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El impacto social
de la mejora del
abordaje de la
Enfermedad Ocular
Tiroidea en Espana:
Proyecto SROI-EOT

1. Introduccidén
1.1. Definicién y clasificaciéon

La Enfermedad Ocular Tiroidea (EOT o
TED, por sus siglas en inglés) es la mani-
festacion extratiroidea mas comun de la
enfermedad de Graves (EG); también es
llamada orbitopatia de Graves (OG) u or-
bitopatia tiroidea. Se trata de una patolo-
gia autoinmune debilitante y progresiva
gue induce una remodelacion del tejido
orbitario, afectando principalmente al
tejido adiposo y muscular extraocular,
lo que puede provocar desfiguraciéon
permanente, dolor, discapacidad vy
deterioro de la visién; si bien tiene un
componente genético, existen también
factores modificables asociados'.

La clasificacion de la EOT se realiza se-
gun dos criterios: actividad y gravedad.
La actividad clinica se determina usando
el puntaje CAS (Clinical Activity Score),
presentado en la Figura 1 compuesto
por 7 items: un puntaje menor a 3 indi-
ca EOT inactiva y uno mayor o igual a 3,
EOT activa. La escala CAS-10, que incluye
un aumento del exoftalmos de 2 o mas
mm, una disminuciéon de la motilidad
ocular de 8 o mas grados o una disminu-
cion de la agudeza visual en los Ultimos
1-3 meses, se recomienda para evaluar
progresion en visitas posteriores®. Por su
parte, segun la gravedad de los signos
oculares se clasifica en: leve, moderada
a grave y muy grave con amenaza para
la vision.

Durante la fase activa se presenta la in-
flamacioéon (que conduce a los diferentes
signos y sintomas); por lo tanto, la rapi-
dez y gravedad de progresion de la en-
fermedad dependen del manejo duran-
te esta fase. El enfoque del analisis SROI
aqui presentado sera principalmente en
la atencion a pacientes con EOT mode-
rada-grave, distinguiendo cuando sea
posible entre la fase activa e inactiva.

Figura 1. Puntaje CAS para evaluar actividad clinica
de la EOT. Fuente: elaboracion propia a partir de
Bartalena, 2027°.

Evaluacion de la

actividad clinica

1. Dolor retrobulbar espontaneo

2. Dolor con los movimientos oculares
3. Enrojecimiento de los parpados

4. Enrojecimiento de la conjuntiva

5. Edema de la caruncula o plica

6. Edema de los parpados

7. Edema de la conjuntiva (quemosis)




1.2. Epidemiologia

Existen diferencias considerables entre
los estudios que han evaluado la inci-
dencia de EOT en paises como Estados
Unidos, Suecia y Dinamarca: cifras entre
0,9 y 2,9 casos por cada 100.000 hom-
bres al ano y entre 3,3 y 16 casos por
cada 100.000 mujeres al ano“*®. Dichas
diferencias resaltan las dificultades para
establecer la verdadera incidencia de
esta patologia, si bien es clara la mayor
incidencia en mujeres. Los estudios
mas recientes han identificado inciden-
cias mas bajas, lo que podria explicarse
por dificultades en la identificacion de
casos leves mediante la metodologia
empleada (revision de registros) o bien
por una baja tasa de derivacion de estos
pacientes'. Por otro lado, podria tratarse
de una tendencia real que refleje una
disminucion en la incidencia de EOT
asociada a factores como la mejora de la
interaccion entre los médicos generales,
los endocrindlogos y los oftalmdlogos, vy
un mejor control de los factores de ries-
go, en particular el tabaquismo..

En cuanto a la prevalencia, en Europa se
han estimado cifras para EOT de todos
los grados de entre 90 y 155 casos por
cada 100.000 habitantes; la forma mo-
derada-grave representa de 29,4 a 33%
de los casosy el 85 a 95% de las personas
tienen afectacién bilateral, es decir, de
ambos ojos’. Ademas, se ha identificado
mayor prevalencia en mujeres. Aunque
es una enfermedad relativamente poco
frecuente, la EOT no cumple el criterio
principal para ser definida como una en-
fermedad rara, es decir, una prevalencia
<50/100.000 habitantes!, lo cual plantea
retos para la formacion de asociaciones
y acceso a diferentes herramientas que
mejoren la experiencia de los pacientes.

