían indicados en pacientes con EMD con signos de presencia de inflamación 
en la OCT, ojos pseudofáquicos, ojos vitrectomizados y ojos que no responden a la terapia con anti-VEGF. 

Los anti-VEGF estarían indicados en aquellos casos especialmente en los que el EMD tenga un perfil vasogénico, 
aunque también pueden ser utilizados en casos de EMD con OCT inflamatorio, pseudofáquicos, vitrectomiza-
dos y no respondedores.

La fotocoagulación focal estaría indicada en casos de EMD focal bien definido sin afectación central y buena AV. 

Otras opciones terapéuticas a tener en cuenta son la fotocoagulación panretiniana (solo en caso de que exista 
una retinopatía diabética proliferante), la vitrectomía, la observación y el control metabólico.

Es muy importante tener presente que puede ser necesario uno o varios tipos de tratamiento a la vez o conse-
cutivamente según la evolución clínica del EMD.

4.4 Tratamiento no-farmacológico

4.4.1 Recomendaciones sobre automonitorización y autocuidado

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos en la implementación de 
medidas en el estilo de vida para prevenir una mala evolución de la enfermedad?

1 (nada importante) 2 3 4 5 (Muy importante) Calificación promedio Conteo de respuesta

Citas con el profesional de 
enfermería para educación 
sobre la enfermedad

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

62,50% 
(5)

25,00% 
(2)

4,13 8

Dotar de pautas de estilo de vida 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

50,00% 
(4)

37,50% 
(3)

4,25 8

Tratamiento con fotocoagulación 
láser

0,00% 
(0)

25,00% 
(2)

37,50% 
(3)

25,00% 
(2)

12,50% 
(1)

3,25 8

Tratamiento quirúrgico 
de la retina

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

37,50% 
(3)

25,00% 
(2)

25,00% 
(2)

3,63 8

Soporte psicosocial 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

37,50% 
(3)

62,50% 
(5)

0,00% 
(0)

3,63 8

Calificación promedio: 3.77

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Citas con el profesional de 
Enfermería para educación 
sobre la enfermedad

Respondida: 8     Omitida: 0

Dotar de pautas de estilo 
de vida

Tratamiento con 
fotocoagulación láser

Tratamiento quirúrgico 
de la retina

Soporte psicosocial

4,13 4,25

3,25
3,63 3,63

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos en la implementación de medidas en el estilo de vida 
para prevenir una mala evolución de la enfermedad? 

4. Ruta asistencial del paciente con edema macular diabético (Patient Journey)
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El CC analizó diferentes puntos sobre la implantación de medidas relacionadas con el estilo de vida del paciente 
que podían beneficiar la evolución clínica del EMD. De todos ellos, dotar de pautas de estilo de vida fue, en 
opinión del grupo de expertos, el más importante (con una puntuación media de 4,25). El segundo punto más 
importante fue acudir a citas con el profesional de Enfermería para educación sobre la enfermedad (con una 
media de 4,13), seguido por el soporte psicosocial y el tratamiento quirúrgico de la retina (con una media de 
3,63 cada uno) y, por último, la fotocoagulación láser (con una media de 3,25), tratamiento que hoy en día solo 
se aplica en casos muy concretos en el EMD. 

¿Qué recomendaciones prioritarias sobre estilo de vida y autocuidados le daría al 
paciente para prevenir una mala evolución de la enfermedad?

El CC ha realizado diversas recomendaciones sobre el estilo de vida del paciente con DM y EMD. La más impor-
tante es el control de factores de riesgo cardiovasculares: control de glucemia (HbA1c < 6,5% sin hipoglucemias 
[< 7%]), tensión arterial y LDL y abandono del tabaco. 

Otras recomendaciones del CC incluyen una alimentación adecuada, realización de ejercicio diario, valoración de la 
función renal, cumplimiento de las revisiones médicas y/o de Enfermería previstas y el uso de lágrimas artificiales.

¿Qué mensajes clave deben ser comunicados para contar con una buena adherencia y 
colaboración del paciente?

Con el objetivo de mejorar la adherencia del paciente al tratamiento se han establecido una serie de mensajes 
clave. El más relevante a transmitir para contar con una buena adherencia y colaboración del paciente es expli-
car la importancia del diagnóstico y el tratamiento precoz. La enfermedad tiene tratamiento con altas tasas de 

Recomendaciones sobre estilo de vida y autocuidados

1.	 Control de factores de riesgo cardiovasculares: control de glucemia (HbA1c < 6,5% sin hipoglucemias [< 7%]), 
tensión arterial y lipoproteínas de baja intensidad (LDL, low density lipoproteins) y abandono del tabaco.

2.	 Alimentación adecuada. 
3.	 Ejercicio diario.
4.	 Función renal.
5.	 Cumplimiento de revisiones previstas.
6.	 Uso de lágrimas artificiales.

Mensajes clave para mejorar la adherencia al tratamiento

1.	 Conocimiento de la enfermedad y sus complicaciones: riesgo de pérdida de visión y ceguera.
2.	 Importancia del diagnóstico y tratamiento precoz. La enfermedad tiene tratamiento con altas tasas de éxito en 

estabilizar y mejorar la visión, pero es importante el inicio temprano. 
3.	 Necesidad de tratamiento intensivo durante el primer año para conseguir un buen control.
4.	 Concepto de enfermedad crónica, entender que precisa un tratamiento crónico.
5.	 Importancia del tratamiento para evitar la pérdida de agudeza visual.
6.	 Importancia del control y seguimiento a largo plazo.
7.	  Resultado final dependiente de múltiples factores, entre ellos mantener revisiones previstas.
8.	 La no adherencia al tratamiento disminuye ostensiblemente su efectividad y se necesita la colaboración del 

paciente para evitar la progresión de la enfermedad.
9.	 Explicar la asociación de los factores de control metabólico y riesgo cardiovascular (RCV) con las complicaciones 

de retinopatía y edema macular para que el paciente pueda realizar las modificaciones adecuadas.
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éxito en estabilizar y mejorar la visión, pero es importante un inicio temprano. Otro mensaje importante es el 
conocimiento de la enfermedad y sus complicaciones (riesgo de pérdida de visión y ceguera). 

También es clave informar de la necesidad de realizar un tratamiento intensivo durante el primer año para 
conseguir un buen control del EMD. Por otro lado, es fundamental que el paciente conozca la cronicidad de la 
enfermedad, por lo que debe quedar claro que el tratamiento ha de ser crónico.

Otros mensajes considerados clave por el CC, que han de ser trasladados al paciente con EMD, son la impor-
tancia del tratamiento para evitar la pérdida de AV irreversible (que se asocia tanto con un diagnóstico tardío 
de la enfermedad como con una adherencia deficiente al tratamiento), la importancia del control y seguimiento 
a largo plazo, que el resultado final del tratamiento depende de múltiples factores (incluyendo mantener 
revisiones previstas) y la importancia de una buena adherencia al tratamiento (ya que una mala adherencia 
disminuye ostensiblemente su efectividad). Es muy importante transmitir al paciente que es necesaria su cola-
boración para evitar la progresión de la enfermedad.

Por último, es necesario explicar al paciente la asociación de los factores de control metabólico y RCV con las 
complicaciones de la RD y del EMD para que este pueda realizar las modificaciones adecuadas.

4.5 Seguimiento

4.5.1 Evaluación de la respuesta al tratamiento

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos para la revisión de la respuesta 
al tratamiento, así como la adherencia al mismo?

Con respecto al seguimiento, atendiendo a la respuesta terapéutica y a la adherencia al tratamiento, el CC con-
sideró que derivar al paciente al especialista, si fuera necesario, era el aspecto más importante, con una media 
de 4,50. 

Los siguientes puntos en importancia fueron: realizar citas sucesivas con el servicio de Oftalmología y el control 
de la adherencia, con una media de 4,25 cada uno. 

Además, con una puntuación media de 4,13, el panel consideró los puntos siguientes: realizar citas sucesivas 
con Atención Primaria/profesional de Enfermería, repetición de pruebas y cambio y ajuste del tratamiento. 

Por último, el aspecto considerado como menos relevante por parte del CC fue involucrar al servicio de Farma-
cia Hospitalaria en el seguimiento de los pacientes, con una puntuación media de 2,88.
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¿Cómo evaluar la respuesta al tratamiento? Enumerar los principales criterios

¿Cómo evaluar la respuesta al tratamiento?

1.	 ¿Cómo evaluar?
a. Análisis de los parámetros tomográficos cualitativos y cuantitativos (OCT).
b. Determinación de agudeza visual.
c. Análisis del estadio de la retinopatía: presión intraocular y fondo de ojo.
d. Espesor subcampo central.

2.	 Criterios principales:
a. Mejoría del edema macular en las imágenes de OCT.
b. Mejoría o estabilidad visual.
c. Reducción de las lesiones en base a los exámenes realizados.

A la hora de definir las mejores herramientas para evaluar la respuesta al tratamiento, el CC identificó dos fundamen-
tales: el análisis de los parámetros (tanto cualitativos como cuantitativos) de la OCT y la determinación de la AV. 

1 (nada importante) 2 3 4 5 (Muy importante) Calificación promedio Conteo de respuesta

Citas sucesivas con Atención 
Primaria/Profesional de Enfermería

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

62,50% 
(5)

25,00% 
(2)

4,13 8

Derivación a especialista, si 
fuese necesario

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

50,00% 
(4)

50,00% 
(4)

4,50 8

Repetición de pruebas 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

62,50% 
(5)

25,00% 
(2)

4,13 8

Citas sucesivas con oftalmología 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

75,00% 
(6)

25,00% 
(2)

4,25 8

Involucración de farmacia 
hospitalaria en el seguimiento 
de los pacientes

0,00% 
(0) 

37,50% 
(3) 

37,50% 
(3) 

25,00% 
(2) 

0,00% 
(0) 

2,88 
 

8 
 

Cambio o ajuste del tratamiento 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

12,50% 
(1)

62,50% 
(5)

25,00% 
(2)

4,13 8

Control de la adherencia 0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

0,00% 
(0)

75,00% 
(6)

25,00% 
(2)

4,25 8

Calificación promedio: 4.04

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Citas sucesivas con 
Atención Primaria/
profesional de 
Enfermeria

Respondida: 8     Omitida: 0

Derivación a 
especialista, si fuese 
necesario

Repetición 
de pruebas

Citas sucesivas 
con Oftalmología

Involucración de 
Farmacia Hospitalaria 
en el seguimiento de 
los pacientes

Control de la 
adherencia

Cambio o ajuste 
del tratamiento

4,13 4,13
4,50

2,88

4,25 4,13 4,25

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos para la revisión de la respuesta al tratamiento, así 
como la adherencia al mismo? 
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Otras herramientas importantes para evaluar la respuesta terapéutica son: el análisis del estadio de la retinopa-
tía (presión intraocular y fondo de ojo), el espesor de la retina en el subcampo central (medido mediante OCT) 
y la evaluación de indicadores intermedios de control de la DM y comorbilidades (objetivos según las GPC): 
HbA1c, cLDL, eFG, CAC, PA, IMC.

A tenor del auge de la asistencia sanitaria centrada en valor, el CC consideró muy importante la realización de 
cuestionarios de calidad de vida al paciente. Muchos de estos cuestionarios recogen información no solo refe-
rente a la calidad de vida, sino también al grado de satisfacción con el tratamiento, incluso la satisfacción del 
paciente con la asistencia. Sin embargo, estos procesos han de adaptarse a la realidad de la práctica clínica y 
han de estar centrados en aspectos relacionados con la calidad de vida oftalmológica.

Desde un punto de vista clínico puede resultar interesante la creación de un registro de PREMs y PROMs, si bien 
este proceso hay que adaptarlo a la práctica clínica diaria.

Con relación a los criterios para evaluar la respuesta terapéutica, el CC consideró que los principales criterios 
para determinarla, por orden de importancia, son: la mejoría del edema macular en las imágenes de OCT, una 
mejoría o estabilidad visual y la reducción de las lesiones en base a los exámenes realizados.

¿Qué estrategias hay que seguir en base a la respuesta al tratamiento?

En este punto, la estrategia más importante, de acuerdo a las consideraciones del CC, fue la identificación del perfil 
inflamatorio o vasogénico del edema macular (lo que es clave para determinar la mejor estrategia de tratamiento) y 
el establecimiento de un protocolo de tratamiento, definiendo de forma clara y específica los criterios de respuesta 
al tratamiento (paciente refractario a anti-VEGF: un paciente que después de la administración de 3 inyecciones con-
secutivas mensuales no muestra mejoría en la agudeza visual [> 5 letras ETDRS] y una reducción ≤ 10% del espesor 
foveal central medido por tomografía de coherencia óptica [OCT]. De una manera estricta, la no mejoría anatómica 
puede ser definida como una reducción del grosor del subcampo central [GSC] del 20%)2. Una vez definida esta res-
puesta, puede establecerse el subsiguiente protocolo de terapia de mantenimiento (en caso de buena respuesta) o 
plantear una estrategia de cambio de tratamiento (si hubo una respuesta insuficiente al tratamiento inicial).

Con relación a los pacientes a los que se aplica tratamiento con anti-VEGF, en función de la respuesta anatómica y 
funcional habría que valorar extender los intervalos (treat and extend) de tratamiento en caso de buena respuesta 
tras dosis de carga inicial o realizar un switch precoz de familia terapéutica (corticoides) si la respuesta terapéutica 
tras la dosis inicial de carga (tras tres inyecciones) fue insuficiente. Si tras este cambio no se produce la respuesta 
terapéutica deseada es prioritario plantearse un tratamiento personalizado o iniciar un tratamiento alternativo. 
Por último, si el problema de la falta de respuesta terapéutica está relacionado con una mala adherencia al tra-
tamiento, hay que incidir al paciente sobre la importancia y las consecuencias del mal control de la enfermedad.

Estrategias de seguimiento según respuesta terapéutica

1.	 Identificación de perfil de paciente, protocolo de tratamiento con criterios de buena y mala respuesta claros, 
terapias de mantenimiento o switch en función de dicha respuesta.

2.	 En tratamiento anti-VEGF, en función de la respuesta anatómica y funcional:
a. Extender intervalos (treat and extend) en caso de buena respuesta tras dosis de carga. 
b. Cambio precoz de familia farmacológica (corticoides) si la respuesta es insuficiente (tras tres inyecciones).
c. Si no hay respuesta es prioritario plantearse un tratamiento personalizado o iniciar tratamiento alternativo.
d. Si el problema es la adherencia, incidir en la importancia y las consecuencias del mal control.

3.	 En tratamiento con corticoides, tratamiento pro re nata (PRN).
4.	 Valorar terapias combinadas.
5.	 Realizar el seguimiento y actuar de acuerdo a la evolución clínica.
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En los pacientes tratados con corticoides intravítreos hay que plantearse el establecimiento de una pauta tera-
péutica PRN, es decir, implantar un manejo de precisión de carácter proactivo, procurando adelantarse a la 
evolución de la enfermedad.

Como estrategia siguiente, el CC recomendó el establecimiento de terapias combinadas.

Por último, cabe señalar que debe realizarse un seguimiento individualizado y actuar de acuerdo con la evolu-
ción clínica del paciente. 

Además, el CC considera muy importante implantar una estrategia que permita unificar la historia electrónica 
del paciente, con objeto de disponer de datos nacionales que permitan evaluar los resultados en salud de las 
diferentes terapias en distintos escenarios.

4.5.2 Control de la adherencia

¿Cómo evaluar y, en su caso, reforzar la adherencia terapéutica?

A la hora de evaluar la adherencia del paciente al tratamiento, el CC definió dos estrategias: la realización de 
registros electrónicos de las dispensaciones y las acciones efectuadas y la cumplimentación por los pacientes 
de cuestionarios de PROMs y PREMs.

En cuanto al refuerzo, la mejor estrategia para reforzar la adherencia del paciente es la información. Informar al 
paciente adecuadamente sobre su enfermedad y el tratamiento a seguir es, en opinión del panel, el punto más 
importante para reforzar la adherencia al tratamiento. 

Además, el paciente ha de entender el beneficio de cumplir con las pautas del tratamiento correctamente y 
cómo ese hecho repercute en su calidad de visión y, por tanto, de vida. 

Es muy importante también hacer al paciente partícipe de su proceso, mostrándole imágenes de OCT en las 
visitas e integrándolo en las tomas de decisiones. 

Otro punto fundamental es empoderar al paciente, dotándole de las herramientas necesarias que le permitan 
una mayor participación en la toma de decisiones y un mayor grado de involucración en su proceso.

Por último, el CC consideró importante la implantación del proceso de acto único, así como la incorporación de 
circuitos telemáticos de comunicación (eConsulta) para resolver dudas diagnósticas o de tratamiento que no 
precisen el desplazamiento del paciente. 

¿Cómo evaluar y reforzar la adherencia terapéutica?

1.	 ¿Cómo evaluar?
a. Registros electrónicos de las dispensaciones y las acciones efectuadas.
b. �Cuestionarios de resultados reportados por el paciente (PROMs) y cuestionarios de experiencia reportada por el 

paciente (PREMs).
2. ¿Cómo reforzar?

a. Información.
b. �Haciendo entender al paciente el beneficio de cumplir las pautas correctas del tratamiento y cómo repercute en 

su calidad de visión y, por tanto, de vida.
c. �Haciendo al paciente partícipe de su proceso, mostrándole imágenes de OCT en las visitas e integrándolo en las 

tomas de decisiones.
d. Ayudar al empoderamiento del paciente.
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4.6 Experiencia del paciente

En este apartado se presentan las percepciones de un grupo de 13 pacientes con diabetes y EMD. La media de 
edad del grupo de pacientes era de 59 años (rango: 39-85) y con un tiempo medio de duración del EMD de 11 
años (rango: 1-35). Los pacientes del grupo encuestado incluían diagnósticos de edema macular diabético difuso, 
edema macular diabético seco, edema macular diabético vascular, retinopatía proliferativa y retinopatía diabética.

De manera similar al comité científico, se han analizado las diferentes fases fundamentales para el manejo 
clínico de los pacientes con EMD:

•	 Prediagnóstico.

•	 Diagnóstico.

•	 Tratamiento farmacológico.

•	 Tratamiento no-farmacológico.

•	 Seguimiento.

El sistema de puntuación establecido fue el mismo al utilizado por el CC, es decir, una encuesta tipo Likert de 
cinco grados de valoración: “Nada importante” (valor de 1), “Poco importante” (valor de 2), “Neutro” (valor de 3), 
“Importante” (valor de 4), “Muy importante” (valor de 5). Se presenta la puntuación media (sobre un valor total 
de 5) de las diferentes calificaciones aportadas por los miembros del panel y se ha remarcado con un cuadro de 
color naranja la respuesta que obtuvo una mayor puntuación.

Adicionalmente se plantearon varias preguntas con campo abierto para respuesta, con objeto de disponer de 
información complementaria.