Segun datos preliminares de un estudio
de prevalencia especifico realizado en
Espana (datos disponibles en archivo,
2025), en 2023 la prevalencia estimada
de la EOT en poblacion adulta (218 anos)
fue de 112,2 casos por 100.000 habitan-

tes, con una distribucion por sexo de
168,4 por 100.000 en mujeres y 51,2 por
100.000 en hombres.

M L2 EOT moderada a grave presentd
una prevalencia total de 49,0 casos por
100.000 habitantes, de los cuales 179
por 100.000 correspondieron a EOT acti-
va moderada a grave y 26,0 por 100.000
a la forma inactiva.

‘ La incidencia se estima en 1,73 casos
por cada 100.000 personas al ano para
fase activa y 1,8 casos por cada 100.000
personas al afo para fase inactiva.

M Segun los datos del estudio, se estima
qgue en Espana hay 44.888 pacientes
diagnosticados con EOT, de los cuales
27.883 (62%) presentan formas leves y
20.494 (38%) enfermedad moderada
a grave. Dentro de este Uultimo grupo,
9.196 pacientes (45%) se encuentran en
fase activa y 11.323 (55%) en fase inactiva.

Esta enfermedad genera cambios or-
bito-faciales como protrusiéon ocular o
exoftalmos, estrabismo restrictivo con
diplopia o vision doble, deterioro visual
y dolor que pueden afectar el bienestar
psicoldgico de los pacientes e impactar
su capacidad para desenvolverse en
situaciones sociales, incluyendo el tra-
bajo y las actividades rutinarias. Asi, los
impactos de la EOT abarcan diferentes
niveles: funcional (relacionado con la
vision), clinico, psicologico (emocional,
apariencia), calidad de vida, social y
econdmico (para la persona, el SNS vy la
sociedad en general). Suele aparecer en
la mediana edad, suponiendo una car-
ga relevante para los pacientes y para la
sociedad.

1.3. Impacto clinico y sanitario:
circuito asistencial actual

Por lo general, las personas con EOT vi-
ven inicialmente la fase activa de la en-
fermedad, caracterizada por la presen-
cia de sintomas, con una duracién de
entre 6 meses y 2 anos. Posteriormente,
se detiene la progresion de la enferme-

dad entrando a la fase inactiva, en la
gue pueden persistir sintomas (como la
vision doble y la protrusion ocular), cam-
bios estéticos y discapacidad? Conside-
rando lo anterior, durante la fase activa
se da la mayor oportunidad de manejo
terapéutico para prevenir o frenar la
progresion, evitando al maximo que
la persona llegue a la fase inactiva con
secuelas que afecten notablemente su
bienestar y calidad de vida.

En esta linea, las guias de practica clini-
ca vigentes (EUGOGO 2021 y consenso
de la Asociacion Americana de Tiroides
y la Asociacion Europea de Tiroides, ATA/
ETA 2022) plantean los siguientes objeti-
vos para el manejo terapéutico®s:

M Mejorar la calidad de vida y promover la
remision.

M rFrenarla progresion de la enfermedad
disminuyendo la inflamacién orbitaria y
acortando el periodo de actividad, para
llegar a la fase inactiva con las menores
secuelas posibles.

M Prevenir el riesgo de pérdida de vision y
evitar la necesidad de una descompre-
sién orbitaria de urgencia.

Las figuras 2 a 5 describen las recomen-
daciones de cada guia segun la clasifica-
cion. Se observa, entonces, que el mane-
jo terapéutico de EOT esta enfocado en
medidas generales como el cese del con-
sumo de tabaco, control tiroideo y uso de
lagrimas artificiales, asi como el uso de
medicamentos e intervenciones quirdr-
gicas segun la actividad y gravedad?®®.

Figura 2. Recomendaciones de abordaje de la EOT
segun la guia EUGOGO 2021. Fuente: elaboracion
propia con base en Bartalena et al., 2027.

Abordaje de la EOT: EUGOGO 2021

Recomendaciones para todos:

Cese del habito tabaquico, eutiroidismo,
tratamiento local (lagrimas artificiales, geles
oftalmicos)

Impedir la progresion en fase moderada-grave
activa es crucial para evitar el riesgo de pérdida
de visién.

B Activa (Ira linea): IVGC

B Suplementacién con (off-label).
Selenio

(Neuropatia 6ptica)

B Activa (2da linea): OGC

B Sihay afectacion

(off-label), radioterapia

IVGC dosis altas

notable de la calidad de orbitaria, TEP, RTX (off-label)
vida: (off-label), TCZ (off-la-
bel). Descompresion
Activa: discutir uso de orbitaria
inmunomoduladores B Inactiva: rehabilitaciéon urgente

Inactiva: discutir
cirugia .
paciente.

quirdrgica segun
necesidad/solicitud del

IVGC: glucocorticoides intravenosos; TEP: teprotumumab;
OGC: glucocorticoides orales; RTX: Rituximalb; TCZ: Tocilizumab




Figura 3. Recomendaciones del consenso ATA/ETA
para abordaje de EOT leve. Fuente: elaboracion
propia con base en Burch et al., 20228.

Figura 5. Recomendaciones del consenso ATA/ETA
para abordaje de EOT muy grave con amenaza para
la vision. Fuente: elaboracion propia con base en
Burch et al., 20225,

Abordaje de la EOT: consenso ATA/ETA 2022 Abordaje de la EOT: consenso ATA/ETA 2022

Evaluar Evaluar

Intervenciones
recomendadas

Intervenciones Categoria de Objetivo Fase de

recomendadas

Categoria de Objetivo Fase de

gravedad terapéutico actividad gravedad terapéutico actividad

Gravedad Gravedad

B vGC altas dosis
B Suplementacion

Figura 4. Recomendaciones del consenso ATA/ETA
para abordaje de EOT moderada-grave. Fuente:
elaboracion propia con base en Burch et al.,, 20228,

Evaluar

Gravedad

Actividad

Calidad de vida

(Cdv)

Plan
terapéutico*

Abordaje de la EOT: consenso ATA/ETA 2022

Categoria de

gravedad

MODERADA -
GRAVE

Objetivo
terapéutico

Inactivar la enfermedad
Abordar sintomas
(diplopia o proptosis)

Mejorar la movilidad
ocular

Reduccion de la
proptosis, reduccion de
la apertura palpebral,
mejora de la diplopia.

Fase de
actividad

Activa

Inactiva o crénica

Intervenciones
recomendadas

B IVGC (off-label)

M TEP (aprobado por FDA) OGC
(off-label)

M RTX, TCZ (off-label)

M Radioterapia + GC

M Monitorizacion

M Intervenciones quirdrgicas

Intervenciones quirdrgicas de
rehabilitacion: Descompresion
orbitaria de rehabilitacion,
blefaroplastia, correccion de la
retraccién palpebral, cirugia
muscular de estrabismo
restrictivo.

IVGC: glucocorticoides intravenosos; TEP: teprotumumab; OGC:
glucocorticoides orales; RTX: Rituximal; TCZ: Tocilizumab

*Basado en actividad, gravedad, duracién, impacto en la vida diaria, objetivo terapéutico, edad, comorbilidades,
preferencia del paciente, disponibilidad y costo de las terapias.

- P v Neuropatia c_’)ptica M Radioterapia + IVGC
Meiorar CdV compresiva W Descompresion orbitaria
) B Monitorizaciéon de urgencia
LEVE Promover remisién o AMENAZANTE
prevenir progresion o
Plan . . Plan < Neuropatia 6ptica B Descompresion orbitaria
S H Hitacio N PARA LA VISION s i
Act'v'dad terapéutico* Inacti - B Rehabilitacion Actlvldad terapéutico* por estiramiento Activa i
activa o cronica P Correccion de la
P quirtrca. P (MUY GRAVE) . N o o o
B Lubricantesy
antibiéticos tépicos
Procedimientos quirurgicos de rehabilitacion: descompresion orbitaria Compromiso corneal [ Ve
rehabilitadora, blefaroplastia, correccion de la retraccién palpebral. )
. . o . W Tarsorrafia
Calidad de vida Calidad de vida
(Cdv) *Basado en actividad, gravedad, duracion, impacto en la vida diaria, objetivo terapéutico, edad, comorbilidades, (Cdv) IVGC: glucocorticoides intravenosos; TEP: teprotumuma b; OGC: glucocorticoi—
preferencia del paciente, disponibilidad y costo de las terapias.

des orales; RTX: Rituximalb; TCZ: Tocilizumab

*Basado en actividad, gravedad, duracién, impacto en la vida diaria, objetivo terapéutico, edad, comorbilidades,

preferencia del paciente, disponibilidad y costo de las terapias.

Un estudio retrospectivo realizado en
Espana con el objetivo de “describir la
gestion de la OG en un entorno real para
mejorar la atencién sanitaria” revel6 que
la atencion clinica prestada a estos pa-
cientes es variable y esta condicionada
por factores como el tabaquismo, la
estabilidad del hipertiroidismo vy los va-
lores de inmunoglobulina estimulante
de la tiroides. Ademas, la gravedad de
la enfermedad impactaria en el uso de
técnicas de imagen, el uso de corticos-
teroides sistémicos y la cirugia de par-
pados. A la luz de los datos, los autores
concluyen que tanto los endocrindlogos
como los oftalmélogos deben coordi-
narse para garantizar un protocolo uni-
ficado y personalizado que cubra todas
las necesidades de estos pacientes®.