4.6.1 Prediagnóstico

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la posibilidad de 
presentar edema macular diabético y/o retinopatía?

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Recomendaciones de 
Enfermería para el 
autocuidado de la diabetes

Respondida: 13     Omitida: 0

Inclusión en un plan de 
cribaje de complicaciones 
oculares de la diabetes

Consulta con el médico de 
familia: sospecha de posible 
afección ocular

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la posibilidad de presentar edema macular 
diabético y/o retinopatía? 

Derivación al especialista 
oftalmólogo

Derivación desde 
Endocrinología

4,85 4,77

4,23

5,00
4,54
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En la fase de prediagnóstico los pacientes conceden mayor prioridad al aspecto de derivación al especialista 
oftalmólogo (5/5), seguido por las recomendaciones del personal de Enfermería para el autocuidado de la 
diabetes (4,85/5) y la inclusión en un plan de cribaje de complicaciones oculares de la diabetes (4,77/5). Debe 
mencionarse que todos los puntos evaluados obtuvieron una puntuación promedio superior a 4. Respecto al 
resto de puntos, por orden de importancia para los pacientes estarían la derivación desde el servicio de Endo-
crinología (4,54/5) y la consulta con el médico de familia: sospecha de posible afección ocular (4,23/5). 

¿Qué conocimientos tenías sobre las complicaciones oculares de la diabetes y, 
concretamente, sobre el edema macular diabético y la retinopatía diabética?

•	 Tenía información sobre las complicaciones de la diabetes gracias a los talleres y charlas impartidas en 
la asociación de pacientes y por la formación en diabetes proporcionada por el educador en diabetes del 
hospital.

•	 Conocía las complicaciones que podrían aparecer en la vista a consecuencia de la diabetes por los cursos 
y talleres realizados por educadores, tanto en centros sanitarios como en la asociación de personas con 
diabetes.

•	 Sobre el edema ninguno hasta que me lo diagnosticaron, pero gracias a la bibliografía desde el primer 
momento (sin internet) supe de problemas oculares, con internet, la asociación de diabéticos, etc., sabía 
mucho.

•	 Información proporcionada en jornadas de formación y talleres realizados por los educadores en diabetes 
y en la asociación de pacientes.

•	 Tenía información de los problemas oculares causados por la diabetes, por libros y asistencia a talleres de 
educación y formación en la asociación de pacientes.

•	 Escasos. Sabía que la diabetes podía afectar a mi capacidad de visión y que probablemente ocurriría tarde 
o temprano, por lo que me hacía revisiones de fondo de ojo periódicamente.

•	 Escasos, que podía haber complicaciones a nivel general.

•	 Sabía que te podía afectar a la vista, pero desconozco lo que es el edema macular.

•	 Sabía del problema, pero no presté mucha importancia.

•	 Ninguno (2).

De acuerdo con las respuestas del panel, se observa diversidad sobre el conocimiento del EMD y su relación 
con la DM. Algunos pacientes reconocen la influencia de la diabetes en la visión, pero desconocen qué es el 
EMD, mientras que otros desconocen la relación entre la DM y los problemas oculares. También algunos 
pacientes tenían un conocimiento limitado de la DM, pese a que realizaban revisiones oftalmológicas perió-
dicas debido, principalmente, a la asociación entre DM y problemas oculares. Otros, siendo conocedores del 
problema, no lo han priorizado.

Con relación a las herramientas utilizadas para mejorar el conocimiento, comprensión y gestión de la enferme-
dad, los pacientes recurren a internet, libros, talleres sobre la DM y asociaciones de pacientes. 
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¿Cuáles son los signos de alerta a tener en cuenta sobre un posible edema macular y/o 
retinopatía en el paciente diabético?

•	 Pérdida de visión (5).

•	 Visión de moscas flotantes (2).

•	 En una revisión oftalmológica de rutina la doctora detectó anomalías en la prueba de fondo de ojo y me 
remitió de inmediato a una clínica especializada en retinopatías.

•	 Mancha negra en el ojo.

•	 En una revisión rutinaria me tuvieron que poner láser. Luego empecé a ver una gota de agua y a partir de ahí 
me pusieron inyecciones.

•	 Visión un poco borrosa.

Para los pacientes, de manera similar a lo ocurrido con el CC, la disminución de la visión fue el signo principal 
de alerta. Otros signos de alerta referidos por los pacientes fueron la visión de moscas volantes, anomalías en el 
fondo de ojo (detectadas por el médico), visión de una mancha negra, visión un poco borrosa, tratamiento con 
láser (tratamiento realizado en una revisión rutinaria).

¿Asistías a un programa de cribaje de edema macular diabético y/o retinopatía?

De los 13 pacientes, ocho (62%) habían participado en programas de cribado de la DM, mostrando un com-
promiso con la salud visual antes del diagnóstico formal. De esos ocho pacientes, cuatro realizaban exámenes 
anuales de fondo de ojo.

¿Cómo fue tu derivación al oftalmólogo desde la consulta del médico de familia?

•	 Desde el especialista endocrino (4).

•	 Desde el diagnóstico de la diabetes, revisiones anuales con Oftalmología (3).

•	 Desde Atención Primaria (1).

¿Asistías a un programa de cribaje de edema macular diabético y/o retinopatía? 

Sí

No

5; 38%

8; 62%
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•	 Desde la óptica (1).

•	 Desde oftalmólogo privado (1).

•	 Rápido: directamente en el hospital, al día siguiente de la solicitud, en unos días, 24 horas (3).

La derivación de los pacientes fue muy diversa, destacando la derivación desde el servicio de Endocrinología 
(cuatro pacientes, 30,8%), mientras que la derivación desde Atención Primaria, desde la óptica o por un oftal-
mólogo privado fue referido por un paciente en cada caso.

4.6.2 Diagnóstico

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la confirmación de la patología?

De acuerdo con las respuestas del grupo de pacientes, la confirmación del diagnóstico de EMD y/o RD fue el 
aspecto más importante a tener en cuenta a la hora del diagnóstico (media de 5), seguido por la realización e 
interpretación de pruebas diagnósticas (media de 4,92) y la consulta y evaluación del oftalmólogo (media de 
4,85). Por último, la consulta y evaluación por parte del especialista en retina fue el punto considerado como 
menos importante, con una puntuación media de 4,77.

¿Qué hiciste y sentiste al recibir el diagnóstico de edema macular diabético y/o retinopatía?

•	 ¿Qué hiciste?

	— Recurrir a los mejores oftalmólogos en retina.

	— Buscar un especialista en la materia.

	— Confiar en el especialista.

	— Preguntar por los posibles tratamientos, esperar lo mejor y prepararme para lo peor.

	— Seguir el tratamiento recomendado.

	— Empecé a controlarme mejor la diabetes.

5.5

5

4.5

4

3.5

3

2.5

2

1.5

1

0.5

0

Consulta y evaluación 
del oftalmólogo

Respondida: 13     Omitida: 0

Consulta y evaluación del 
especialista en retina

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos ante la confirmación de la patología? 

Realización o interpretación de 
pruebas diagnósticas

Confirmación del diagnóstico de edema 
macular diabético y/o retinopatía

4,85 4,77 4,92 5,00
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•	 ¿Qué sentiste?

	— Frustración y decepción (3) por el esfuerzo en mantener un buen control de la diabetes y que aún así 
apareciera la complicación.

	— Miedo (2) a la posibilidad de quedarse ciego.

	— Desazón (1).

	— Nervios (1).

	— Alegría (1) al conocer la causa de las molestias.

	— Fue una época muy mala al ser una persona joven a la que diagnosticaban problemas de vista.

	— Aceptación (1). Ya tenía consciencia del riesgo del problema que podría surgir y lo asumí rápidamente.

Hay que destacar que, en términos generales, los pacientes se sintieron frustrados y decepcionados porque, 
a pesar de sus esfuerzos para controlar la DM, aparecieron complicaciones oculares. El miedo a la pérdida de 
visión fue un sentimiento común. Uno de los pacientes sintió tranquilidad al conocer, finalmente, la causa 
de sus problemas oftalmológicos. 

Los pacientes más jóvenes dijeron haber aceptado más rápidamente la situación debido a su previa conscien-
cia del riesgo. 

¿Cuáles fueron los principales problemas a los que te enfrentaste en la fase de diagnóstico?

•	 Ninguno (5).

•	 Desconocimiento del proceso exacto (2).

•	 Miedo al resultado (2).

•	 Terror a las inyecciones oculares (1).

•	 Aceptación (2). Asumir la gravedad de la afectación y su posible progresión; la aceptación de tener un pro-
blema a una edad tan temprana.

•	 Incertidumbre (1).

•	 Problemas de visión, dificultad para leer (1).

•	 Diferentes opiniones en el tratamiento (1).

Cinco pacientes afirmaron no haber tenido problemas en el momento del diagnóstico. Por otro lado, dos 
pacientes dijeron haber sentido miedo hacia los resultados y dos pacientes desconocían, de forma exacta, el 
proceso al que se iban a enfrentar. Dos pacientes jóvenes tuvieron problemas para asumir el padecimiento de 
una enfermedad crónica y progresiva a edades tempranas. Por último, la preocupación sobre el tratamiento, 
de manera concreta sobre las inyecciones oculares, fue común entre algunos pacientes, lo que refleja clara-
mente la ansiedad asociada con este procedimiento.  
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¿Qué pruebas te hicieron para diagnosticar el edema macular diabético y/o retinopatía?

•	 Fondo de ojo (6).

•	 OCT (3).

•	 Escáner de la retina (2).

•	 Angiografía ocular.

•	 Exploración en ambos ojos.

•	 Fluoroscopia (no recuerdo muy bien el nombre exacto, una prueba con colorante).

•	 No recuerdo la prueba, pero consistía en hacer unas fotos en los ojos.

•	 Fotografías de Oftalmología.

•	 Un contraste.

•	 Estudio de la retina.

De todas las pruebas realizadas, el estudio del fondo de ojo fue reconocido por seis pacientes (46,2%) y la OCT 
por tres (23,1%).

¿Cómo consideras la educación o información que has recibido por parte de los 
profesionales sanitarios?

•	 Excelente y utilizando un lenguaje claro y adecuado.

•	 Muy buena (2), muy adecuada (1), muy correcta (1).

•	 Buena (3), adecuada (1), correcta (1).

•	 Clara (2).

•	 Suficiente (1).

•	 Amplia (1).

•	 Varía mucho de un profesional a otro (2).

•	 En mi época la tuve que buscar yo.

•	 La formación al principio no tuvo muchos resultados, pero puede estar relacionado con la edad al diagnós-
tico (unos 11 años).
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De acuerdo con los resultados de la encuesta, la educación proporcionada fue clara y adecuada, aunque la 
calidad dependió del profesional de la salud que prestó la atención. Algunos pacientes relataron que tuvieron 
que buscar la información sobre la enfermedad ellos mismos. 

Habría que mencionar que la edad en el momento podría influir en cómo se percibía y asimilaba la información.

4.6.3 Tratamiento farmacológico

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos respecto al control o remisión 
de los síntomas de la enfermedad y la prevención de una mala evolución?

Las diferentes opciones presentadas obtuvieron una puntuación media ≥ 4,62/5, lo que sugiere que el grupo 
de pacientes le otorgó una gran importancia a cada una de ellas. De entre todas las opciones presentadas, 
el grupo de pacientes seleccionó como la más importante (con una puntuación media de 5) las inyecciones 
oculares para el tratamiento de la retina. La instauración temprana del tratamiento y el tratamiento de la DM 
(antidiabéticos orales, insulina, etc.) fueron considerados como los siguientes puntos más importantes con 
una puntuación media de 4,92 cada uno. Siguiendo en importancia, los puntos seleccionados por el grupo 
de pacientes fueron la evaluación del tratamiento en función del tipo de EMD o patología retiniana diagnosti-
cada, la información por parte del médico y acuerdo con el paciente respecto al tratamiento y la comunicación 
de la importancia de un buen cumplimiento del tratamiento, con una puntuación media de 4,85 cada una. 
El aspecto considerado como menos importante fue la evaluación del tratamiento en función del perfil del 
paciente, con una puntuación media de 4,62.

¿Cuáles han sido los principales problemas a los que te has enfrentado durante 
el tratamiento?

•	 La compatibilidad entre la aplicación del tratamiento, por las fechas de las inyecciones intravítreas y el hora-
rio laboral (2).

•	 El desconocimiento y el miedo al resultado final.

•	 Falta de costumbre en la pauta de toma de medicamentos.
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Evaluación del tratamiento en 
función de tu perfil personal

Respondida: 13     Omitida: 0

Evaluación del tratamiento en función 
del tipo de edema macular diabético 
o retinopatología diagnosticada

Instauración temprana del 
tratamiento

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos respecto al control o remisión de los síntomas de la 
enfermedad y la prevención de una mala evolución? 

Comunicación de la importancia de un 
buen cumplimiento del tratamiento

Inyecciones oculares para el 
tratramiento de la retina

Tratamiento de la diabetes 
(antidiabéticos orales, insulina, etc.)

Información por parte del médico y 
acuerdo contigo respecto al tratamiento

4,62
4,85 4,92 5,00 4,92 4,85 4,85
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•	 Las dificultades de visión en la vida diaria y el miedo insuperable a las inyecciones intravítreas, que me 
obligan a tomar medicación específica antes de entrar en el quirófano.

•	 Algunas veces la falta de visión clara durante unas horas.

•	 De pequeño las inyecciones de insulina subcutánea. Cuando se empezó a tratar con inyecciones (no había 
bolígrafos). Sensación de yonqui.

•	 Nerviosismo y a veces dolor.

•	 COVID-19.

•	 Tuve que buscar tratamiento en otro hospital fuera de mi ciudad.

•	 Salvo algún retraso producido por la dinámica del propio hospital, no he tenido ningún problema durante 
el tratamiento.

•	 Ninguno (2).

La compatibilidad entre las fechas/horas de la administración de las inyecciones intravítreas y el horario laboral fue 
un problema importante. De manera adicional, el miedo al resultado final obtenido y la falta de costumbre en la toma 
de medicamentos fueron otros problemas relatados por el grupo de pacientes. Otras preocupaciones referidas fue-
ron el miedo a las inyecciones intravítreas y las dificultades de visión. No obstante, a pesar de estas preocupaciones, 
la mayoría de los pacientes no experimentaron problemas durante el tratamiento de su enfermedad.

¿Qué tratamiento te prescribieron tras el diagnóstico?

•	 Inyecciones intravítreas (10):

	— Inyecciones intravítreas en primer lugar y, según fue avanzando la patología, fotocoagulación con láser, 
implantes de corticoides, sustitución del cristalino.

	— Inicialmente tres dosis de inyecciones y valoración; una vez comprobado el resultado repitieron el tratamiento.

	— Me prescribieron cinco inyecciones intravítreas (una cada mes).

•	 Láser (3).

•	 Control de la diabetes y la tensión arterial (2).

•	 A nivel de endocrino inyecciones de insulina y hábitos de control: nutrición y ejercicio.

La mayoría de los pacientes (76,9%) había recibido tratamiento con inyecciones intravítreas, mientras que un 
23,1% había sido tratado con láser.
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¿Te resultó fácil el acceso al tratamiento?

La gran mayoría de los pacientes (92,3%) dijeron haber tenido un acceso fácil al tratamiento, lo que ha sido 
considerado como un aspecto positivo en su experiencia de atención médica.

¿Cuál ha sido tu experiencia en el circuito de terapia intravítrea?

•	 Buena (2).

•	 Muy buena (2).

•	 Trato del personal sanitario muy correcto y profesional (2).

•	 Dada la situación estresante de la aplicación de las inyecciones la terapia fue realizada correctamente, muy 
profesional por parte del personal sanitario, estando en todo momento pendientes de cómo me encontraba.

•	 Los horarios, salvo en una sesión, se han cumplido con puntualidad (2).

•	 Ninguna, mi retinopatía está estable.

•	 Acabé por acostumbrarme, pero al principio me costó.

•	 Horrorosa... sigo teniendo pánico a las inyecciones intravítreas y tengo que medicarme antes de cada una. Los pro-
fesionales que me asisten tuvieron siempre una amabilidad y paciencia extremas conmigo, pese a las dificultades.

•	 Resultaba largo, pero se ha optimizado.

•	 Se hace cansado la repetición del tratamiento.

La mayoría de los pacientes ha tenido una experiencia positiva en el circuito de terapia intravítrea, haciendo un 
elogio especial al trato correcto y profesional del personal sanitario.

Algunos pacientes se fueron acostumbrando a medida que transcurría el tiempo, aunque el miedo a las 
inyecciones intravítreas persistió para otros pacientes. La amabilidad y paciencia del personal sanitario fue un 
aspecto muy valorado.

La necesidad de repetir el tratamiento periódicamente fue identificada como un aspecto generador de cansan-
cio y como un desafío para el paciente.

¿Asistías a un programa de cribaje de edema macular diabético y/o retinopatía? 

Sí

No12; 92%

1; 8%



62

Manejo clínico de precisión del paciente con edema macular diabético

¿Cómo consideras la educación o la información que has recibido por parte de los 
profesionales?

•	 Perfecta y amplia.

•	 Muy correcta, clara y, sobre todo, dadas con mucha amabilidad y paciencia ante las dudas y preguntas que hacía.

•	 Muy adecuada, clara y suficiente.

•	 Muy buena.

•	 Muy completa.

•	 Educación por parte del endocrino principalmente. La información buena (4).

•	 Correcta (2) y, sobre todo, usando un lenguaje a un nivel adecuado para mis conocimientos.

•	 Bastante buena.

•	 Ninguna.

En general, los pacientes valoraron como muy positiva la calidad de la educación y la información proporcio-
nada por los profesionales de la salud. Muchos definieron la información como perfecta, muy buena, clara y 
completa, destacando la amabilidad y paciencia de los profesionales al abordar sus dudas y preguntas.

4.6.4 Tratamiento no-farmacológico

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos en la implementación de 
medidas en el estilo de vida para prevenir una mala evolución de la enfermedad?

El grupo de pacientes analizó diferentes puntos sobre la implantación de medidas relacionadas con su estilo 
de vida que podían beneficiar la evolución clínica del EMD. Las citas con el profesional de Enfermería para 
recibir educación sobre la enfermedad y la aplicación en el día a día de pautas de estilo de vida (dieta, ejer-
cicio físico, atención a signos de alerta, etc.) fueron considerados los aspectos más importantes, con una 
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Respondida: 13     Omitida: 0

Aplicación en tu día a día de pautas 
de estilo de vida (dieta, ejercicio, 
atención a signos de alerta, etc.)

Tratamiento con 
láser de la retina

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos en la implementación de medidas en el estilo de vida 
para prevenir una mala evolución de la enfermedad? 

Cirugía ocular Recibir soporte de psicólogos, 
asistentes sociales, etc.