1.4. Impacto econdmico

Elimpacto socioecondmico tanto a nivel
individual (pérdidas de calidad de vida,
limitacion para el desempeno laboral y

familiar) como colectivo (necesidad de
cuidados, uso de recursos sanitarios,
pérdidas de productividad laboral), pro-
voca que incluso la forma moderada de
la enfermedad represente una carga
significativa en salud publica, en térmi-
nos de costes directos e indirectos. Un
ejemplo de ello son los datos publicados
en 2013 por Ponto et al, donde indica-
ban que en una muestra de 215 perso-
nas con EOT empleadas':

M 219% se encontraban temporalmente
discapacitadas para trabajar

‘ 5,6% se encontraban permanentemen-
te discapacitadas para trabajar

M 5 duracion media de baja por enfer-
medad fue de 22,3 dias/afo

M L2 duracion de la baja laboral se corre-
laciond con la gravedad (p = 0,015)

Se estimd un coste medio asociado a di-
chas pérdidas de productividad laboral




de entre 3.301€ y 6.683€ por paciente y
ano. Los costes directos fueron de media
388 + 56€ por paciente y ano y fueron
mayores en los casos muy graves con
amenaza para la vision (1185 * 2.569€)
gue en aquellos de EOT moderada-grave
(373 £ 896€; p = 0,013) o leve (332 + 857€;
p = 0,016)".

El desarrollo y aprobacion de nuevas
terapias destinadas al manejo terapéu-
tico de la EOT (también) tiene un peso
relevante en el impacto econdmico de
esta enfermedad, que debe ser evaluado
considerando igualmente los beneficios
aportados por dichas terapias”.

1.5. Impacto social y calidad de
vida

El impacto psicosocial de esta patologia
resulta considerable, ya que puede con-
llevar cambios notables en el aspecto
facial, limitaciones funcionales e incluso
una o multiples intervenciones quirdr-
gicas que pueden ser: en la fase activa,
la descompresion orbitaria urgente si
no se logra controlar la inflamacion o
en la fase inactiva, buscando resolver
las secuelas y devolver al paciente el as-
pecto fisico y capacidad funcional que
contribuya a su equilibrio psicolégico y
a recuperar la calidad de vida previa a la
orbitopatia.

En 2023 se publicaron los resultados
de un estudio cualitativo que evalud 6
estados de salud para la EOT activa y
moderada-grave, mediante métodos de
compensacion temporal (TTO) con un
horizonte de 10 afos, obteniendo valores
de utilidad para cada estado de salud®.
Dichos valores de utilidad reflejan la pre-
ferencia de una persona por diferentes
resultados de salud, como, por ejemplo,
cambiar un periodo mas corto de tiem-
po con una salud perfecta por un perio-
do mas largo con una enfermedad que
reduce la calidad de vida'’, mayores va-
lores de utilidad indican mejor calidad
de vida percibida por los pacientes.

Los estados de salud se definieron se-
gun la presencia y caracteristicas de
diplopia o proptosis, los dos sintomas
Mas caracteristicos de la EOT y con ma-
yor repercusion en la calidad de vida. La
proptosis fue clasificada como pequena
si era <3mm y grande si era 23mm. Se
determind que el valor medio (#DE) de
la utilidad fue de 0,44 (+0,34)"™.

Elvalor medio de utilidad mas bajo (peor
calidad de vida) se observo en el estado
mas grave de la enfermedad (diplopia
constante/proptosis grande) con 0,30,
seguido por diplopia constante/propto-
sis pequena (0,34), diplopia intermitente
o inconstante/proptosis grande (0,43),
sin diplopia/proptosis grande (0,46) vy
diplopia intermitente o inconstante/
proptosis pequena (0,52). El valor medio
mas alto (mejor calidad de vida), 0,60,
se observo en el estado de enfermedad
menos grave (sin diplopia/proptosis pe-
quena)®.