4,77 4,77
4,31

4,54

3,77
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puntuación media de 4,77/5 cada uno. Los puntos siguientes por orden de importancia fueron la cirugía ocu-
lar (puntuación media de 4,54), el tratamiento de la retina con láser (puntuación media de 4,31) y, por último, 
recibir soporte de apoyo (psicólogos, asistentes sociales, etc.), con una puntuación media de 3,77/5.

¿Cuáles han sido los principales problemas a los que te has enfrentado para incorporar 
en tu vida diaria las medidas de control?

•	 Ninguno (9).

•	 La falta de costumbre.

•	 Desplazarme hasta la capital de provincia para recibir tratamiento y revisiones, puesto que vivo en zona rural.

•	 Disponibilidad de tiempo.

•	 El tiempo perdido en el trabajo.  

La mayoría (69,2%) de los pacientes no experimentaron problemas significativos al incorporar las medidas de 
control en su vida diaria, lo que sugiere una relativa facilidad en la adaptación. 

Es importante destacar la importancia de mejorar la accesibilidad y flexibilidad para los pacientes que enfren-
tan barreras geográficas y de tiempo, tales como:

•	 El desplazamiento a la capital de la provincia desde zonas periféricas. Para los pacientes que residían 
en zonas rurales el desplazamiento hasta la capital de la provincia para recibir el tratamiento y realizar las 
revisiones fue una dificultad importante. Este hecho indica, claramente, la necesidad de mejorar estas áreas.

•	 Disponibilidad de tiempo. Algunos pacientes señalaron que la disponibilidad de tiempo fue un problema 
para la incorporación de las medidas de control, lo que podría requerir una flexibilidad mayor en los hora-
rios de tratamientos y revisiones.

•	 Tiempo perdido en el trabajo. La pérdida de tiempo de trabajo debido a las medidas de control fue una 
preocupación mencionada. Este punto destaca la importancia que para los pacientes tiene minimizar las 
interrupciones laborales.

¿Qué recomendaciones sobre estilo de vida y autocuidados recibiste para prevenir una 
mala evolución de la enfermedad?

•	 Control de la diabetes/glucemia (8), tensión arterial (4) y colesterol (2).

•	 Buena alimentación y deporte (2).

•	 Cuidado con los movimientos bruscos en la actividad física.

•	 Evitar el exceso de esfuerzo visual, los golpes, etc.

•	 No recibí información de Oftalmología porque ya la había recibido de Endocrinología.

•	 Escasas.
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•	 Ninguna (2):

	— La busqué yo.

	— Seguir el tratamiento.

Establecer un buen control de la glucemia y/o de la DM fue la recomendación mencionada por la mayoría de 
los pacientes (61,5%), seguida de mantener un buen control de la presión arterial (30,8%) y de la colesterolemia 
(15,4%), así como realizar una alimentación adecuada y deporte (15,4%). El porcentaje total es superior al 100%, 
ya que un solo paciente puede haber recibido más de una recomendación.

4.6.5 Seguimiento

¿Qué relevancia tiene cada uno de los siguientes puntos para la revisión de la respuesta 
al tratamiento, así como para la adherencia al mismo?

La derivación al especialista, si fuese necesario, fue el punto más importante para los pacientes, con una media 
de 5/5. Los siguientes puntos en importancia fueron el control del cumplimiento del tratamiento (puntuación 
media de 4,77), el cambio o ajuste del tratamiento (puntuación media de 4,69), la realización de citas sucesivas en 
Oftalmología (puntuación media de 4,62), la repetición de las pruebas (puntuación media de 4,54), la realización 
de citas sucesivas con el médico de Atención Primaria/profesional de Enfermería (puntuación media de 4,00) y, 
por último, el contacto con la Farmacia Hospitalaria en el seguimiento del tratamiento (puntuación media de 3,00).

¿Cuáles han sido los principales problemas a los que te has enfrentado respecto a la 
atención de los profesionales sanitarios durante el seguimiento de tu enfermedad?

•	 Ninguno (8).

•	 El único problema, a mi entender, es que después del tratamiento la revisión de la efectividad del mismo era 
realizada por profesionales sanitarios distintos.

•	 El mayor problema es que el seguimiento lo realizaba cada vez un oftalmólogo del servicio. Entiendo que 
sería debido a cuestiones propias de la operatividad del servicio: bajas de personal, pandemia, urgencias...
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•	 Pues que ahora ya no tengo revisiones anuales y la endocrina me tiene que derivar cada vez. Así me he 
encontrado con otros problemas no solucionados y sin control.

•	 Retraso con los seguimientos, en ocasiones máquinas estropeadas.

•	 Una vez en la sanidad pública me quedé pendiente de la llamada para realizar una prueba.

En términos generales, los pacientes no experimentaron problemas significativos en la atención durante el segui-
miento, lo que indica claramente una experiencia positiva. En particular, se valoraron positivamente dos aspectos:

•	 La atención profesional y agradable del equipo sanitario durante el seguimiento.

•	 La rapidez y adecuación de la atención en Oftalmología, especialmente durante la pandemia de la COVID-19.

¿Te han cambiado el tratamiento desde el primero que te fue prescrito?

La respuesta a esta pregunta ha sido diversa. Seis pacientes refirieron un cambio de tratamiento, mientras que 
cinco dijeron que no se les había modificado el tratamiento inicial. Un paciente nunca había recibido trata-
miento y el otro desconocía si se le había modificado el tratamiento.

¿Consideras que tienes suficientes visitas al especialista para que evalúe la evolución 
de tu enfermedad?

La gran mayoría de los pacientes (92,3%) consideró que su régimen de visitas al especialista era adecuado.

¿Te han cambiado el tratamiento desde el primero que te fue prescrito? 

Sí

No

Lo desconoce

Sin tratamiento

6; 46%

5; 38%

1; 8%

1; 8%

¿Consideras que tienes suficientes visitas al especialista para que evalúe la evolución de tu enfermedad? 

Sí

No12; 92%

1; 8%
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¿Recibes apoyo de Enfermería para el control de la enfermedad y del buen 
cumplimiento del tratamiento?

Un 64% de los pacientes reconocieron disponer de apoyo de los profesionales de Enfermería para este control 
del cumplimiento, mientras que el 36% dijo que no recibía apoyo.

Como problemas adicionales, el grupo de pacientes mencionó:

•	 Variabilidad en los profesionales de la salud. Algunos pacientes mencionaron que su seguimiento fue 
realizado por diferentes oftalmólogos del servicio, lo que pone de manifiesto limitaciones operativas y logís-
ticas. Este hecho podría asociarse con cierta falta de continuidad en la atención recibida.

•	 Derivaciones y falta de control. Algunos pacientes refirieron que las derivaciones desde el servicio de 
Oftalmología dependían del servicio de Endocrinología y que esto condujo a problemas no resueltos y a una 
falta de control regular. Por otro lado, también se refirieron retrasos en el seguimiento debido, en ocasiones, 
a averías en las herramientas diagnósticas (retinografías, OCT, angiografías).

4.7 Conclusiones

4.7.1 Conclusiones de la encuesta a profesionales

A modo de resumen, la siguiente tabla muestra los ítems que han obtenido una puntuación mayor en las dife-
rentes fases del proceso.  

Ahora bien, entre los resultados obtenidos hay diversas cuestiones que merecen un análisis individualizado:

•	 En relación al diagnóstico, se le ha concedido una mayor prioridad a la consulta realizada por el especialista 
en retina. Más allá del sesgo potencial que puede suponer la selección de los miembros del CC, hay diversos 
aspectos que justifican este hallazgo. A pesar de que cada vez un mayor número de oftalmólogos genera-
les administran tratamientos intravítreos a los pacientes con EMD, todavía sigue siendo común derivar al 
paciente a un especialista en retina para que realice una valoración más exhaustiva del paciente. Y es que el 
especialista en retina tiene un acceso mejor a las diferentes pruebas utilizadas para establecer y confirmar 
el diagnóstico del EMD, particularmente a la OCT y a la AGF. Otro hecho que podría justificar este hallazgo 
es el enunciado de la pregunta; si bien, como se ha comentado anteriormente, el manejo clínico inicial del 
paciente con EMD y/o RD puede ser realizado por el oftalmólogo general, cuando esa patología alcanza un 
determinado nivel/perfil el paciente ha de ser evaluado por un especialista en retina.

¿Recibes apoyo de Enfermería para el control de la enfermedad y del buen cumplimiento del tratamiento? 

Sí

No

Sí:

Tengo un canal de información y 
atención muy accesible y continuo

Por parte del educador en diabetes

Solo para el control de la diabetes

De la retinopatía no

No:

Lo tiene, pero no acude

7; 64%
4; 36%



67

4. Ruta asistencial del paciente con edema macular diabético (Patient Journey)

• Respecto al tratamiento farmacológico, el CC otorga una mayor prioridad al tratamiento específico del
EMD que al tratamiento de la diabetes de base. Aunque realizar un tratamiento adecuado de la DM de base
es importante y no debe ser olvidado en ningún momento evolutivo, cuando aparece un EMD y/o RD hay
que priorizar el tratamiento específico y ha de ser el especialista en Oftalmología/retina el que adquiera
mayor protagonismo. Así, uno de los aspectos clave que por el momento no ha sido aclarado inequívoca-
mente es conocer si en fases iniciales del proceso (antes de que se produzca el engrosamiento retiniano)
una optimización del control metabólico puede revertir o retrasar dicho proceso.

• Actualmente el tratamiento intravítreo es el indicado en los pacientes con EMD. El tratamiento quirúrgico
ha quedado relegado a pacientes con EMD con un componente traccional, mientras que la fotocoagulación
con láser se utiliza como tratamiento de rescate.

• Por último, en la fase de seguimiento se le concedió una mayor importancia a la realización de citas perió-
dicas en el servicio de Oftalmología que a las citas sucesivas en Atención Primaria/Enfermería. Este aspecto
puede estar relacionado con cómo está establecido el circuito de cuidado de estos pacientes. Por un lado
está la detección de la enfermedad y del seguimiento del paciente en estadios precoces de la RD (en los
que no ha aparecido el EMD) y, por otro, el caso de pacientes con EMD establecido que son derivados, en
la mayoría de los casos, a unidades especializadas de Retina, que es donde deben tomarse las decisiones.
Y es que el control de seguimiento del tratamiento intravítreo es responsabilidad del especialista en retina,
si bien una vez el paciente está controlado puede ser derivado al oftalmólogo de Atención Primaria. En
paralelo, el médico de AP/especialista en Endocrinología ha de realizar el control metabólico del paciente.

FASE CONCLUSIONES

Prediagnóstico En esta fase se le concede mayor prioridad al aspecto de autocuidado de la diabetes (5/5), 
seguido por la derivación precoz (4,88/5). 

Diagnóstico
En la fase de diagnóstico se le concede la máxima prioridad a la relación e interpretación de las 
pruebas diagnósticas (5/5). Llama la atención que se le concede mayor prioridad a la derivación del 
paciente al especialista en retina (4,88/5) que a la consulta y evaluación del oftalmólogo (4,25/5).

Tratamiento 
farmacológico

En cuanto al tratamiento farmacológico, se concede mayor prioridad a la instauración 
temprana del tratamiento (4,75/5) y al tratamiento intravítreo del EMD (4,75/5). Destaca que 
se prioriza ligeramente el tratamiento intravítreo del EMD al tratamiento sistémico de la diabetes 
de base (4,63/5). Por otro lado, queda patente la importancia que le conceden los profesionales 
a la evaluación del tratamiento en función del perfil de paciente y del tipo de EMD.

Tratamiento 
no-farmacológico

Lo que se considera más relevante durante la fase de tratamiento no-farmacológico es dotar de 
pautas de estilo de vida (4,25/5). Sin embargo, no se concede especial importancia al soporte 
psicosocial (3,63/5) ni a los tratamientos intervencionistas con fotocoagulación láser (3,25/5), ya 
que son tratamientos excepcionales para tipos concretos de EMD, o al tratamiento quirúrgico de 
la retina (3,63/5).

Seguimiento

En la fase de seguimiento se considera muy relevante la derivación al especialista en retina, 
si fuera necesario (4,50/5), concediéndole una prioridad mayor que a las citas sucesivas con AP 
o Enfermería (4,13/5) y Oftalmología (4,25/5). El seguimiento del paciente con EMD debería ser 
realizado o dirigido por el especialista en retina.
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4.7.2 Conclusiones de la encuesta a pacientes

A modo de resumen, esta tabla muestra los ítems que han obtenido una puntuación mayor en las diferentes 
fases del proceso.

FASE CONCLUSIONES

Prediagnóstico En la fase de prediagnóstico se le concede mayor prioridad al aspecto de derivación al 
especialista oftalmólogo (5/5).

Diagnóstico En esta fase la máxima prioridad es la confirmación del diagnóstico de edema macular 
diabético y/o retinopatía (5/5).

Tratamiento 
farmacológico

En cuanto al tratamiento farmacológico, se concede mayor prioridad a las inyecciones oculares 
para el tratamiento de la retina (5/5).

Tratamiento 
no-farmacológico

Lo que se considera más relevante durante el tratamiento no-farmacológico es la aplicación en el 
día a día de pautas de estilo de vida (dieta, ejercicio, atención a signos de alerta, etc.) (4,77/5) 
y las citas con el profesional de Enfermería para recibir educación sobre la enfermedad (4,77/5).

Seguimiento En la fase de seguimiento se considera muy relevante la derivación a especialista, si fuera 
necesario (5/5).

Entre los resultados obtenidos hay algunos aspectos que merecen una mención especial:

• La atención por parte del equipo de sanitarios fue en todo momento muy profesional y, sobre todo, agrada-
ble en el trato humano.

• La gestión realizada durante la pandemia de la COVID-19 fue ejemplar. No obstante, la pandemia supuso
retrasos en el diagnóstico y tratamiento de algunos pacientes.

•	 La atención ofrecida por el servicio de Oftalmología ha sido apropiada y ajustada a las necesidades de los pacientes.

• Como aspecto de mejora, los pacientes consideran que debería implementarse mayor dotación económica
para el tratamiento de la diabetes.

• Conservar la visión, el mayor tiempo posible, es un punto primordial para los pacientes.

4.7.3 Puntos de convergencia entre profesionales y pacientes

Durante la ruta asistencial del paciente con EMD se han dado puntos de convergencia entre los profesionales y 
los pacientes en determinados dominios de ese proceso.

• Prediagnóstico. Tanto profesionales como pacientes han considerado muy importante la derivación al
especialista en fases tempranas del proceso.

• Diagnóstico. En esta fase, los dos grupos conceden una gran importancia a la confirmación del diagnóstico
de edema macular diabético, priorizando el grupo profesional la realización de pruebas específicas.

• Tratamiento farmacológico. Ambos grupos han coincidido en la importancia del tratamiento intravítreo.

• Tratamiento no-farmacológico. Las pautas de estilo de vida han sido consideradas como muy importan-
tes, tanto por los pacientes como por los profesionales.
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•	 Seguimiento. La derivación al especialista en retina, si fuera necesario, ha sido percibida como un aspecto 
muy importante por ambos grupos.
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5.1 Optimización de los procedimientos clínicos

5.1.1 Prioritarios 

a. Optimizar las estrategias de despistaje del EMD

El EMD es una de las principales causas de pérdida visual grave en la población activa1-3. Por lo tanto, tiene un 
impacto socioeconómico y de salud significativo que, teniendo en cuenta las predicciones epidemiológicas, se 
espera que aumente1-3. Así, un programa de detección adecuado desempeña un papel crucial en el tratamiento 
del EMD, no solo desde un punto de vista individual, sino también para la sociedad. Esto se basa en la estructura 
y organización del sistema sanitario, así como en los últimos avances científicos y tecnológicos, tanto en técni-
cas de diagnóstico por imagen como en informática y comunicaciones (inteligencia artificial y telemedicina) y 
su implantación en la práctica clínica diaria4. 

Sin embargo, a pesar de todos estos avances, bien debido al desconocimiento de los pacientes, bien a las 
limitaciones logísticas (personal y recursos) del sistema de salud, el diagnóstico se retrasa, con el consiguiente 
impacto negativo sobre la función visual del paciente.

5
Acciones para la optimización  
del proceso asistencial del 
paciente con edema macular 
diabético (Patient Journey)

Prioritarios 

Optimización de las estrategias 
de despistaje del EMD

Aplicación de modelos de 
medicina de precisión al EMD 

Diagnóstico temprano e 
instauración precoz del 

tratamiento 

A medio/largo plazo  

Unificación de los protocolos de 
actuación según las guías de 

práctica clínica 

Disponibilidad de las pruebas 
diagnósticas en todas las 

consultas de Oftalmología

Incorporación de la percepción 
del paciente en las decisiones 

clínicas 

Figura 9. Esquema con los ejes de optimización del proceso clínico

Figura 13. Esquema con los ejes de optimización del proceso clínico
EMD: edema macular diabético.
Fuente: elaboración propia.
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Por ello, para reducir el impacto del EMD sobre la salud visual del paciente es fundamental realizar programas 
de detección, a ser posible automatizados, así como identificar posibles biomarcadores específicos y sensibles 
que faciliten la detección del EMD en las fases tempranas del proceso.

Estas campañas de detección podrán ser puntuales, cuyo objetivo principal es sensibilizar a los pacientes de la 
importancia de su enfermedad y de sus posibles complicaciones, o podrán ser continuadas en el tiempo, cuya 
estructura ha de estar definida por protocolos.

Las recomendaciones actuales para la detección de la RD del ICO5 y de la ADA6,7 establecen las pautas para 
un abordaje integral de la detección de la RD y/o del EMD, así como los plazos adecuados de derivación a un 
oftalmólogo.

Periodicidad de las pruebas de detección de la retinopatía diabética:

•	 Inicio del programa de detección.

	— DM tipo 1: a los cinco años del diagnóstico de la enfermedad o en mayores de 15 años.

	— DM tipo 2: en el momento del diagnóstico o lo más próximo a este.

•	 Periodicidad del programa de detección.

	— DM tipo 1: control anual.

	— DM tipo 2 sin signos de RD, buen control metabólico y una duración corta de la DM: control cada dos años.

	— DM tipo 2 sin signos de RD, con mal control metabólico o con más de 10 años de evolución de la enfer-
medad: revisión anual.

	— DM tipo 2 y signos de retinopatía diabética no proliferativa (RDNP) leve: control anual.

Tabla 5. Pauta de pruebas de detección

Tipo de diabetes Inicio del programa de 
detección

Periodicidad del programa 
de detección

DM tipo 1 
 

A los cinco años del 
diagnóstico de la enfermedad 
o en mayores de 15 años

Anual

DM tipo 2 

• �DM tipo 2 sin signos de RD, un buen control 
metabólico y una duración corta de la DM

Desde el momento del 
diagnóstico, lo más próximo 
a este

Cada dos años

• �DM tipo 2 sin signos de RD con mal control metabólico 
o más de 10 años de evolución de la enfermedad

Anual

• DM tipo 2 y signos de RDNP Anual

DM: diabetes mellitus. RD: retinopatía diabética. RDNP: retinopatía diabética no proliferativa.
Fuente: elaboración propia.
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Para que estas campañas de detección sean efectivas ha de dotarse a los servicios de Atención Primaria de las 
herramientas y del personal adecuados para realizar los procesos. El acceso generalizado de los servicios de AP 
a cámaras no midriáticas que permiten la obtención de fotografías del fondo de ojo (retinografía) sin necesidad 
de dilatar al paciente facilitaría la implantación de programas de detección, fundamentalmente de RD.

Otra herramienta que puede resultar extremadamente útil para ayudar a la implantación de programas de 
detección del EMD es la inteligencia artificial. A lo largo de estos últimos años se han producido avances sig-
nificativos en las tecnologías de telecomunicaciones, IA y sistemas basados en aprendizaje profundo que han 
abierto nuevos horizontes en la creación de herramientas eficientes para la cuantificación de parámetros clave 
relevantes para el diagnóstico y seguimiento del EMD8-10.

La evidencia científica actual sugiere que la IA puede alcanzar un alto rendimiento en la detección de caracte-
rísticas retinianas y la evaluación de los cambios anatómicos característicos del EMD10-14.

Uno de los factores principales para el éxito de los programas de detección, tanto de la RD como del EMD y 
desde una perspectiva de salud pública, es el grado de cumplimiento de los pacientes con las recomendacio-
nes, no solo sobre el cuidado de su enfermedad, sino también con los plazos establecidos para el seguimiento. 

Esta falta de adherencia al seguimiento, tras realizarse el programa de detección, puede ser debida a que el 
paciente no es consciente del peligro que supone su enfermedad y de la importancia de detectar y tratar el EMD 
en estadios tempranos del proceso. De hecho, muchas personas con diabetes, particularmente aquellas de 
grupos en riesgo de exclusión social (personas de edad avanzada, con recursos económicos escasos, con una 
educación limitada, inmigrantes) tienen lagunas en su conocimiento sobre las complicaciones oftalmológicas 
de la diabetes y sobre la importancia de diagnosticar y tratar esas complicaciones precozmente15.

Por ello se han propuesto diferentes estrategias para mejorar el nivel de adherencia al seguimiento, tales como 
realizar llamadas telefónicas de recuerdo, ofrecer transporte gratuito o subvencionado o mejorar el nivel de 
conocimiento del paciente sobre la enfermedad (de manera verbal y/o escrita)16. De hecho, la implantación 
de programas de educación sobre salud ocular (uso de folletos, vídeos o asesoramiento telefónico) dirigidos a 
adultos con diabetes puede tener un impacto beneficioso sobre la adherencia al régimen de visitas16.

Debido a que los sistemas de salud han de hacer frente a una demanda prácticamente ilimitada con recursos 
limitados, además de establecer los protocolos para la detección de la RD y/o del EMD, es crucial establecer las 
pautas de derivación del paciente desde AP hasta la atención especializada para optimizar el acceso y priorizar 
aquellos casos que lo requieran.

Como ya se ha mencionado, en opinión del CC hay cinco criterios/hallazgos que indicarían la necesidad o con-
veniencia de derivar al paciente al oftalmólogo, por orden de importancia: 

•	 Disminución de la AV. 

•	 Presencia de una retinografía sospechosa de RD.

•	 Presencia de metamorfopsias. 

•	 Engrosamiento de la mácula, si se dispone de OCT.

•	 Presencia de un EMD clínicamente significativo, definido por la presencia de exudados duros, asociados 
a un engrosamiento retiniano adyacente, en el centro de la mácula o a 500 micras y/o engrosamiento reti-
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niano a 500 micras o menos del centro de la mácula y/o engrosamiento retiniano de tamaño igual o mayor 
a un diámetro papilar con alguna parte de la misma dentro de una región con un diámetro papilar con 
centro en la fóvea17.

El CC considera que, si bien la exploración del fondo de ojo y la retinografía son clave para la detección de la RD, 
para establecer un diagnóstico de certeza del EMD es necesario realizar una OCT.

Finalmente, podría concluirse la necesidad de establecer programas de detección que requieren de un esfuerzo 
colaborativo de los diferentes actores involucrados en el proceso diagnóstico (pacientes, Enfermería, AP y aten-
ción especializada), así como desde los sistemas de salud y las instituciones públicas. 

Los objetivos principales son poder realizar un diagnóstico en fases tempranas del EMD y motivar a los pacien-
tes a comenzar el tratamiento con el fin de reducir el impacto de la enfermedad sobre su función visual.

b. Diagnóstico temprano e instauración precoz del tratamiento

Debido a la naturaleza insidiosa tanto de la RD como del EMD todos los pacientes diabéticos deben someterse 
a un examen oftalmológico para detectar enfermedades oculares, que consiste en un examen oftalmológico 
completo con pruebas complementarias de diagnóstico por imagen, según corresponda.

Para iniciar una intervención terapéutica rápida es necesario un enfoque multidisciplinario y estrategias nove-
dosas para detectar el EMD en sus primeras etapas.

Como se ha comentado en el apartado anterior, la retinografía (principalmente la no-midriática) se utiliza a 
menudo en entornos de Atención Primaria. De cara al futuro, la detección de EMD por retinografía tiene el 
potencial de emplearse en combinación con algoritmos avanzados de IA que automatizarán el proceso de 
diagnóstico. Sin embargo, el pilar diagnóstico del EMD es la OCT. Esta técnica de imagen permite detectar 
engrosamientos, cambios estructurales y edema en la retina que serían difíciles de detectar en un examen fun-
duscópico clínico. Hoy en día esta prueba diagnóstica no forma parte de los programas de cribado y supone un 
potencial punto de mejora de gran importancia.

Una vez diagnosticado el EMD, el especialista en retina ha de realizar un examen exhaustivo para determinar 
tanto la gravedad como el perfil de ese EMD.

Si no se trata adecuadamente el EMD puede cronificarse y causar cambios irreversibles en la retina, lo que 
provoca una discapacidad visual en el paciente. Los estudios han demostrado que si la enfermedad no se trata 
entre el 20% y el 30% de los pacientes con EMD perderán al menos tres líneas de visión en tres años18. Es decir, 
el EMD no tratado de forma adecuada presenta un mal pronóstico a largo plazo, por lo que el tratamiento debe 
comenzar tan pronto como se diagnostica al paciente.

Hay diversas opciones terapéuticas disponibles para el tratamiento del EMD. Si bien el tratamiento del EMD 
comienza con un manejo adecuado de los niveles de glucemia, nos centraremos primero en los tratamientos 
farmacológicos.

La llegada de los tratamientos intravítreos conllevó un cambio de paradigma en el tratamiento del EMD.  
Actualmente los anti-VEGF y los corticoides intravítreos se consideran las opciones de tratamiento más ade-
cuadas en el EMD19.
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Las inyecciones intravítreas de anti-VEGF supusieron un avance importante en el tratamiento del EMD. Ahora 
bien, aunque algunas guías han considerado a los anti-VEGF como el tratamiento de primera línea19,20, diversos 
estudios han puesto de manifiesto que un porcentaje significativo de pacientes (aproximadamente un 40%) 
no consiguen alcanzar los objetivos terapéuticos establecidos21-24. 

Por ello, identificar los posibles factores relacionados con la respuesta terapéutica del tratamiento e inves-
tigar posibles predictores relacionados con la eficacia del mismo es esencial para una mayor comprensión, 
predicción del pronóstico y tratamiento personalizado del EMD.

Más aún, a la hora de seleccionar el tratamiento intraocular óptimo para cada paciente con EMD se han de tener 
en cuenta los hallazgos oftalmológicos, la presencia de factores sistémicos que puedan suponer un riesgo mayor en 
función del tratamiento administrado, la disponibilidad para la realización del tratamiento, la capacidad para 
realizar una monitorización adecuada del mismo y la realidad de la práctica clínica de cada área sanitaria.

c. Aplicación de modelos de medicina de precisión al EMD

Según el US National Institute of Health (NIH) la medicina de precisión (en ocasiones también llamada medicina 
personalizada o medicina genómica) se define como “un paradigma emergente en el tratamiento y prevención 
de la enfermedad, en el que se toma en consideración la variabilidad genética, ambiental y el estilo de vida de 
cada persona”25. Sin embargo, desde el punto de vista de la práctica clínica diaria, la medicina de precisión 
estaría más relacionada con la identificación de aquellos factores o características que puedan estar asociados 
con la respuesta terapéutica a un tratamiento determinado26.

En relación al EMD, el objetivo sería identificar aquellos biomarcadores que pueden predecir la respuesta al tra-
tamiento. Como se mencionó en el apartado anterior, aproximadamente un 40% de los pacientes no responde 
de manera adecuada al tratamiento con anti-VEGF intravítreos21-24. 

Desde un punto de vista clínico, la relevancia de estos hallazgos depende, de manera crítica, de si los pacientes 
que no respondieron adecuadamente a las terapias anti-VEGF podrían beneficiarse de otras terapias, espe-
cialmente considerando que el EMD de larga duración puede dañar permanentemente la retina, lo que podría 
limitar la recuperación funcional del paciente27.

En este sentido, la evidencia científica muestra que el implante intravítreo de dexametasona (DEX-i) tiene un 
efecto positivo sobre los resultados clínicos, tanto anatómicos como funcionales, ya que es capaz de actuar 
tanto sobre mediadores inflamatorios como vasogénicos28-30. Además, aquellos pacientes que no respondie-
ron adecuadamente al tratamiento con anti-VEGF deben cambiarse al tratamiento con DEX-i lo antes posible y 
preferiblemente después de tres dosis de anti-VEGF31,32.

Dado que el tratamiento del EMD conlleva un coste elevado, la idoneidad del tratamiento administrado debe 
establecerse en función del beneficio para el paciente. En pacientes con EMD que no responden adecuada-
mente al tratamiento con anti-VEGF se encontró que cambiar al tratamiento con DEX-i en etapas tempranas 
(después de las primeras tres inyecciones trimestrales) era más eficaz que extender el tratamiento con anti-
VEGF hasta los seis meses33. Más aún, DEX-i demostró ser más eficaz en ojos que no habían recibido tratamiento 
previo que en aquellos tratados previamente con anti-VEGF34.

Debido a que un abordaje terapéutico efectivo en fases tempranas del EMD se asocia con mejores resulta-
dos clínicos para el paciente es fundamental seleccionar el mejor tratamiento para cada paciente. Para ello 
se han de tener en cuenta las características oftalmológicas y/o tomográficas del EMD y también las caracte-
rísticas sistémicas del paciente, como su edad o la presencia de comorbilidades, que puedan contraindicar 
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la administración de un tipo determinado de tratamiento. Otro aspecto a considerar es la situación funcional 
sociofamiliar (por ejemplo, en personas que viven solas o con limitaciones funcionales será necesario coordinar 
recursos sociales para aplicar el tratamiento).

Respecto a los biomarcadores, hay que distinguir entre los biomarcadores pronósticos de la función visual del paciente 
con EMD, es decir, aquellos cuya presencia se asocia con unos peores resultados funcionales, independientemente del 
tratamiento administrado, y los biomarcadores asociados con la respuesta a un tratamiento determinado.

Así, los biomarcadores asociados con la evolución funcional de los ojos con EMD son la cronicidad del EMD, 
la agudeza visual al inicio del tratamiento, el espesor retiniano central, la presencia de quistes intrarretinianos 
(número, localización y tamaño), los HRD (número y localización), la presencia de fluido subrretiniano, la DRIL, las 
alteraciones de la línea elipsoide, las alteraciones de la membrana limitante externa y la interfaz vítreo-retiniana35.

Un análisis detallado de los biomarcadores de la OCT resulta beneficioso no solo para pronosticar los resulta-
dos clínicos del paciente, sino también para identificar el tratamiento adecuado para cada paciente. 

De acuerdo a las recomendaciones del CC, para seleccionar el tratamiento intravítreo óptimo para cada paciente 
con EMD han de considerarse varios aspectos como los hallazgos de la exploración oftalmológica, la presencia 
de patologías sistémicas que puedan contraindicar la administración de determinados fármacos, los factores 
socio-económicos y familiares, así como la disponibilidad para la realización del tratamiento y la capacidad 
para realizar una monitorización adecuada del mismo. 

Dependiendo de las características del EMD (es decir, predominio del componente inflamatorio o predominio 
del componente vasogénico) se seleccionará un tratamiento u otro. Por ejemplo, en ojos con EMD de predomi-
nio inflamatorio, el tratamiento de elección sería el corticoide, mientras que se preferirá el uso de anti-VEGF en 
los casos de predominio vasogénico.

El CC considera que el uso de la medicina de precisión en el manejo terapéutico del paciente con EMD ayudará 
no solo a obtener unos resultados clínicos mejores (mejor función visual del paciente), sino también a optimizar 
los recursos económicos y humanos de los sistemas de salud. 

Finalmente, es fundamental tener en cuenta que el objetivo último del tratamiento del EMD es evitar la atro-
fia retiniana y el daño a los fotorreceptores, lo que permitirá prevenir la pérdida irreversible de visión y, en 
algunos casos, restaurar la visión perdida, con el consiguiente impacto positivo sobre la calidad de vida del 
paciente19,30,36-38. Esta mejora de la función visual va a mejorar la calidad de vida de los pacientes con EMD, a 
la vez que se aplican modelos eficientes de gestión y se optimizan los recursos económicos disponibles39-42.

5.1.2 Otras mejoras a medio/largo plazo 

a. Unificación de los protocolos de actuación según las guías de práctica clínica

En el caso de los pacientes con EMD, los oftalmólogos se enfrentan al desafío de proporcionar una asistencia de 
calidad en un entorno cambiante en el que se incrementan día a día las opciones terapéuticas y diagnósticas 
y aumentan las expectativas, tanto de los pacientes como de sus familiares. En contraposición, ha de hacerse 
frente a esa necesidad con recursos limitados y el control de su gestión.

Por otro lado, la realidad de la práctica clínica diaria (la presión asistencial, la escasa información y la limitación de 
recursos humanos y técnicos) conlleva una gran variabilidad en la toma de decisiones, es decir, que se toman 
decisiones diferentes ante casos similares, basadas principalmente en la experiencia y el juicio personal del médico.
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La solución a este problema sería dotar al oftalmólogo, en su práctica clínica diaria, de información válida, 
precisa, adecuada, fácil de comprender, sencilla de localizar y aplicable al paciente concreto que tiene delante.

Así, para poder adoptar las mejores decisiones clínicas para los pacientes es fundamental disponer de protoco-
los y GPC basadas en una evidencia científica de calidad y adaptadas a la realidad clínica de cada comunidad 
autónoma y/o área sanitaria. 

El intravítreo es el tratamiento indicado en la mayoría de los pacientes con EMD. Para obtener los mejores resul-
tados clínicos de eficacia y seguridad es fundamental seguir de manera estricta los procedimientos y protocolos 
tanto de la técnica de inyección como de las pautas de tratamiento43.

Debido a que los tratamientos intravítreos son de uso generalizado en los pacientes con EMD, el Ministerio de 
Sanidad ha incluido ese tratamiento dentro de la formación específica en las unidades de Retina44.

Respecto a la logística necesaria para la administración de inyecciones intravítreas, aunque en España no existe 
una normativa reglada al respecto, la SERV estableció en una revisión de su GPC que “no hay una recomenda-
ción específica sobre el lugar requerido para realizar el procedimiento (consulta, sala de curas o quirófano), 
siempre y cuando ese espacio presente la suficiente comodidad, tanto para el paciente como para el oftalmó-
logo, y permita la realización de una técnica estéril”45. Salvo que las características del paciente indiquen otra 
actuación (por ejemplo, pacientes inmunodeprimidos), las inyecciones intravítreas son consideradas como de 
riesgo de infección medio43.

Uno de los posibles aspectos de mejora es la creación de unidades asistenciales de terapia intravítrea (UATIV)43. 

De acuerdo con la SERV, las UATIV presentan una serie de ventajas, tanto para los oftalmólogos como para los 
pacientes y los servicios de salud. Estas ventajas son43:

•	 Proporcionan un tratamiento hospitalario continuado. El cumplimiento estricto de la terapia es fundamen-
tal para su efectividad, ya que una administración inadecuada se asocia con peores resultados terapéuticos.

•	 Funcionan de manera independiente de otras estructuras del servicio de Oftalmología (por ejemplo, quiró-
fano). Esto se traduce en:

	— Menor incidencia de demoras y/o cancelaciones en las citas.

	— Mayor facilidad para programar las citas.

	— Mejor monitorización del paciente, lo que mejora los resultados clínicos.

	— Favorece la implantación de la consulta de alta resolución, lo que permite la realización de las pruebas 
complementarias necesarias y el tratamiento del paciente con EMD en un acto único.

•	 Facilitan la gestión de recursos.  

El CC considera que la implantación de UATIV repercutiría en una mejor gestión de los recursos, tanto humanos 
como materiales, reduciendo las listas de espera y los tiempos de demora para otros tratamientos. Por otro 
lado, estas UATIV podrían mejorar la adherencia del paciente al tratamiento y facilitar su monitorización, lo que 
se asociaría a unos resultados clínicos mejores. 
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b. Disponibilidad de las pruebas diagnósticas en todas las consultas de Oftalmología

Como se ha mencionado en apartados anteriores, los servicios de Oftalmología han de hacer frente a una 
demanda prácticamente ilimitada con unos recursos limitados. Por ello, es clave adecuar los recursos técnicos 
y humanos a esa demanda asistencial.

Si bien en el punto anterior se establecía la importancia de crear UATIV que mejoren el manejo del paciente con 
EMD y, por tanto, los resultados clínicos, una medida que podría favorecer la efectividad de esas UATIV sería 
aligerar, en la medida de lo posible, su carga de trabajo. 

Una mejor dotación de los servicios de Oftalmología, tanto en los centros de especialidades como en los 
hospitales comarcales, facilitaría el acceso de los pacientes a las pruebas de diagnóstico por imagen, lo que 
favorecería el diagnóstico del EMD en fases tempranas del proceso. 

Por otro lado, dotar a los centros de Atención Primaria de cámaras no-midriáticas, OCT y sistemas de inteligen-
cia artificial podría favorecer la implantación de programas de detección efectivos y, a su vez, reducir la presión 
asistencial hospitalaria.

Ahora bien, a pesar de estas ventajas, es fundamental tener en cuenta el incremento de costos (tanto materiales 
como humanos) asociados a estas medidas, por lo que su implantación debe venir avalada por estudios 
de coste efectividad. 

El CC considera que la inversión en recursos técnicos y humanos es clave para reducir la carga que supone el 
EMD en la sociedad. Aunque dotar a AP y a los hospitales comarcales de las técnicas de diagnóstico por ima-
gen supondrá un coste elevado en términos puramente económicos, deben considerarse en relación con el 
impacto económico del EMD en términos de los costos directos del EMD no relacionados con el tratamiento y 
la pérdida de productividad de las personas con EMD46.