Por su parte, se han estimado valores de
prevalencia de trastornos de ansiedad y
depresion en personas con EOT del 26-
41% y 18-33%, respectivamente. Ademas,
la depresion y la ansiedad estan signifi-
cativamente relacionadas con una dis-
minucion de la calidad de vida en estos
pacientes. Un hallazgo interesante es
gue, aunque la proptosis y la diplopia no
se asociaron con depresion ni ansiedad,
la descompresion orbitaria y la cirugia
de estrabismo parecen mejorar la cali-
dad de vida®.

Al emplear una encuesta centrada en el
estado fisicoy emocional y las experien-
cias de calidad de vida de los pacientes
con EOT, los pacientes indicaron que los
signos o sintomas mas molestos fueron:
ojos secos/arenosos, sensibilidad a la
luz, protrusion ocular y presion o dolor
detras de los ojos. Ademas, se observo
gue gquiénes experimentan vision doble
u “ojos saltones” informan proporcional-
mente mMas sentimientos negativos y
deterioros en comyparacion con las per-
sonas con 0jos secos/arenosos. Por otro

lado, las actividades limitadas por la EOT
incluyeron leer, conducir y socializar.

En el mismo estudio, el 45% de los par-
ticipantes indico sentir depresion o an-
siedad, 44% indico preocupacion por su
apariencia y 19% evitaba salir a lugares
publicos™.

Todo lo anterior sustenta que los proble-
mas que afectan alacalidad devida pue-
den persistir mucho tiempo después de
que la fase activa de la enfermedad haya
remitido, lo que hace crucial identificar
estrategias que favorezcan la deteccion
temprana y el acceso oportuno a trata-
mientos que mejoren la presentacion
clinica de la EOT durante la fase activa,
para minimizar las secuelas y mejorar
asi el estado de salud y la calidad de vida
de las personas una vez lleguen a la fase
inactiva de la enfermedad. Con el fin de
abordar este reto y reducir el impacto
de la EOT en la poblacion espanola, se
plantean los siguientes pasos a seguir:

V| Reconocer y describir el abordaje actual.

Identificar necesidades no cubiertas
(NNC) en el abordaje actual.

d

a Plantear un abordaje ideal que solven-
taria dichas NNC.

|

Estimar el impacto multidimensional
de implementar el abordaje ideal: ca-
lidad de vida, costes del SNS, costes
indirectos relacionados con la produc-
tividad (persona afectada o cuidadores
informales), intangibles.

a Estimar el valor social de implementar
nuevas estrategias de abordaje tera-
péutico.

A partir de dichos pasos surge este
proyecto de investigacion, para el que
se plantearon los objetivos descritos a
continuacion. El analisis esta enfocado
especialmente en el abordaje de pa-
cientes con EOT moderada-grave, deno-
tando cuando es posible las diferencias
entre la fase activa e inactiva.

2. Objetivos

Principal:

Estimar el impacto y el valor social de
mejorar el abordaje de los pacientes
con EOT/TED, usando el método SROI
(Social Return of Investment).

Especificos:

M 'dentificar las NNC en el abordaje de
la EOT moderada-grave, diferenciando
entre la fase activa e inactiva de la en-
fermedad.

Estimar el impacto asociado a mejorar
la calidad de vida y la productividad
laboral en pacientes con EOT modera-
da-grave, diferenciando entre la fase
activa e inactiva de la enfermedad.

Concienciar sobre el impacto econémi-
co y social que supone mejorar el abor-
daje terapéutico de los pacientes con
EOT, especialmente en la fase activa de
tipo moderada-grave.

3. Metodologia
3.1. Método SROI

El retorno social de la inversion (SROI)
consiste en una metodologia para la eva-
luacidon econdmica de intervenciones,
que permite estimar el valor social gene-
rado comparando el impacto derivado
de las mismas en relacion con la inver-
sibn necesaria para conseguirlo; la Figu-
ra 6 muestra visualmente la formula de
calculo. Valores de ratio SROI mayores a1
serian positivos, pues indican que el valor
del impacto es mayor a la inversion total.

Figura 6. Formula para calcular la ratio SROI.
Elaboracion propia.

Valor de impacto (8. Q
° (tangible e intangible)
Ratio mm o

SROI Inversion total oY F=
(tiempo, dinero, recursos...)

e




El SROI otorga un valor afadido frente
a métodos de evaluacion econdmica
similares (por ejemplo, el analisis cos-
te-beneficio) al incluir:

@ o vision de multiples actores (mul-
ti-stakeholder) y perspectiva social: se in-
corporanosolo la perspectiva del sistema
sanitario sino la de pacientes, familiares y
cuidadores informales que contribuyen
a estimar el impacto multidimensional
de las intervenciones evaluadas, constru-
yendo una vision holistica.