Es por ello clave establecer una coordinación adecuada entre el hospital y Atención Primaria para optimizar los 
circuitos y recursos. 

c. Instrumentos para la colaboración activa del paciente en el manejo de su enfermedad

Los servicios de salud (tanto en AP como en atención especializada) son conscientes de la necesidad de escuchar 
a los pacientes durante su proceso patológico, de fortalecer la relación que existe entre el médico y el paciente a 
través de la comunicación efectiva y conseguir que esa relación sea de comprensión y respeto entre ambos. 

Cuando un paciente siente que puede desempeñar un papel activo en su cuidado las decisiones que toma 
son mejores, la salud y los resultados clínicos mejoran y los recursos se utilizan de manera más eficiente.

Los mecanismos de medición de las PREMs y las PROMs son fundamentales para calificar la experiencia del 
paciente en la asistencia y en los resultados, ayudando en la construcción de una medicina basada en el valor 
y auxiliando al gestor en la identificación de puntos de mejora en el hospital47,48.

Esto ocurre porque ambas herramientas (PROMs y PREMs) integran una asistencia sanitaria basada en la cali-
dad, medida no solo en términos de efectividad del tratamiento administrado, sino también en base a otros 
elementos relacionados con la atención sanitaria, como la seguridad del paciente durante su estancia en el 
hospital o la satisfacción del paciente con la atención recibida. Incluir esos datos dentro de la historia clínica 
electrónica del paciente facilita la integración de esa información y permite mejorar la asistencia sanitaria49,50.
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Para el oftalmólogo (en este caso, el retinólogo) sería ideal recoger las PREMs y PROMs en la historia electrónica 
del paciente, aunque son conscientes del desafío que supone en términos de tiempo y recursos.

Así, a la hora de implantar una medicina de precisión basada en valor es crucial disponer de un sistema de 
medición que tenga en cuenta cinco puntos clave: paciente, diagnóstico, prestaciones, costo y resultados. Para 
desarrollar de forma correcta este nuevo paradigma de la salud es necesario implementar en los centros enfo-
ques innovadores de iniciativas, productos y servicios de salud que contribuyan a empoderar al paciente.

Para conseguir este objetivo se debe:

•	 Mejorar la gestión de datos. Esto permite traducir los datos recogidos en información de valor, lo que favo-
rece el desarrollo de escalas centradas en el paciente para obtener indicadores de valor. 

•	 Digitalizar los datos relacionados con el EMD (historia clínica general del paciente, exploración oftalmoló-
gica general, pruebas de diagnóstico por imagen).

•	 Implantar métodos de evaluación comparativa sistemática, nuevos tipos de investigación y el desarrollo de 
sofisticadas herramientas de apoyo a la toma de decisiones.

La implantación de estas medidas favorecerá una mejor gestión del riesgo clínico, generará evidencia científica 
para dar soporte, facilitará la decisión del tratamiento y conllevará una mayor satisfacción del paciente, entre 
otros beneficios.

Debido al envejecimiento poblacional y a los cambios en los hábitos de vida existe la necesidad real de man-
tener la sostenibilidad de los sistemas de salud. Estas iniciativas (integración de la historia electrónica del 
paciente, uso de medicina de precisión basada en valor, PREMs y PROMs) surgen para mejorar la eficiencia de 
la calidad asistencial, promover el ahorro de costes y maximizar la rentabilidad y sostenibilidad de los sistemas 
sanitarios en su conjunto.

Implantar un modelo de medicina de precisión basado en el valor favorecerá la reducción de la variabilidad de 
los resultados clínicos, unificará los criterios de evaluación de la calidad asistencial, reducirá el gasto (principal-
mente en actos de poco valor) y permitirá conocer la percepción del paciente51,52.
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Figura 10. Esquema de los 5 puntos clave para implementar la medicina de precisión

Figura 14. Esquema de los cinco puntos clave para implementar la medicina de precisión
Fuente: elaboración propia.
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En resumen, en opinión del CC, la integración de las PREMs y PROMs en la práctica clínica está asociada con 
múltiples beneficios para los sistemas de salud. Por ello, implantar programas que permitan la recogida estan-
darizada de los datos clínicos, los resultados del paciente (a través de las PROMs) y la medición de la satisfacción 
de su experiencia (a través de las PREMs) sería clave para el desarrollo de sistemas sanitarios eficientes, soste-
nibles y de calidad.

5.2 Optimización del proceso asistencial

5.2.1 Medidas prioritarias 

a. Educación y concienciación sanitaria sobre patologías oftalmológicas como medidas 
de prevención

Como ya se ha mencionado en apartados anteriores, el EMD es la principal causa de discapacidad visual 
irreversible en pacientes diabéticos. Esto hace que el diagnóstico y el tratamiento de la enfermedad en fases 
tempranas del proceso sea fundamental para limitar su impacto negativo sobre la función visual del paciente20.

Más allá de los costes médicos directos relacionados con el tratamiento y/o con las visitas, la pérdida de visión 
causada por el EMD es responsable de unos gastos sanitarios directos muy elevados, así como de un coste muy 
alto, principalmente debido a la pérdida de productividad53. Los pacientes con discapacidad visual experimen-
tan disminuciones significativas, tanto en su funcionalidad diaria como en su calidad de vida54.
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Figura 11. Esquema de ejes de optimización del proceso asistencial

Figura 15. Esquema de ejes de optimización del proceso asistencial
Fuente: elaboración propia.
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Debido a esto, la educación en diabetes y sus complicaciones (como es el caso del EMD) cobra vital importancia 
como una manera de prevenir las consecuencias de un diagnóstico y tratamiento tardíos. Implantar políticas 
e iniciativas educativas sobre los factores de riesgo y prevención del EMD reducirá la carga económica y 
social de la enfermedad55,56.

El objetivo primordial de la educación es que el paciente logre obtener y mantener conductas que lleven a un 
óptimo manejo de la vida con la enfermedad.

En opinión del CC es fundamental desarrollar programas formativos que conciencien a la población de la 
importancia del EMD y de que un diagnóstico y tratamiento en fases tempranas de la enfermedad limita, en 
gran medida, la pérdida de visión.

Por otro lado, para poder realizar un manejo clínico adecuado es crucial que los pacientes cumplan con los 
regímenes de tratamiento y seguimiento propuestos por el especialista. 

Los servicios de salud deben desarrollar programas de educación en diabetes desde que el paciente ha sido 
diagnosticado con dicha patología. Los programas educativos en diabetes deben considerarse un proceso 
continuo que tengan en cuenta las necesidades cambiantes de cada individuo.

Lo ideal es que estos programas educativos sean multidisciplinares, que involucren a los diferentes profesio-
nales responsables del manejo del paciente diabético, es decir, tanto a AP como a la atención especializada. 

b. Realizar campañas de detección y revisar los circuitos de entrada y derivación de los 
pacientes con Atención Primaria, Urgencias y otras especialidades

Las campañas de prevención y detección del EMD son fundamentales para mejorar el diagnóstico y tratamiento 
de la enfermedad y, por tanto, para limitar su impacto sobre la calidad de vida del paciente.

Un aspecto muy importante a la hora de realizar campañas de detección es establecer una buena coordinación 
entre AP y el oftalmólogo. De cara a optimizar los recursos económicos y humanos han de definirse de forma 
clara los criterios de derivación del paciente diabético5-7. Además, es muy importante dotar a los servicios de 
AP de las herramientas diagnósticas necesarias que les permitan definir de la manera más exacta posible el 
grado de afectación retiniana, para evitar así la sobrecarga de pacientes en los servicios de Oftalmología.

Por otro lado, el CC considera fundamental mejorar la formación de los médicos de AP sobre los síntomas aso-
ciados al EMD y la lectura de las retinografías, pues los pacientes con EMD a menudo acuden a las consultas por 
presentar síntomas visuales.

La mejora en formación de médicos y personas de Enfermería de AP permitirá estratificar los pacientes que 
han de ser derivados al oftalmólogo, clasificando como “urgentes” a aquellos que requieren una intervención 
terapéutica rápida y, por tanto, optimizando los recursos de Oftalmología y reduciendo los plazos de espera57.

Como se ha mencionado en el apartado anterior, el seguimiento de la enfermedad es muy importante y debe 
mejorarse la adherencia de los pacientes al régimen de seguimiento. Para ello pueden utilizarse herramientas 
informáticas y de IA que gestionen los plazos de seguimiento y recuerden, tanto al paciente como a los respon-
sables de AP, las citas y la necesidad de realizar revisiones.
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Así, implantar estas medidas podría resultar beneficioso para:

•	 Reducir el tiempo desde el diagnóstico de la DM hasta la primera revisión en Oftalmología.

•	 Mejorar los plazos de atención en Oftalmología.

•	 Reducir el número de pacientes con EMD crónico.

La mejora de los procesos de derivación garantizará una reducción del tiempo de espera del paciente y que los 
pacientes más urgentes sean atendidos en un menor plazo de tiempo.

Otra iniciativa que podría mejorar de manera sustancial el manejo clínico del paciente con EMD es el desarrollo 
de consultas de alta resolución. Estas consultas permitirán realizar las pruebas diagnósticas y el tratamiento en 
un acto único, lo que reducirá los tiempos de espera y, por tanto, el impacto negativo del EMD sobre la función 
visual del paciente56.

c. Incorporar a otros profesionales sanitarios y no sanitarios en la realización de ciertos 
procesos

Aunque la atención oftalmológica debe ser realizada por especialistas en Oftalmología58, existen una serie 
de pruebas y procesos que pueden ser desarrollados por profesionales diferentes al oftalmólogo (médicos de 
Atención Primaria, personal de Enfermería de los servicios de AP y Oftalmología), lo que reduciría en gran 
medida la carga de trabajo del especialista y le permitiría centrase en labores propias de su especialidad, como 
el diagnóstico y tratamiento del EMD.

Un aspecto muy importante a tener en cuenta es la formación de este personal colaborador. Debido a que 
muchas de las pruebas a realizar requieren un grado de capacidad elevado es crucial disponer de personal bien 
capacitado y entrenado. Para ello es muy importante que se reduzca la alta rotación y escasez del personal de 
Enfermería.

Los diferentes perfiles profesionales que podrían incorporarse a esta labor son ópticos/optometristas, enferme-
ros y auxiliares de Enfermería tras obtener el grado de capacitación adecuado56. Para las labores administrativas 
sería deseable disponer de personal con formación y experiencia en el servicio de Oftalmología y, particular-
mente, en las unidades de Retina. 

Otros actores que podrían implicarse en el proceso son las asociaciones de pacientes (labores formativas y 
educativas) y psicólogos (aspectos psicológicos de la enfermedad).

Desde el CC consideran fundamental conocer la realidad de cada servicio de Oftalmología (en particular de la 
unidad de Retina), así como los recursos disponibles y las necesidades no satisfechas. Optimizar los recursos 
humanos, materiales y económicos es crucial para mejorar los resultados clínicos. 

d. Tener en cuenta las necesidades de los pacientes a la hora de rediseñar los circuitos

En todo proceso asistencial la opinión y percepción del paciente gana cada vez una importancia mayor.

La facilidad en el acceso a la información sobre su enfermedad, asociada a una mejor formación del paciente, 
ha supuesto la emergencia de pacientes cada vez más activos y conscientes de su papel en el cuidado de su 
salud. 
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Para poder mejorar la experiencia del paciente el primer paso es conocer sus expectativas, es decir, ¿qué espera 
el paciente del tratamiento que se le va a administrar? 

En octubre de 2011 el Sistema de Salud Británico (NHS, National Health Service) acordó una definición de 
trabajo de la experiencia del paciente para guiar la medición de esta en todo el sistema de salud. Este marco 
se basa en una versión modificada de Picker Institute Principles of Patient-Centered Care59, una definición basada 
en evidencia de una buena experiencia del paciente.

En estos ocho principios de la atención centrada en la persona definidos por Picker59 se describen los elemen-
tos críticos para la experiencia de los pacientes con los servicios de salud:

1.	 Respeto a los valores centrados en el paciente, a las preferencias de los pacientes y a sus necesidades.

2.	 Coordinación e integración del cuidado.

3.	 Información, comunicación y educación (lo que se conoce como empoderamiento).

4.	 Confort físico.

5.	 Apoyo emocional.

6.	 Involucración de familiares y amigos.

7.	 Transición y continuidad de cuidado.

8.	 Acceso al cuidado.

En España, sin embargo, no hay un consenso de lo que es la experiencia del paciente. 

El Instituto para la Experiencia del Paciente (IEXP) en su página web mantiene un foro permanente sobre la expe-
riencia del paciente60, en el que recientemente se planteaba que el objetivo “no es hacer felices a los pacientes 
respecto de la calidad, sino establecer un cuidado seguro primero, un cuidado de alta calidad en segundo lugar 
y en tercer lugar va la satisfacción”.

El concepto de satisfacción se basa en la diferencia entre las expectativas del paciente y la percepción de los 
servicios que ha recibido, es decir, que se trata de una percepción subjetiva acompañada de la expectativa 
previa.

Para medir la experiencia del paciente hay que tener en cuenta una serie de dimensiones. De manera general, 
estas dimensiones pueden clasificarse en dimensione visibles (sobre las que se dedican cerca del 90% de 
los esfuerzos) y dimensiones no-visibles60.

•	 Dimensiones visibles:

	— La dimensión física. Tiene en cuenta las consecuencias que una enfermedad tiene sobre el cuerpo y que 
se manifiestan en forma de síntomas.

	— La calidad asistencial. Según la Organización Mundial de la Salud (OMS) es la medida en la que los servi-
cios de salud que se ofrecen mejoran los resultados en salud.
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•	 Dimensiones no-visibles:

	— La dimensión emocional. La actitud para afrontar la enfermedad o la adherencia al tratamiento.

	— El contexto familiar, social y laboral. Es tan importante como lo biológico y lo asistencial y supone una 
parte fundamental de la experiencia del paciente (miedo a perder el trabajo, a padecer enfermedades 
derivadas, etc.).

	— La dimensión simbólica de la enfermedad (“que nadie sepa que sufro”, “que pueda ordenar mi vida para 
mis hijos”) está relacionada con las creencias más íntimas y con los valores. La clave de la recuperación, 
de la mejora en el pronóstico y de la adherencia está en las creencias personales y estas se conectan con 
las emociones y con la dimensión social y familiar.

Otro aspecto a tener en cuenta es el itinerario del paciente, es decir, las necesidades y expectativas del paciente 
en las diferentes fases del proceso asistencial. Un análisis detallado de este itinerario permitirá identificar los 
puntos clave para cada paciente e implantar las medidas necesarias para mejorar esa experiencia56.

Por último, es necesario cuantificar de la manera más objetiva posible la experiencia del paciente. Para ello, 
existen hoy en día algunas herramientas que permiten medir la experiencia del paciente, siendo las más cono-
cidas las PROMs y las PREMs. 

Esta necesidad de contar en nuestro entorno con herramientas que permitan valorar la experiencia del paciente 
ha provocado que desde las instituciones se hayan ocupado y preocupado por ello.

En el año 2003 Fred Reichheld diseñó el Net Promoter Score como una herramienta para medir la experiencia 
del cliente y predecir el crecimiento del negocio61. Esta herramienta podría adaptarse en Oftalmología y diseñar 
cuestionarios específicos para el EMD.

Ahora bien, a pesar de que las PREMs y PROMs se utilizan cada vez más en las diferentes especialidades médicas, 
es crucial establecer una orientación clara para ayudar a los investigadores y médicos a seleccionar e imple-
mentar medidas válidas, significativas y comparables si queremos comprender los efectos de la recopilación de 
datos de PREMs y PROMs y la retroalimentación sobre la calidad y el tratamiento47-49.
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Figura 12. Esquema con las dimensiones del IXPE

Figura 16. Esquema con las dimensiones del IEXP
IEXP: Instituto para la Experiencia del Paciente. 
Fuente: elaboración propia.
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e. Formar a los profesionales sanitarios: competencias en Oftalmología/gestión

La medicina en general, pero particularmente la Oftalmología, ha mostrado una evolución rápida en las últimas 
décadas. El desarrollo tecnológico unido a los avances médicos (tanto diagnósticos como terapéuticos), 
junto con el incremento en la prevalencia e incidencia de enfermedades crónicas como la DM han favorecido 
esta evolución56.

Mejorar la organización de los servicios de Oftalmología e implantar una gestión de procesos eficiente es clave 
para mejorar la calidad de la asistencia sanitaria y optimizar los recursos disponibles.

Por ello, además de los conocimientos técnicos propios de la especialidad, el oftalmólogo ha de disponer de los 
conocimientos necesarios para gestionar de manera efectiva esos recursos56. 

El CC considera que desde las instituciones sanitarias se debe favorecer el desarrollo de cursos e iniciativas que 
mejoren las capacidades de gestión de los profesionales. Implementar programas de formación continuada 
sobre gestión sanitaria permitirá al especialista abordar de manera eficiente las limitaciones de recursos y le 
ayudará a implantar o desarrollar las mejores estrategias para gestionar los recursos disponibles56. 

Por otro lado, el CC considera también clave mejorar la formación sobre aspectos técnicos (nuevas tecnologías, 
nuevas herramientas diagnósticas, programas de análisis de datos) y oftalmológicos, particularmente sobre el 
EMD (factores de riesgo, factores pronósticos de evolución y factores predictivos de la respuesta terapéutica).

5.2.2 Medidas a medio/largo plazo 

a. Diseñar los circuitos de trabajo por procesos y por patología para aumentar la resolución 
en consultas / Centralizar la atención de ciertas patologías en clínicas monográficas

Como se ha mencionado en apartados anteriores, la creación de unidades de Retina altamente especializadas 
que se encarguen de manera específica de patologías determinadas mejorará la eficiencia, los resultados del 
tratamiento y, por tanto, la experiencia del paciente48.

Estas unidades de alta especialización estarían indicadas especialmente en:

•	 Patologías con prevalencia alta.

	— Mejora la eficiencia mediante la estandarización de los procesos y la reducción de los tiempos.

•	 Patologías de prevalencia baja.

	— La concentración de todos los casos en un solo centro permitirá mejorar las capacidades de los equipos 
y, por tanto, los resultados clínicos.

El CC considera que estas estrategias han sido implantadas en España con buenos resultados. No solo se han 
creado las unidades especiales en los servicios de Oftalmología (Glaucoma, Segmento anterior, Estrabismo, 
Retina médica y quirúrgica, Neurooftalmología), sino que se han creado centros de referencia que atienden a 
los casos más complejos.

En última instancia todas estas medidas están orientadas a mejorar los resultados clínicos y la calidad de vida 
del paciente.
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b. Barreras y soluciones para la aplicación de las recomendaciones de las guías de 
práctica clínica

Como se comentó en el apartado 3.2. Aplicabilidad de las guías de práctica clínica, hay diversos factores que 
pueden actuar como barreras a la hora de llevar a la práctica las recomendaciones de las GPC15.