@ La construccién de una teoria del cam-
bio: se explica coémo una actividad
concreta produce transformaciones
medibles en la calidad de vida, la salud
y el bienestar de las personas. Para este
proyecto en concreto, se realizd una
busqueda de literatura y un grupo focal
con pacientes y cuidadores con el obje-
tivo de identificar las NNC. Con base en
estas, se disenaron las intervenciones
propuestas para mejorar el abordaje
de la EOT en Espafa. De esta forma, se
planted la satisfaccion de dichas ne-
cesidades como conjunto de retornos
(transformaciones medibles).

@ Los impactos intangibles: mediante va-
riables sustitutivas («proxies» financie-
ros) aplicables, se valoran los impactos
emocionales, psicolégicos o sociales que
frecuentemente son dejados de lado.

La implementacion de un analisis SROI
supone por lo general 6 etapas:1) estable-
cer el alcance e identificar a los actores
clave, 2) elaborar el mapa de impacto o
teoria del cambio, 3) evidenciar los resul-
tados (recopilando datos provenientes
de literatura, expertos, pacientes y bases
oficiales) y asignarles un valor (inclu-
yendo tanto impactos tangibles como
intangibles), 4) aplicar los correctores co-
rrespondientes (los aspectos de cambio
gue habrian sucedido de todos modos o
gue son consecuencia de otros factores
se dejan fuera de consideracioén), 5) cal-
cular el SROI (anadir todos los beneficios,
sustrayendo lo negativo y comparando
el resultado con la inversion) y 6) informe
y difusiéon de los resultados®.

3.2. Fuentes de informacion

Las fuentes primarias consultadas en
este proyecto fueron:

1. Un comité asesor multidisciplinar
formado por 7 participantes con dife-
rentes perspectivas: Endocrinologia (2
personas), Oftalmologia, Farmacia Hos-
pitalaria, pacientes, gerencia sanitaria y
pagador (Tabla 1). Los temas por discu-
tir con el comité asesor comprendieron:
epidemiologia y circuito asistencial de
la enfermedad en Espana, caracteris-
ticas del abordaje actual, definicion
del abordaje ideal, identificacion de
los recursos necesarios para estimar la
inversion y de los posibles retornos aso-
ciados a la mejora del abordaje.

Tabla 1. Integrantes del comité asesor multidisciplinar

Paciente, Hospital Universitario (HU) Virgen

Pilar Carnicero Marquez Macarena, Sevilla:

Endocrinélogo, Departamento de
Juan Carlos Galofré Ferrater Endocrinologia y Nutricién, Clinica Universidad
de Navarra.

Ex Subdirector General de Farmacia y
prestaciones, Servicio Andaluz de Salud. Jefe de
seccion de Farmacia Hospitalaria, HU Virgen de
las Nieves.

Carlos Garcia Collado

Facultativo Especialista de Area de
Oftalmologia y Codirector de la Unidad de
Antonio Manuel Referencia Andaluza para la Orbitopatia de
Garrido Hermosilla Graves, Hospital Universitario Virgen Macarena,
Sevilla.

Jefe de Servicio de Endocrinologia y Nutricion,

Ménica Marazuela Azpiroz Hospital de la Princesa, Madrid.

Farmacéutico hospitalario, HU Virgen

Vicente Merino Bohérquez Macarena, Sevilla.

Gerente, Agrupacion Sanitaria
Interdepartamental (ASI) Valencia Sur,
Departamento de Salud Valencia la Fe, Hospital
Universitario y Politécnico la Fe de Valencia.

José Luis Poveda Andrés

2. Un grupo focal con adultos diag-
nosticados con EOT moderada-grave
desde hace por lo menos 1 ano, cuyo
objetivo fue indagar sobre las barreras
y necesidades a las que se enfrentan
las personas con EOT en Espana, distin-
guiendo entre pacientes con EOT activa
Vs inactiva.

Las fuentes secundarias fueron la revision
de literatura cientifica y de datos oficia-
les publicados en el portal estadistico

del Ministerio de Sanidad, en el Instituto
Nacional de Estadistica (INE), en los bole-
tines oficiales de las Comunidades Auto-
nomas, etc.

3.3. Proceso empleado

El enfoque metodoldégico planteado
consto de los siguientes pasos:

} Paso 0O: Revisidon inicial de literatura
cientifica.

} Paso 1: Primera reunion con el comité
asesor (presentacion del proyecto y pri-
meros consensos metodoldgicos).

Paso 2: Grupo focal con pacientes, iden-
tificacion de NNC.

Paso 3: Segunda reunién con el comité
asesor (reunioén de trabajo).

Paso 4: Analisis SROl y NNC.

Paso 5: Revision del informe de resulta-
dos por parte del comité asesor.

Paso 6: Difusion de resultados.

vV vV VvV VvV

Siguiendo este proceso, se realizo el re-
conocimiento del abordaje actual y NNC
de pacientes con EOT/TED en Espafa,
para luego consensuar propuestas de
mejora que permitirian establecer el
abordaje ideal de la enfermedad. La in-
version se calculd cuantificando el coste
de los recursos necesarios para la mejora
en el abordaje y para el retorno social se
cuantificé el impacto de la implementa-
cion del abordaje ideal. Se establecio un
horizonte temporal de 1 ano.

3.4. Calculos: modelo
matematico y aplicativo

Modelo matematico

Todas las secuencias y calculos corres-
pondientes se pueden representar
matematicamente mediante un grafo
dirigido y aciclico.

Un grafo es un par ¢ = (V,E) formmado por
un conjunto vV de vértices o nhodos y un

conjunto E de arcos (o aristas) entre los
vértices. Denotaremos a los vértices por
v eV, de modo que un arco es un par
(u,v) formado por dos vértices (no ne-
cesariamente diferentes), y en tal caso,
diremos que i1 y v son vértices vecinos o
adyacentes.

Si el arco (u,v) es diferente del arco (v,u),
entonces decimos que el grafo es dirigi-
do (un digrafo).

Es decir, los arcos de un grafo dirigi-
do son pares ordenados de vértices:
(u,v) EV XV

Los arcos de un grafo pueden tener
asignado un peso que indica la intensi-
dad de la relacidon entre los vértices que
une. Entonces se dice que el grafo es un
grafo ponderado.

Llamaremos matriz de adyacenciade un
grafo a la matriz cuadrada 4¢g = (a&,)
dadaporal,=1si(u,v) €EEyai,=0
en caso contrario. Si el grafo es pondera-
do, este valor seria el peso del arco (w,v).

Para el caso de una propuesta de abor-
daje, los nodos del grafo son acciones o
estados que va alcanzando el paciente
a lo largo del proceso. Un grafo puede
representarse en un plano mediante un
conjunto de puntos (los nodos) y un con-
junto de aristas entre ellos (los arcos). La
Figura 7 muestra el grafo disenado para
este proyecto.

Este proceso de abordaje ideal contiene:
nodos de estado del paciente (verdes),
nodos de acciones (azules), nodos de
resultados (amarillos) y nodo de costes
(rojos). Los arcos que unen estos nodos
llevan asociados valores numeéricos que
indican las probabilidades de pasar de
un nodo a otro.




Figura 7. Grafo disefiado para el andlisis SROI-EOT.
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Aplicativo

Con el fin de realizar todos los calculos
de una forma intuitiva y rigurosa se ha
desarrollado una aplicaciéon informatica
gue permite implementar la metodolo-
gia descrita.

3.5. Impactos en la calidad de
vida

Para abordar los impactos en la calidad
de vida de personas con EOT, se decidid
utilizar como base las dimensiones del
Indicador Multidimensional de Calidad
de Vida (IMCV), ya que hay datos dispo-
nibles del INE que permitirian realizar
comparaciones con la poblaciéon general.

Por su parte, se ha implementado en el
grupo focal la metodologia del mapa de
empatia para identificar y analizar las
necesidades y expectativas de los pa-
cientes y otros actores interesados.

4, Resultados
4.]. Circuito asistencial actual

En Espanfa, el 73% de los pacientes con
EOT activa moderada-grave son deri-
vados desde urgencias o medicina de
atencion primaria, siendo este el punto
de entrada principal al sistema'®, si bien
el diagndstico es proporcionado princi-
palmente por especialistas en Endocri-
nologia u Oftalmologia (80,1% y 19,9%,
respectivamente), pudiendo haber di-
ferencias entre gravedad y fases de la
enfermedad?®.

Se estima que el tiempo entre la apari-
cion de sintomas y el diagndstico es de
mas de un ano, lo cual coincide con las
experiencias relatadas en el grupo focal,
donde la mayoria de las participantes
indicaron tiempos de entre 12 y 18 me-
ses para ser diagnosticadas con EOT
(teniendo ya el diagndstico de hiperti-
roidismo previo), a excepcidn de un caso
en el que la paciente obtuvo su diagnds-
tico en 3 semanas. Las pacientes indica-
ron que no recibieron informacioén sobre
el riesgo de desarrollar esta enfermedad
durante las consultas de seguimiento
de la tiroides por Endocrinologia. Adicio-
nalmente, se presenta heterogeneidad
en la certeza de diagnodstico: en el 49%
de los casos estd confirmado, 30% esta-
ria sin diagnosticary 21% de las personas
recibieron un diagnostico erréneo (por
ejemplo, alergias)™.