Para solventar con éxito todas estas barreras el CC recomendó diferentes iniciativas que deberían llevarse a 
cabo en un futuro para mejorar el manejo clínico del EMD en España:

•	 Acceso equitativo a una atención de calidad en toda España.

•	 Estrategias basadas en la evidencia científica (aunque adaptadas a la realidad de cada centro).

•	 Implantar modelos de medicina de precisión al EMD.

•	 Proporcionar la atención adecuada en el momento preciso, brindada por la persona adecuada y adaptada 
a las necesidades individuales del paciente.

La realidad del sistema de salud español, con 17 sistemas de salud autonómicos, hace que las barreras políticas 
para la aplicación de las recomendaciones de las GPC deban discutirse y abordarse a nivel autonómico.

Eso significa tener en cuenta la disponibilidad de recursos específicos, los mecanismos de gobernanza, los 
mecanismos de financiación y los entornos de prestación de cuidados.

Para mitigar las barreras políticas, los responsables de las políticas de salud autonómicas deberían considerar 
las siguientes medidas: 

•	 Revisar y mejorar los procesos que afecten a la capacidad de los oftalmólogos para prescribir la mejor tera-
pia para cada paciente, así como el acceso de las personas con discapacidad a esos tratamientos.

•	 Revisar y actualizar periódicamente las GPC y los recursos disponibles (tanto humanos como económicos) 
para garantizar que esos recursos existentes se asignen de la manera más eficiente posible.

•	 Mejorar las políticas de acceso y reembolso a los fármacos nuevos, para permitir un mejor control de la 
enfermedad.

•	 Revisar los criterios pronósticos y predictivos para indicar el tratamiento.

c. Impacto de la inercia terapéutica en las complicaciones de la diabetes. Soluciones 
para implementar 

Además de solventar las barreras puramente políticas, es fundamental adoptar medidas que modifiquen el 
devenir establecido y supongan un cambio de paradigma en el manejo clínico del EMD y, por tanto, mejoren 
significativamente la calidad de vida de los pacientes.

Para lograr un impacto mayor en la calidad de vida del paciente se deben emprender acciones coordinadas 
entre AP y atención especializada, adaptadas siempre a las realidades de cada centro/área sanitaria.
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En ese sentido el CC recomienda favorecer la implantación de las siguientes medidas:

•	 Mejorar e integrar los sistemas de recogida y análisis de datos. Esta medida permitirá:

	— Correlacionar el cumplimiento de las GPC con los resultados obtenidos.

	— Identificar los factores pronósticos y predictivos para desarrollar una medicina de precisión. 

	— Establecer y estandarizar los criterios de valoración de la atención sanitaria. 

•	 Mejorar el acceso a los nuevos avances diagnósticos y terapéuticos. Esta medida permitirá:

	— Mejorar la capacidad de los profesionales sanitarios para obtener resultados clínicos mejores.

	— Plantear estrategias que tengan en consideración no solo el incremento del coste a corto plazo, sino 
también los beneficios a largo plazo.

	— Garantizar el acceso a la mejor atención oftalmológica posible a toda la población.

•	 Implantar un manejo terapéutico del EMD integrado. Esta medida permitirá:

	—  Abordar no solo los aspectos oftalmológicos del EMD, sino tener en cuenta otras complicaciones de la 
diabetes (cardiopatía, nefropatía, problemas vasculares periféricos), así como aspectos familiares/per-
sonales y psicológicos.

	— Reducir la carga asistencial de los servicios de Oftalmología y las unidades de Retina.

	— Mejorar el intercambio de información entre los especialistas, médicos de AP, personal de Enfermería, 
pacientes y familiares. 

	— Favorecer enfoques integrales que aborden de manera eficiente las necesidades de cada paciente con EMD.
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6
Conclusiones finales

•	 El envejecimiento de la población y los hábitos de vida han convertido a la diabetes mellitus en un problema 
de salud pública mundial muy importante, que afecta de manera significativa a millones de personas en 
todo el mundo.

•	 La DM se asocia con una serie de complicaciones, entre las que destacan las alteraciones visuales, como la 
retinopatía diabética o el edema macular diabético. 

•	 En este documento se ha analizado la situación actual del proceso asistencial del paciente con EMD desde 
la perspectiva del manejo de precisión del paciente, teniendo en cuenta la percepción de los profesionales 
y de los pacientes.

•	 Los objetivos de este documento han sido:

	— Diseñar las pautas para implantar un manejo de presión del paciente con EMD, de modo que se adminis-
tre el tratamiento correcto al paciente correcto en el momento correcto.

	— Facilitar el manejo clínico y la individualización del tratamiento del paciente con EMD mediante la inte-
gración de la evidencia científica y la experiencia del paciente.

•	 Con objeto de definir organizadamente los diferentes aspectos, criterios y procedimientos del manejo de 
precisión del paciente con EMD se han establecido cinco fases fundamentales, a saber: prediagnóstico, 
diagnóstico, tratamiento farmacológico, tratamiento no-farmacológico y seguimiento.

•	 Los sistemas de salud pública deben hacer frente a una demanda ilimitada con unos recursos limitados. Este 
problema es especialmente evidente en Oftalmología, ya que se trata de una de las especialidades médicas 
con mayor demanda asistencial, tanto por número de consultas como por intervenciones quirúrgicas.

•	 Debido a que realizar el diagnóstico e instaurar un tratamiento en fases tempranas del EMD es fundamental 
para obtener mejores resultados clínicos y preservar la función visual de los pacientes, es crucial establecer 
una serie de medidas, entre las que destacan una colaboración estrecha entre los diferentes niveles asistencia-
les, adecuar los recursos (humanos, técnicos y económicos) a la demanda asistencial, incorporar el uso de las 
nuevas tecnologías (diagnósticas, informáticas, telemáticas) y las novedades terapéuticas, así como tener en 
consideración las expectativas y la experiencia del paciente durante el proceso asistencial y en los resultados. 

•	 Para poder realizar un diagnóstico en fases tempranas de la enfermedad es muy importante alertar a la 
población sobre los problemas visuales de la diabetes mediante programas educativos, concienciar a los 
pacientes diabéticos de la importancia del seguimiento y de la adherencia al tratamiento, realizar progra-
mas de detección y establecer las pautas y condiciones para la derivación de los pacientes al oftalmólogo.
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•	 Una vez diagnosticado el EMD, para poder implantar un modelo de medicina de precisión es clave identificar los 
factores pronósticos de la evolución de la enfermedad y los factores predictivos de la eficacia del tratamiento. 

•	 Actualmente, los anti-VEGF y los corticoides se consideran las opciones de tratamiento más adecuadas 
en el EMD. Un abordaje terapéutico efectivo es fundamental para limitar la pérdida visual de los pacien-
tes con EMD, por lo que es crucial individualizar el tratamiento. Para elegir el mejor tratamiento para cada 
paciente se han de tener en cuenta las características oftalmológicas y/o tomográficas del EMD (analizando 
los biomarcadores de imagen para diferenciar los edemas maculares de fenotipo vasogénicos de los EM 
de fenotipo inflamatorio), las características del paciente (edad, comorbilidades asociadas) y su situación 
sociofamiliar (por ejemplo, en personas que viven solas o con limitaciones funcionales será necesario coor-
dinar recursos sociales para aplicar el tratamiento).  

•	 Se han propuesto una serie de recomendaciones que podrían mejorar el proceso asistencial del paciente 
con EMD.

	— Desde los servicios de Oftalmología/Atención Primaria:

	– Optimizar las estrategias de despistaje y detección del EMD estableciendo una mayor colaboración entre 
AP y Oftalmología y defiendo claramente los criterios de derivación del paciente con EMD al oftalmólogo.

	–  Mejorar la adherencia al seguimiento y al tratamiento del EMD mediante programas educativos.

	– Implantar modelos de medicina de precisión, teniendo en cuenta la presencia de factores pronósti-
cos de la evolución de la enfermedad y predictivos de la efectividad del tratamiento.

	– Unificar las guías de práctica clínica para reducir la variabilidad de actuación e incrementar la predic-
tibilidad de los resultados clínicos.

	– Incorporar la experiencia del paciente durante el proceso de su enfermedad mediante la creación de 
un registro de PREMs y PROMs, aunque este proceso debe ser adaptado a la práctica clínica diaria.

	— Desde las instituciones públicas:

	– Realizar campañas educativas y de detección para concienciar a la población del problema de las 
complicaciones oftalmológicas de la diabetes.

	– Mejorar la dotación técnica, tanto de AP como de Oftalmología, incrementando la disponibilidad de 
las pruebas diagnósticas. 

	– Favorecer la creación de unidades y consultas de alta resolución, como las UATIV o las consultas 
monográficas.

	–  Mejorar la formación del personal sanitario responsable del manejo clínico del paciente con EMD.

	– Mejorar las políticas de acceso y reembolso a los fármacos nuevos, para permitir un mejor control de 
la enfermedad.

•	 Este documento pretende ser un primer paso para implantar modelos de medicina de precisión en el trata-
miento del EMD. El comité científico y los representantes de las asociaciones de pacientes son conscientes 
de las limitaciones de recursos económicos y humanos actuales. No obstante, con el compromiso de las 
instituciones públicas, los profesionales de la salud y los pacientes es posible mejorar el proceso asistencial 
de los pacientes con EMD y prevenir la pérdida de visión irreversible que puede provocar esta patología.
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6. Conclusiones finales

Service Blueprint 
Integra los aspectos clínicos y 
procedimientos sanitarios 
para el manejo de paciente 
con edema macular 
diabético. 

PREDIAGNÓSTICO 

Objetivo: relacionar una serie de síntomas 
con el edema macular diabético. 

DIAGNÓSTICO 

Objetivo: confirmar la presencia de 
edema macular diabético. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Quién: Atención Primaria/profesional de 
Enfermería/especialistas. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro de 
especialidades. 

Autocuidado de la 
diabetes. 

Evaluación del 
oftalmólogo. 

Evaluación del 
especialista en 

retina. 

Realización e 
interpretación de las 

pruebas 
diagnósticas.

Diagnóstico de 
certeza del edema 
macular diabético.

TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: controlar o remitir 
los síntomas del edema macular 

diabético y prevenir una 
mala evolución. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

del perfil del 
paciente. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

de la 
tipología de 

edema 
macular 

diabético. 

Instauración 
temprana 

del 
tratamiento.

Tratamiento 
intravítreo 
del edema 

macular 
diabético.

Tratamiento 
sistémico de 
la diabetes 

de base. 

Estableci-
miento de 
procedi-
mientos 

ágiles para 
el acceso al 

tratamiento. 

Información 
al paciente y 

obtención 
de consenso 
respecto al 

tratamiento. 

Comunicar 
la 

importancia 
de la 

adherencia 
al 

tratamiento. 

Signos de alerta: ayudan al paciente a detectar 
anomalías. 

1. Disminución de la visión (sobro todo, la central) 
en contexto de pobre control glucémico. 
2. Deformidad de las imágenes, distorsión de las 
líneas rectas. 
3. Aparición de pequeños escotomas. 
4. Anomalías de la visión de los colores. 
5. Visión nocturna deficiente. 
6. Dificultad para leer. 

Pruebas: signos detectados en las pruebas de control y 
prevención. 

1. Metamorfopsias. 
2. Disminución de agudeza visual. 
3. Engrosamiento de la retina en la tomografía de 
coherencia óptica (OCT) (preedema). 
4. Demostración de aumento de permeabilidad. 
5. Microaneurismas. 
6. Hemorragias. 
7. Exudados lipídicos. 

El médico de AP debería realizar una retinografía y una 
OCT si está disponible: 

Todos los pacientes diabéticos tipo II en el momento 
del diagnóstico. 
Repetir con una periodicidad de al menos 2 años si 
la exploración basal es normal. 
La periodicidad será de 1 año si el paciente presenta 
más de 10 años de evolución o factores de riesgo.
Dependiendo de los hallazgos se establecerá dicha 
periodicidad. 
A los diabéticos tipo I se debe realizar la retinografía 
a los 3-5 años del diagnóstico. Repetir cada 2 años 
en caso de exploración basal normal. 

Derivación al oftalmólogo en caso de: 
1. Disminución de visión y de agudeza visual. 
2. Metamorfopsia. 

Cribaje y detección de 
los primeros signos de 

alerta. 

Signos de alerta 

Tipos de 
tratamiento 
farmacológico: 

Inyecciones 
intraoculares con 
corticoide o 
antiangiogéni-
cos: tratamiento 
farmacológico 
gold standard. 

Otros tratamientos 
no farmacológicos: 

Fotocoagulación 
con láser: del 
edema macular 
extrafoveal o 
coadyuvante al 
tratamiento 
farmacológico. 
Cirugía de vítreo 
o retina: solo 
para casos 
avanzados o con 
complicaciones 
por retinopatía 
proliferativa o 
fallo de otros 
tratamientos. 

Criterios para la decisión del tratamiento apropiado: 
Presencia de signos de inflamación en OCT (cualitativos y 
cuantitativos). 
Morfología de la OCT y presencia de fluido. 
Definir el perfil del paciente principalmente desde el punto de 
vista de la OCT. 
Presencia de signos de isquemia en la fundoscopia o angio-OCT. 
Tipo de EMD, duración del EMD, grado de retinopatía diabética. 
Estado fáquico. Antecedentes oftalmológicos. Agudeza visual. 
Glaucoma. Ojo único funcional. 
Patología base. 
Antecedentes cardio- y cerebrovasculares. 
Historial de enfermidades autoinmunes o sitémicas inflamatórias. 
Edad del paciente, situación funcional sociofamiliar (por ejemplo, 
en personas que viven solas o con limitaciones funcionales será 
necesario coordinar recursos sociales para aplicar el tratamiento). 

En cuanto a la elección del tratamiento intraocular 
(corticoides/antiangiogénicos), se deben tener en cuenta: 

Los hallazgos de la OCT. 
Los hallazgos de la exploración ocular. 
Factores sistémicos que puedan suponer un riesgo mayor con 
realizar un tratamiento u otro. 
Disponibilidad para la realización. 
Monitorización adecuada del tratamiento. 

Alternativas de 
tratamiento 

1. Control de factores de riesgo cardiovascular: control de glucemia, tensión 
arterial y lípidos (LDL), abandono del tabaco. 
2. Alimentación adecuada.  
3. Ejercicio diario. 
4. Cumplimiento de revisiones previstas. 
5. Lágrimas artificiales. 

Recomendaciones sobre autocuidado y estilo de vida 

Criterios de respuesta al tratamiento: 
1. Evaluación de la respuesta al tratamiento 

Determinación de agudeza visual. 
Análisis de los parámetros tomográficos cualitativos y cuantitativos (OCT). 
Análisis del estado de la retinopatía: presión intraocular y fondo de ojo. 
Cuestionarios NEI, VFQ 25 y SLVQoL. 
Evaluar indicadores intermedios de control de la diabetes y comorbilidades 
(objetivos según GPC): A1c, cLDL, eFG, CAC, PA, IMC. 

2. Criterios de valoración de la respuesta: 
Mejoría del edema macular en las imágenes de OCT. 
Cambios en la agudeza visual.
Reducción de las lesiones en base a los exámenes realizados. 

3. Comparación de los resultados de las pruebas realizadas en el 
diagnóstico con las de después de tratamiento. 

El intervalo entre controles depende del tratamiento elegido y el estado 
basal. 

Pauta de seguimiento Criterios de decisión terapéutica 

Pruebas 
complementarias 
identificadas por el 
profesional 
sanitario:  

1. OCT. 
2. Biomicroscopia 
de polo posterior 
con lente de +78 o 
+90. 
3. Retinografía 
estándar o de 
campo amplio.
4. Angiografía con 
fluoresceína (AFG) 
para 
determinación de 
grado de isquemia. 
5. Angio-OCT. 
7. Priorización de 
las pruebas 
diagnósticas. 

Priorización de las pruebas diagnósticas:
Diagnóstico: ¿cuál o cuáles de las siguientes pruebas 
son indispensables para el diagnóstico de certeza de 
edema macular diabético o retinopatía? 

Pruebas diagnósticas

Conocimiento de la enfermedad: 
Existe diversidad en el conocimiento sobre el edema macular diabético y su relación con la diabetes. Algunos 
pacientes reconocen la influencia de la diabetes en la visión, pero desconocen qué es el edema macular, 
mientras que un grupo carece de conocimiento sobre la relación entre la diabetes y los problemas oculares. 

Otros tienen un conocimiento limitado, pero mantienen revisiones oculares regulares debido a la asociación 
entre la diabetes y la salud ocular. 

Algunos pacientes son conscientes del problema, pero no lo priorizan. 

Participación en programas de cribaje: 
El 62% de los pacientes ha participado en programas de cribaje ocular mostrando un compromiso con la salud 
visual antes del diagnóstico formal. 

Educación sobre la enfermedad: 
En respuesta a las necesidades de información, los pacientes buscan fuentes educativas como libros, talleres y 
asociaciones de pacientes para mejorar su comprensión y gestión de esta afección ocular. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Calidad de la información o educación recibida: 
La educación proporcionada fue clara y adecuada, aunque la calidad varía 
según el profesional de la salud que los atendió. 

Algunos tuvieron que buscar información por sí mismos. 

Señalaron que la edad en el momento del diagnóstico podría influir en cómo 
se percibía y asimilaba la información. 

Acciones tomadas: 
En respuesta al diagnóstico, los pacientes deciden buscar a especialistas en 
retina, confiar en sus opiniones, hacer preguntas sobre los tratamientos 
disponibles y prepararse para enfrentar la realidad. Y muchos comenzaron a 
mejorar su control de la diabetes en un esfuerzo por manejar la enfermedad 
ocular. 

Sentimientos experimentados: 
Muchos se sintieron frustrados y decepcionados porque, a pesar de sus 
esfuerzos en el control de la diabetes, aparecieron complicaciones. 

El miedo a la pérdida de visión fue un sentimiento común. 

Otros experimentaron desazón, nervios y, en algunos casos, tranquilidad al 
conocer finalmente la causa de sus molestias o síntomas. 

Pacientes jóvenes mencionaron haber aceptado rápidamente la situación 
debido a su previa consciencia del riesgo. 

Sentimiento de miedo hacia los resultados y temor a las inyecciones 
oculares fueron comunes entre algunos pacientes, lo que refleja la ansiedad 
asociada con este procedimiento. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

La mayoría de los pacientes no experimentó problemas significativos al 
incorporar las medidas de control en su vida diaria, lo que sugiere una relativa 
facilidad en la adaptación. En particular, se destaca la importancia de mejorar 
la accesibilidad y la flexibilidad para los pacientes que enfrentan barreras 
geográficas y de tiempo: 

Desplazamiento al hospital de referencia. Para aquellos que viven en zonas 
rurales el desplazamiento hasta el hospital de referencia para recibir el 
tratamiento y revisiones fue una dificultad importante, lo que indica una 
necesidad de mejorar la accesibilidad en estas áreas. 

Disponibilidad de tiempo. Algunos pacientes señalaron que la disponibilidad 
de tiempo fue un problema para la incorporación de las medidas de control, lo 
que podría requerir una mayor flexibilidad en los horarios de tratamiento y 
revisiones. 

Tiempo perdido en el trabajo. La pérdida de tiempo en el trabajo debido a 
las medidas de control también fue una preocupación mencionada, lo que 
destaca la importancia de minimizar las interrupciones laborales para los 
pacientes. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Los pacientes no experimentaron problemas significativos en la atención 
durante el seguimiento, lo que indica una experiencia mayormente positiva. En 
general, valoraron positivamente: 

La atención profesional y agradable por parte del equipo sanitario durante 
el seguimiento. 

La rapidez y adecuación de la atención en Oftalmología, especialmente en el 
contexto de la pandemia. 

Como problemas mencionaron: 

Variabilidad en los profesionales de salud. Algunos pacientes mencionaron 
que distintos oftalmólogos del servicio llevaron a cabo el seguimiento en 
diferentes ocasiones, lo que podría deberse a cuestiones operativas. Esto 
podría causar cierta falta de continuidad en la atención. 

Derivaciones y falta de control. Algunos pacientes comentaron que las 
derivaciones desde el servicio de Oftalmología dependían del de 
Endocrinología y que esto los llevó a encontrarse con problemas no resueltos y 
falta de control regular, además de retrasos en los seguimientos, a veces 
debidos a máquinas estropeadas. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Problemas durante el tratamiento: 
Compatibilidad entre las fechas de las inyecciones intravítreas y sus horarios 
laborales. 
El miedo al resultado final y la falta de costumbre en la toma de medicamentos. 
Las dificultades de visión y el temor a las inyecciones intravítreas también 
fueron preocupaciones, a veces requiriendo medicación previa. 
A pesar de estos obstáculos, la mayoría no experimentó problemas graves 
durante el tratamiento. 

Facilidad para el acceso al tratamiento: 
La gran mayoría de los pacientes informaron que tenían facilidad al tratamiento, 
lo que es un aspecto positivo en su experiencia de atención médica.

Calidad de la educación e información recibida:  
Valoraron positivamente la calidad de la educación y la información 
proporcionada por los profesionales de la salud. Muchos describieron la 
información como perfecta, muy buena, clara y completa, destacando la 
amabilidad y paciencia de los profesionales al abordar sus dudas y preguntas. 

Experiencia en el circuito de terapia intravítrea: 
La mayoría de los pacientes tuvo una experiencia positiva en el circuito de 
terapia intravítrea, elogiando el trato correcto y profesional del personal 
sanitario. 
Aunque algunos pacientes se acostumbraron con el tiempo, el miedo a las 
inyecciones intravítreas persistió para algunos, pero notaron la amabilidad y 
paciencia del personal sanitario en todo momento. 
La repetición del tratamiento se percibió como un desafío en términos de 
cansancio. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Pauta de revisión y criterios de derivación 

Derivación desde 
Atención Primaria. 

Derivación desde 
Endocrinología. 

Consulta con el 
especialista oftalmólogo

Priorizado por pacientes. Priorizado por 
pacientes. Priorizado por 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes 

Priorizado por profesionales.
Priorizado por 
profesionales.

TRATAMIENTO NO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: implementar medidas en el 
estilo de vida y autocuidados para 

prevenir, controlar y reducir los 
síntomas del edema macular 

diabético y retinopatía. 

Quién: Atención Primaria, especialistas, 
profesional de Enfermería, psicólogo, 

servicios sociales. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro 
de especialidades. 

Educación 
impartida por 

Enfermería.

Dotar de 
pautas de estilo 

de vida.

Tratamiento con 
fotocoagulación 

láser. 

Tratamiento 
quirúrgico de la 

retina. 

Soporte 
psicosocial. 

SEGUIMIENTO 

Objetivo: asegurar el control 
a través del tratamiento, 

así como la adherencia al mismo. 

Quién: Atención Primaria, profesional 
de Enfermería, servicios sociales, 

especialista, fisioterapeuta, psicólogo. 

Dónde: centro de salud, hospital, centro 
de especialidades. 

Citas 
sucesivas con 

Atención 
Primaria, 

profesional 
de 

Enfermería. 

Derivación a 
especialista, 

si fuese 
necesario.

Repetición 
de pruebas. 

Involucración 
de Farmacia 
Hospitalaria 

en el 
seguimiento 

de los 
pacientes. 

Cambio o 
ajuste del 

tratamiento. 

Control 
de la 

adherencia. 

Priorizado por 
pacientes. 

Priorizado por 
profesionales y 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes.

Patient Journey 
Describe los momentos de la 
ruta asistencial más impor-
tantes para el paciente con 
edema macular diabético, 
identificando: 

Los pasos y 
procedimientos 
necesarios para optimizar 
la atención al paciente. 

Las expectativas que el 
paciente espera cubrir en 
la interacción con el SNS y 
los profesionales 
sanitarios. 

Los problemas a los que 
se enfrenta actualmente 
en cada fase. 

A1c: hemoglobina glicosilada. cLDL: colesterol LDL. eFG: estimación de filtrado 
glomerular. CAC: cociente ablúmina-creatinina. PA: presión arterial. IMC: índice 
de masa corporal.

Implante intravítreo de 
dexametasona
EMD de predominio de inflamación y 
pacientes con antecedentes recientes 
de ictus o infarto, dificultades de venir 
a consulta con frecuencia, malos 
cumplidores, vitrectomizados. 
 

Antiangiogénicos 
intravítreos (anti-VEGF)
EMD de predominio 
vasogénico, tratamiento 
general y ojos fáquicos.

54321

1 (20%)

2 (40%)

4 (80%)

1 (20%)

1 (20%)

0 (0%)

0

5 (100%)

Agudeza visual

OCT

Exploración 
oftalmológica con 

lámpara de hendidura

 Fotografía color fondo de 
ojo (fundoscopia)

Retinografía de campo 
amplio

AFG para 
determinación de 

grado de isquemia

Angio-OCT
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Manejo clínico de precisión del paciente con edema macular diabético

Service Blueprint 
Integra los aspectos clínicos y 
procedimientos sanitarios 
para el manejo de paciente 
con edema macular 
diabético. 

PREDIAGNÓSTICO 

Objetivo: relacionar una serie de síntomas 
con el edema macular diabético. 

DIAGNÓSTICO 

Objetivo: confirmar la presencia de 
edema macular diabético. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Quién: Atención Primaria/profesional de 
Enfermería/especialistas. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro de 
especialidades. 

Autocuidado de la 
diabetes. 

Evaluación del 
oftalmólogo. 

Evaluación del 
especialista en 

retina. 

Realización e 
interpretación de las 

pruebas 
diagnósticas.

Diagnóstico de 
certeza del edema 
macular diabético.

TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: controlar o remitir 
los síntomas del edema macular 

diabético y prevenir una 
mala evolución. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

del perfil del 
paciente. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

de la 
tipología de 

edema 
macular 

diabético. 

Instauración 
temprana 

del 
tratamiento.

Tratamiento 
intravítreo 
del edema 

macular 
diabético.

Tratamiento 
sistémico de 
la diabetes 

de base. 

Estableci-
miento de 
procedi-
mientos 

ágiles para 
el acceso al 

tratamiento. 

Información 
al paciente y 

obtención 
de consenso 
respecto al 

tratamiento. 

Comunicar 
la 

importancia 
de la 

adherencia 
al 

tratamiento. 

Signos de alerta: ayudan al paciente a detectar 
anomalías. 

1. Disminución de la visión (sobro todo, la central) 
en contexto de pobre control glucémico. 
2. Deformidad de las imágenes, distorsión de las 
líneas rectas. 
3. Aparición de pequeños escotomas. 
4. Anomalías de la visión de los colores. 
5. Visión nocturna deficiente. 
6. Dificultad para leer. 

Pruebas: signos detectados en las pruebas de control y 
prevención. 

1. Metamorfopsias. 
2. Disminución de agudeza visual. 
3. Engrosamiento de la retina en la tomografía de 
coherencia óptica (OCT) (preedema). 
4. Demostración de aumento de permeabilidad. 
5. Microaneurismas. 
6. Hemorragias. 
7. Exudados lipídicos. 

El médico de AP debería realizar una retinografía y una 
OCT si está disponible: 

Todos los pacientes diabéticos tipo II en el momento 
del diagnóstico. 
Repetir con una periodicidad de al menos 2 años si 
la exploración basal es normal. 
La periodicidad será de 1 año si el paciente presenta 
más de 10 años de evolución o factores de riesgo.
Dependiendo de los hallazgos se establecerá dicha 
periodicidad. 
A los diabéticos tipo I se debe realizar la retinografía 
a los 3-5 años del diagnóstico. Repetir cada 2 años 
en caso de exploración basal normal. 

Derivación al oftalmólogo en caso de: 
1. Disminución de visión y de agudeza visual. 
2. Metamorfopsia. 

Cribaje y detección de 
los primeros signos de 

alerta. 

Signos de alerta 

Tipos de 
tratamiento 
farmacológico: 

Inyecciones 
intraoculares con 
corticoide o 
antiangiogéni-
cos: tratamiento 
farmacológico 
gold standard. 

Otros tratamientos 
no farmacológicos: 

Fotocoagulación 
con láser: del 
edema macular 
extrafoveal o 
coadyuvante al 
tratamiento 
farmacológico. 
Cirugía de vítreo 
o retina: solo 
para casos 
avanzados o con 
complicaciones 
por retinopatía 
proliferativa o 
fallo de otros 
tratamientos. 

Criterios para la decisión del tratamiento apropiado: 
Presencia de signos de inflamación en OCT (cualitativos y 
cuantitativos). 
Morfología de la OCT y presencia de fluido. 
Definir el perfil del paciente principalmente desde el punto de 
vista de la OCT. 
Presencia de signos de isquemia en la fundoscopia o angio-OCT. 
Tipo de EMD, duración del EMD, grado de retinopatía diabética. 
Estado fáquico. Antecedentes oftalmológicos. Agudeza visual. 
Glaucoma. Ojo único funcional. 
Patología base. 
Antecedentes cardio- y cerebrovasculares. 
Historial de enfermidades autoinmunes o sitémicas inflamatórias. 
Edad del paciente, situación funcional sociofamiliar (por ejemplo, 
en personas que viven solas o con limitaciones funcionales será 
necesario coordinar recursos sociales para aplicar el tratamiento). 

En cuanto a la elección del tratamiento intraocular 
(corticoides/antiangiogénicos), se deben tener en cuenta: 

Los hallazgos de la OCT. 
Los hallazgos de la exploración ocular. 
Factores sistémicos que puedan suponer un riesgo mayor con 
realizar un tratamiento u otro. 
Disponibilidad para la realización. 
Monitorización adecuada del tratamiento. 

Alternativas de 
tratamiento 

1. Control de factores de riesgo cardiovascular: control de glucemia, tensión 
arterial y lípidos (LDL), abandono del tabaco. 
2. Alimentación adecuada.  
3. Ejercicio diario. 
4. Cumplimiento de revisiones previstas. 
5. Lágrimas artificiales. 

Recomendaciones sobre autocuidado y estilo de vida 

Criterios de respuesta al tratamiento: 
1. Evaluación de la respuesta al tratamiento 

Determinación de agudeza visual. 
Análisis de los parámetros tomográficos cualitativos y cuantitativos (OCT). 
Análisis del estado de la retinopatía: presión intraocular y fondo de ojo. 
Cuestionarios NEI, VFQ 25 y SLVQoL. 
Evaluar indicadores intermedios de control de la diabetes y comorbilidades 
(objetivos según GPC): A1c, cLDL, eFG, CAC, PA, IMC. 

2. Criterios de valoración de la respuesta: 
Mejoría del edema macular en las imágenes de OCT. 
Cambios en la agudeza visual.
Reducción de las lesiones en base a los exámenes realizados. 

3. Comparación de los resultados de las pruebas realizadas en el 
diagnóstico con las de después de tratamiento. 

El intervalo entre controles depende del tratamiento elegido y el estado 
basal. 

Pauta de seguimiento Criterios de decisión terapéutica 

Pruebas 
complementarias 
identificadas por el 
profesional 
sanitario:  

1. OCT. 
2. Biomicroscopia 
de polo posterior 
con lente de +78 o 
+90. 
3. Retinografía 
estándar o de 
campo amplio.
4. Angiografía con 
fluoresceína (AFG) 
para 
determinación de 
grado de isquemia. 
5. Angio-OCT. 
7. Priorización de 
las pruebas 
diagnósticas. 

Priorización de las pruebas diagnósticas:
Diagnóstico: ¿cuál o cuáles de las siguientes pruebas 
son indispensables para el diagnóstico de certeza de 
edema macular diabético o retinopatía? 

Pruebas diagnósticas

Conocimiento de la enfermedad: 
Existe diversidad en el conocimiento sobre el edema macular diabético y su relación con la diabetes. Algunos 
pacientes reconocen la influencia de la diabetes en la visión, pero desconocen qué es el edema macular, 
mientras que un grupo carece de conocimiento sobre la relación entre la diabetes y los problemas oculares. 

Otros tienen un conocimiento limitado, pero mantienen revisiones oculares regulares debido a la asociación 
entre la diabetes y la salud ocular. 

Algunos pacientes son conscientes del problema, pero no lo priorizan. 

Participación en programas de cribaje: 
El 62% de los pacientes ha participado en programas de cribaje ocular mostrando un compromiso con la salud 
visual antes del diagnóstico formal. 

Educación sobre la enfermedad: 
En respuesta a las necesidades de información, los pacientes buscan fuentes educativas como libros, talleres y 
asociaciones de pacientes para mejorar su comprensión y gestión de esta afección ocular. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Calidad de la información o educación recibida: 
La educación proporcionada fue clara y adecuada, aunque la calidad varía 
según el profesional de la salud que los atendió. 

Algunos tuvieron que buscar información por sí mismos. 

Señalaron que la edad en el momento del diagnóstico podría influir en cómo 
se percibía y asimilaba la información. 

Acciones tomadas: 
En respuesta al diagnóstico, los pacientes deciden buscar a especialistas en 
retina, confiar en sus opiniones, hacer preguntas sobre los tratamientos 
disponibles y prepararse para enfrentar la realidad. Y muchos comenzaron a 
mejorar su control de la diabetes en un esfuerzo por manejar la enfermedad 
ocular. 

Sentimientos experimentados: 
Muchos se sintieron frustrados y decepcionados porque, a pesar de sus 
esfuerzos en el control de la diabetes, aparecieron complicaciones. 

El miedo a la pérdida de visión fue un sentimiento común. 

Otros experimentaron desazón, nervios y, en algunos casos, tranquilidad al 
conocer finalmente la causa de sus molestias o síntomas. 

Pacientes jóvenes mencionaron haber aceptado rápidamente la situación 
debido a su previa consciencia del riesgo. 

Sentimiento de miedo hacia los resultados y temor a las inyecciones 
oculares fueron comunes entre algunos pacientes, lo que refleja la ansiedad 
asociada con este procedimiento. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

La mayoría de los pacientes no experimentó problemas significativos al 
incorporar las medidas de control en su vida diaria, lo que sugiere una relativa 
facilidad en la adaptación. En particular, se destaca la importancia de mejorar 
la accesibilidad y la flexibilidad para los pacientes que enfrentan barreras 
geográficas y de tiempo: 

Desplazamiento al hospital de referencia. Para aquellos que viven en zonas 
rurales el desplazamiento hasta el hospital de referencia para recibir el 
tratamiento y revisiones fue una dificultad importante, lo que indica una 
necesidad de mejorar la accesibilidad en estas áreas. 

Disponibilidad de tiempo. Algunos pacientes señalaron que la disponibilidad 
de tiempo fue un problema para la incorporación de las medidas de control, lo 
que podría requerir una mayor flexibilidad en los horarios de tratamiento y 
revisiones. 

Tiempo perdido en el trabajo. La pérdida de tiempo en el trabajo debido a 
las medidas de control también fue una preocupación mencionada, lo que 
destaca la importancia de minimizar las interrupciones laborales para los 
pacientes. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Los pacientes no experimentaron problemas significativos en la atención 
durante el seguimiento, lo que indica una experiencia mayormente positiva. En 
general, valoraron positivamente: 

La atención profesional y agradable por parte del equipo sanitario durante 
el seguimiento. 

La rapidez y adecuación de la atención en Oftalmología, especialmente en el 
contexto de la pandemia. 

Como problemas mencionaron: 

Variabilidad en los profesionales de salud. Algunos pacientes mencionaron 
que distintos oftalmólogos del servicio llevaron a cabo el seguimiento en 
diferentes ocasiones, lo que podría deberse a cuestiones operativas. Esto 
podría causar cierta falta de continuidad en la atención. 

Derivaciones y falta de control. Algunos pacientes comentaron que las 
derivaciones desde el servicio de Oftalmología dependían del de 
Endocrinología y que esto los llevó a encontrarse con problemas no resueltos y 
falta de control regular, además de retrasos en los seguimientos, a veces 
debidos a máquinas estropeadas. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Problemas durante el tratamiento: 
Compatibilidad entre las fechas de las inyecciones intravítreas y sus horarios 
laborales. 
El miedo al resultado final y la falta de costumbre en la toma de medicamentos. 
Las dificultades de visión y el temor a las inyecciones intravítreas también 
fueron preocupaciones, a veces requiriendo medicación previa. 
A pesar de estos obstáculos, la mayoría no experimentó problemas graves 
durante el tratamiento. 

Facilidad para el acceso al tratamiento: 
La gran mayoría de los pacientes informaron que tenían facilidad al tratamiento, 
lo que es un aspecto positivo en su experiencia de atención médica.

Calidad de la educación e información recibida:  
Valoraron positivamente la calidad de la educación y la información 
proporcionada por los profesionales de la salud. Muchos describieron la 
información como perfecta, muy buena, clara y completa, destacando la 
amabilidad y paciencia de los profesionales al abordar sus dudas y preguntas. 

Experiencia en el circuito de terapia intravítrea: 
La mayoría de los pacientes tuvo una experiencia positiva en el circuito de 
terapia intravítrea, elogiando el trato correcto y profesional del personal 
sanitario. 
Aunque algunos pacientes se acostumbraron con el tiempo, el miedo a las 
inyecciones intravítreas persistió para algunos, pero notaron la amabilidad y 
paciencia del personal sanitario en todo momento. 
La repetición del tratamiento se percibió como un desafío en términos de 
cansancio. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Pauta de revisión y criterios de derivación 

Derivación desde 
Atención Primaria. 

Derivación desde 
Endocrinología. 

Consulta con el 
especialista oftalmólogo

Priorizado por pacientes. Priorizado por 
pacientes. Priorizado por 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes 

Priorizado por profesionales.
Priorizado por 
profesionales.

TRATAMIENTO NO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: implementar medidas en el 
estilo de vida y autocuidados para 

prevenir, controlar y reducir los 
síntomas del edema macular 

diabético y retinopatía. 

Quién: Atención Primaria, especialistas, 
profesional de Enfermería, psicólogo, 

servicios sociales. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro 
de especialidades. 

Educación 
impartida por 

Enfermería.

Dotar de 
pautas de estilo 

de vida.

Tratamiento con 
fotocoagulación 

láser. 

Tratamiento 
quirúrgico de la 

retina. 

Soporte 
psicosocial. 

SEGUIMIENTO 

Objetivo: asegurar el control 
a través del tratamiento, 

así como la adherencia al mismo. 

Quién: Atención Primaria, profesional 
de Enfermería, servicios sociales, 

especialista, fisioterapeuta, psicólogo. 

Dónde: centro de salud, hospital, centro 
de especialidades. 

Citas 
sucesivas con 

Atención 
Primaria, 

profesional 
de 

Enfermería. 

Derivación a 
especialista, 

si fuese 
necesario.

Repetición 
de pruebas. 

Involucración 
de Farmacia 
Hospitalaria 

en el 
seguimiento 

de los 
pacientes. 

Cambio o 
ajuste del 

tratamiento. 

Control 
de la 

adherencia. 

Priorizado por 
pacientes. 

Priorizado por 
profesionales y 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes.

Patient Journey 
Describe los momentos de la 
ruta asistencial más impor-
tantes para el paciente con 
edema macular diabético, 
identificando: 

Los pasos y 
procedimientos 
necesarios para optimizar 
la atención al paciente. 

Las expectativas que el 
paciente espera cubrir en 
la interacción con el SNS y 
los profesionales 
sanitarios. 

Los problemas a los que 
se enfrenta actualmente 
en cada fase. 

A1c: hemoglobina glicosilada. cLDL: colesterol LDL. eFG: estimación de filtrado 
glomerular. CAC: cociente ablúmina-creatinina. PA: presión arterial. IMC: índice 
de masa corporal.

Implante intravítreo de 
dexametasona
EMD de predominio de inflamación y 
pacientes con antecedentes recientes 
de ictus o infarto, dificultades de venir 
a consulta con frecuencia, malos 
cumplidores, vitrectomizados. 
 

Antiangiogénicos 
intravítreos (anti-VEGF)
EMD de predominio 
vasogénico, tratamiento 
general y ojos fáquicos.

54321

1 (20%)

2 (40%)

4 (80%)

1 (20%)

1 (20%)

0 (0%)

0

5 (100%)

Agudeza visual

OCT

Exploración 
oftalmológica con 

lámpara de hendidura

 Fotografía color fondo de 
ojo (fundoscopia)

Retinografía de campo 
amplio

AFG para 
determinación de 

grado de isquemia

Angio-OCT
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6. Conclusiones finales

Service Blueprint 
Integra los aspectos clínicos y 
procedimientos sanitarios 
para el manejo de paciente 
con edema macular 
diabético. 

PREDIAGNÓSTICO 

Objetivo: relacionar una serie de síntomas 
con el edema macular diabético. 

DIAGNÓSTICO 

Objetivo: confirmar la presencia de 
edema macular diabético. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Quién: Atención Primaria/profesional de 
Enfermería/especialistas. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro de 
especialidades. 

Autocuidado de la 
diabetes. 

Evaluación del 
oftalmólogo. 

Evaluación del 
especialista en 

retina. 

Realización e 
interpretación de las 

pruebas 
diagnósticas.

Diagnóstico de 
certeza del edema 
macular diabético.

TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: controlar o remitir 
los síntomas del edema macular 

diabético y prevenir una 
mala evolución. 

Quién: especialista. 

Dónde: hospital/centro de 
especialidades. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

del perfil del 
paciente. 

Evaluación 
del 

tratamiento 
en función 

de la 
tipología de 

edema 
macular 

diabético. 

Instauración 
temprana 

del 
tratamiento.

Tratamiento 
intravítreo 
del edema 

macular 
diabético.

Tratamiento 
sistémico de 
la diabetes 

de base. 

Estableci-
miento de 
procedi-
mientos 

ágiles para 
el acceso al 

tratamiento. 

Información 
al paciente y 

obtención 
de consenso 
respecto al 

tratamiento. 

Comunicar 
la 

importancia 
de la 

adherencia 
al 

tratamiento. 

Signos de alerta: ayudan al paciente a detectar 
anomalías. 

1. Disminución de la visión (sobro todo, la central) 
en contexto de pobre control glucémico. 
2. Deformidad de las imágenes, distorsión de las 
líneas rectas. 
3. Aparición de pequeños escotomas. 
4. Anomalías de la visión de los colores. 
5. Visión nocturna deficiente. 
6. Dificultad para leer. 

Pruebas: signos detectados en las pruebas de control y 
prevención. 

1. Metamorfopsias. 
2. Disminución de agudeza visual. 
3. Engrosamiento de la retina en la tomografía de 
coherencia óptica (OCT) (preedema). 
4. Demostración de aumento de permeabilidad. 
5. Microaneurismas. 
6. Hemorragias. 
7. Exudados lipídicos. 

El médico de AP debería realizar una retinografía y una 
OCT si está disponible: 

Todos los pacientes diabéticos tipo II en el momento 
del diagnóstico. 
Repetir con una periodicidad de al menos 2 años si 
la exploración basal es normal. 
La periodicidad será de 1 año si el paciente presenta 
más de 10 años de evolución o factores de riesgo.
Dependiendo de los hallazgos se establecerá dicha 
periodicidad. 
A los diabéticos tipo I se debe realizar la retinografía 
a los 3-5 años del diagnóstico. Repetir cada 2 años 
en caso de exploración basal normal. 

Derivación al oftalmólogo en caso de: 
1. Disminución de visión y de agudeza visual. 
2. Metamorfopsia. 

Cribaje y detección de 
los primeros signos de 

alerta. 

Signos de alerta 

Tipos de 
tratamiento 
farmacológico: 

Inyecciones 
intraoculares con 
corticoide o 
antiangiogéni-
cos: tratamiento 
farmacológico 
gold standard. 

Otros tratamientos 
no farmacológicos: 

Fotocoagulación 
con láser: del 
edema macular 
extrafoveal o 
coadyuvante al 
tratamiento 
farmacológico. 
Cirugía de vítreo 
o retina: solo 
para casos 
avanzados o con 
complicaciones 
por retinopatía 
proliferativa o 
fallo de otros 
tratamientos. 

Criterios para la decisión del tratamiento apropiado: 
Presencia de signos de inflamación en OCT (cualitativos y 
cuantitativos). 
Morfología de la OCT y presencia de fluido. 
Definir el perfil del paciente principalmente desde el punto de 
vista de la OCT. 
Presencia de signos de isquemia en la fundoscopia o angio-OCT. 
Tipo de EMD, duración del EMD, grado de retinopatía diabética. 
Estado fáquico. Antecedentes oftalmológicos. Agudeza visual. 
Glaucoma. Ojo único funcional. 
Patología base. 
Antecedentes cardio- y cerebrovasculares. 
Historial de enfermidades autoinmunes o sitémicas inflamatórias. 
Edad del paciente, situación funcional sociofamiliar (por ejemplo, 
en personas que viven solas o con limitaciones funcionales será 
necesario coordinar recursos sociales para aplicar el tratamiento). 

En cuanto a la elección del tratamiento intraocular 
(corticoides/antiangiogénicos), se deben tener en cuenta: 

Los hallazgos de la OCT. 
Los hallazgos de la exploración ocular. 
Factores sistémicos que puedan suponer un riesgo mayor con 
realizar un tratamiento u otro. 
Disponibilidad para la realización. 
Monitorización adecuada del tratamiento. 

Alternativas de 
tratamiento 

1. Control de factores de riesgo cardiovascular: control de glucemia, tensión 
arterial y lípidos (LDL), abandono del tabaco. 
2. Alimentación adecuada.  
3. Ejercicio diario. 
4. Cumplimiento de revisiones previstas. 
5. Lágrimas artificiales. 

Recomendaciones sobre autocuidado y estilo de vida 

Criterios de respuesta al tratamiento: 
1. Evaluación de la respuesta al tratamiento 

Determinación de agudeza visual. 
Análisis de los parámetros tomográficos cualitativos y cuantitativos (OCT). 
Análisis del estado de la retinopatía: presión intraocular y fondo de ojo. 
Cuestionarios NEI, VFQ 25 y SLVQoL. 
Evaluar indicadores intermedios de control de la diabetes y comorbilidades 
(objetivos según GPC): A1c, cLDL, eFG, CAC, PA, IMC. 

2. Criterios de valoración de la respuesta: 
Mejoría del edema macular en las imágenes de OCT. 
Cambios en la agudeza visual.
Reducción de las lesiones en base a los exámenes realizados. 

3. Comparación de los resultados de las pruebas realizadas en el 
diagnóstico con las de después de tratamiento. 

El intervalo entre controles depende del tratamiento elegido y el estado 
basal. 

Pauta de seguimiento Criterios de decisión terapéutica 

Pruebas 
complementarias 
identificadas por el 
profesional 
sanitario:  

1. OCT. 
2. Biomicroscopia 
de polo posterior 
con lente de +78 o 
+90. 
3. Retinografía 
estándar o de 
campo amplio.
4. Angiografía con 
fluoresceína (AFG) 
para 
determinación de 
grado de isquemia. 
5. Angio-OCT. 
7. Priorización de 
las pruebas 
diagnósticas. 

Priorización de las pruebas diagnósticas:
Diagnóstico: ¿cuál o cuáles de las siguientes pruebas 
son indispensables para el diagnóstico de certeza de 
edema macular diabético o retinopatía? 

Pruebas diagnósticas

Conocimiento de la enfermedad: 
Existe diversidad en el conocimiento sobre el edema macular diabético y su relación con la diabetes. Algunos 
pacientes reconocen la influencia de la diabetes en la visión, pero desconocen qué es el edema macular, 
mientras que un grupo carece de conocimiento sobre la relación entre la diabetes y los problemas oculares. 

Otros tienen un conocimiento limitado, pero mantienen revisiones oculares regulares debido a la asociación 
entre la diabetes y la salud ocular. 

Algunos pacientes son conscientes del problema, pero no lo priorizan. 

Participación en programas de cribaje: 
El 62% de los pacientes ha participado en programas de cribaje ocular mostrando un compromiso con la salud 
visual antes del diagnóstico formal. 

Educación sobre la enfermedad: 
En respuesta a las necesidades de información, los pacientes buscan fuentes educativas como libros, talleres y 
asociaciones de pacientes para mejorar su comprensión y gestión de esta afección ocular. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Calidad de la información o educación recibida: 
La educación proporcionada fue clara y adecuada, aunque la calidad varía 
según el profesional de la salud que los atendió. 

Algunos tuvieron que buscar información por sí mismos. 

Señalaron que la edad en el momento del diagnóstico podría influir en cómo 
se percibía y asimilaba la información. 

Acciones tomadas: 
En respuesta al diagnóstico, los pacientes deciden buscar a especialistas en 
retina, confiar en sus opiniones, hacer preguntas sobre los tratamientos 
disponibles y prepararse para enfrentar la realidad. Y muchos comenzaron a 
mejorar su control de la diabetes en un esfuerzo por manejar la enfermedad 
ocular. 

Sentimientos experimentados: 
Muchos se sintieron frustrados y decepcionados porque, a pesar de sus 
esfuerzos en el control de la diabetes, aparecieron complicaciones. 

El miedo a la pérdida de visión fue un sentimiento común. 

Otros experimentaron desazón, nervios y, en algunos casos, tranquilidad al 
conocer finalmente la causa de sus molestias o síntomas. 

Pacientes jóvenes mencionaron haber aceptado rápidamente la situación 
debido a su previa consciencia del riesgo. 

Sentimiento de miedo hacia los resultados y temor a las inyecciones 
oculares fueron comunes entre algunos pacientes, lo que refleja la ansiedad 
asociada con este procedimiento. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

La mayoría de los pacientes no experimentó problemas significativos al 
incorporar las medidas de control en su vida diaria, lo que sugiere una relativa 
facilidad en la adaptación. En particular, se destaca la importancia de mejorar 
la accesibilidad y la flexibilidad para los pacientes que enfrentan barreras 
geográficas y de tiempo: 

Desplazamiento al hospital de referencia. Para aquellos que viven en zonas 
rurales el desplazamiento hasta el hospital de referencia para recibir el 
tratamiento y revisiones fue una dificultad importante, lo que indica una 
necesidad de mejorar la accesibilidad en estas áreas. 

Disponibilidad de tiempo. Algunos pacientes señalaron que la disponibilidad 
de tiempo fue un problema para la incorporación de las medidas de control, lo 
que podría requerir una mayor flexibilidad en los horarios de tratamiento y 
revisiones. 

Tiempo perdido en el trabajo. La pérdida de tiempo en el trabajo debido a 
las medidas de control también fue una preocupación mencionada, lo que 
destaca la importancia de minimizar las interrupciones laborales para los 
pacientes. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Los pacientes no experimentaron problemas significativos en la atención 
durante el seguimiento, lo que indica una experiencia mayormente positiva. En 
general, valoraron positivamente: 

La atención profesional y agradable por parte del equipo sanitario durante 
el seguimiento. 

La rapidez y adecuación de la atención en Oftalmología, especialmente en el 
contexto de la pandemia. 

Como problemas mencionaron: 

Variabilidad en los profesionales de salud. Algunos pacientes mencionaron 
que distintos oftalmólogos del servicio llevaron a cabo el seguimiento en 
diferentes ocasiones, lo que podría deberse a cuestiones operativas. Esto 
podría causar cierta falta de continuidad en la atención. 

Derivaciones y falta de control. Algunos pacientes comentaron que las 
derivaciones desde el servicio de Oftalmología dependían del de 
Endocrinología y que esto los llevó a encontrarse con problemas no resueltos y 
falta de control regular, además de retrasos en los seguimientos, a veces 
debidos a máquinas estropeadas. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Problemas durante el tratamiento: 
Compatibilidad entre las fechas de las inyecciones intravítreas y sus horarios 
laborales. 
El miedo al resultado final y la falta de costumbre en la toma de medicamentos. 
Las dificultades de visión y el temor a las inyecciones intravítreas también 
fueron preocupaciones, a veces requiriendo medicación previa. 
A pesar de estos obstáculos, la mayoría no experimentó problemas graves 
durante el tratamiento. 

Facilidad para el acceso al tratamiento: 
La gran mayoría de los pacientes informaron que tenían facilidad al tratamiento, 
lo que es un aspecto positivo en su experiencia de atención médica.

Calidad de la educación e información recibida:  
Valoraron positivamente la calidad de la educación y la información 
proporcionada por los profesionales de la salud. Muchos describieron la 
información como perfecta, muy buena, clara y completa, destacando la 
amabilidad y paciencia de los profesionales al abordar sus dudas y preguntas. 

Experiencia en el circuito de terapia intravítrea: 
La mayoría de los pacientes tuvo una experiencia positiva en el circuito de 
terapia intravítrea, elogiando el trato correcto y profesional del personal 
sanitario. 
Aunque algunos pacientes se acostumbraron con el tiempo, el miedo a las 
inyecciones intravítreas persistió para algunos, pero notaron la amabilidad y 
paciencia del personal sanitario en todo momento. 
La repetición del tratamiento se percibió como un desafío en términos de 
cansancio. 

EXPERIENCIA DEL PACIENTE 

Pauta de revisión y criterios de derivación 

Derivación desde 
Atención Primaria. 

Derivación desde 
Endocrinología. 

Consulta con el 
especialista oftalmólogo

Priorizado por pacientes. Priorizado por 
pacientes. Priorizado por 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes 

Priorizado por profesionales.
Priorizado por 
profesionales.

TRATAMIENTO NO FARMACOLÓGICO 

Objetivo: implementar medidas en el 
estilo de vida y autocuidados para 

prevenir, controlar y reducir los 
síntomas del edema macular 

diabético y retinopatía. 

Quién: Atención Primaria, especialistas, 
profesional de Enfermería, psicólogo, 

servicios sociales. 

Dónde: centro de salud/hospital/centro 
de especialidades. 

Educación 
impartida por 

Enfermería.

Dotar de 
pautas de estilo 

de vida.

Tratamiento con 
fotocoagulación 

láser. 

Tratamiento 
quirúrgico de la 

retina. 

Soporte 
psicosocial. 

SEGUIMIENTO 

Objetivo: asegurar el control 
a través del tratamiento, 

así como la adherencia al mismo. 

Quién: Atención Primaria, profesional 
de Enfermería, servicios sociales, 

especialista, fisioterapeuta, psicólogo. 

Dónde: centro de salud, hospital, centro 
de especialidades. 

Citas 
sucesivas con 

Atención 
Primaria, 

profesional 
de 

Enfermería. 

Derivación a 
especialista, 

si fuese 
necesario.

Repetición 
de pruebas. 

Involucración 
de Farmacia 
Hospitalaria 

en el 
seguimiento 

de los 
pacientes. 

Cambio o 
ajuste del 

tratamiento. 

Control 
de la 

adherencia. 

Priorizado por 
pacientes. 

Priorizado por 
profesionales y 

pacientes. Priorizado por 
profesionales y 

pacientes.

Patient Journey 
Describe los momentos de la 
ruta asistencial más impor-
tantes para el paciente con 
edema macular diabético, 
identificando: 

Los pasos y 
procedimientos 
necesarios para optimizar 
la atención al paciente. 

Las expectativas que el 
paciente espera cubrir en 
la interacción con el SNS y 
los profesionales 
sanitarios. 

Los problemas a los que 
se enfrenta actualmente 
en cada fase. 

A1c: hemoglobina glicosilada. cLDL: colesterol LDL. eFG: estimación de filtrado 
glomerular. CAC: cociente ablúmina-creatinina. PA: presión arterial. IMC: índice 
de masa corporal.

Implante intravítreo de 
dexametasona
EMD de predominio de inflamación y 
pacientes con antecedentes recientes 
de ictus o infarto, dificultades de venir 
a consulta con frecuencia, malos 
cumplidores, vitrectomizados. 
 

Antiangiogénicos 
intravítreos (anti-VEGF)
EMD de predominio 
vasogénico, tratamiento 
general y ojos fáquicos.
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Agudeza visual
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Exploración 
oftalmológica con 

lámpara de hendidura

 Fotografía color fondo de 
ojo (fundoscopia)

Retinografía de campo 
amplio

AFG para 
determinación de 

grado de isquemia

Angio-OCT

Figura 17. Patient Journey Map completo
Fuente: elaboración propia.
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