En algunos casos se emplean imagenes
por resonancia magnética (IRM) o to-
mografias computarizadas (TC) para el
diagnostico, asi como la medicion de los
niveles maximos de inmunoglobulina
estimulante del tiroides (TSl). Una vez
confirmado el diagndstico, se estable-
ce la clasificacion por actividad y gra-
vedad, se identifica si la persona tiene
hipertiroidismo controlado o no y si es
fumadora activa. Con base en esta infor-
macion de partida se decide el manejo
terapéutico correspondiente®.

Las intervenciones terapéuticas inclu-
yen tratamiento farmacolégico (corti-
costeroides por via intravenosa (IV) u
orales, bioldgicos como los inhibidores
de la interleucina 6 o selenio), radiote-
rapia y cirugias (de estrabismo, de par-
pados o descompresion orbitaria), estas
dltimas mas predominantes en la fase
inactiva de la enfermedad, a menos que
se trate de una descompresion orbitaria
de urgencia. Se estima que en los casos
de EOT moderada-grave principalmen-
te se prescriben colirios lubricantes
(26%), seguidos por esteroides orales
(19%) y biologicos (19%); en casos de EOT
Mmuy grave con amenaza para la vision
el tratamiento es predominantemente
con esteroides IV (29%), bioldgicos (27%)
y cirugia (27%).

Desde la perspectiva de las pacientes (re-
latada en el grupo focal), con relacion al
proceso asistencial se identifica una falta
de coordinacion entre Atencion Prima-
ria, Endocrinologia y Oftalmologia, con
retrasos diagndsticos y atencion frag-
mentada. Se demanda la creacion de
protocolos asistenciales especificos que
aseguren derivaciones y seguimiento
coordinado, asi como la incorporacion de
Enfermeria especializada y apoyo psico-
l6gico (Psicologia o Psiquiatria) dentro
del circuito asistencial, por las implicacio-
nes emocionales asociadas al diagnosti-
co. Ademas, se subraya la necesidad de
informacién estructurada y materiales
educativos validados en el SNS. En con-
junto, las pacientes reclaman un modelo
multidisciplinar e integral que garantice
continuidad, educacion y acompana-
miento a lo largo del proceso.

4.2. |dentificacion de NNC

Se identificaron las NNC desde la pers-
pectiva de los pacientes, los profesiona-
les clinicos y el sistema de salud en el
proceso asistencial de la EOT en Espana.

Perspectiva de pacientes
Cabe destacar que estos hallazgos obe-

decen a la percepcion de las pacientes
gue participaron en el grupo focal y po-
drian estar sesgados respecto a la expe-
riencia de otras personas con EOT. Las
participantes describieron una serie de
desafios a los que pueden enfrentarse
los pacientes con EOT, que afectan su
calidad de vida, desde el diagndstico
hasta el manejo continuo de la enfer-
medad:
d
Retraso diagndstico y acceso a infor-
macioén adecuada: Muchos pacientes
experimentan retrasos diagnosticos
importantes, de 12 a 18 meses desde
el diagndstico de hipertiroidismo o los
primeros sintomas oculares; en algunos
casos esta demora se agrava por diag-
nosticos iniciales incorrectos, como
conjuntivitis, alergias o incluso ictus. Se
percibe falta de informacién preventiva
sobre la posible afectacién ocular aso-
ciada al hipertiroidismo o a la EG en el
momento del diagndstico tiroideo, con,
a menudo, ausencia de informacién al
respecto por parte de los endocrindlo-
gos. Los pacientes se sienten obligados
a recurrir a internet como principal
fuente de informacién, lo que refleja
la necesidad de disponer de material
informativo estructurado y de conoci-
miento sobre terapias disponibles, in-
cluyendo ensayos clinicos, en el sistema
sanitario. Este déficit de informacion
contribuye al miedo y la ansiedad que
experimentan muchos pacientes.

Fragmentacion y falta de coordi-
nacién asistencial: Los pacientes
perciben en ocasiones la falta de
coordinacion entre atencién primaria,
Endocrinologia y Oftalmologia, que
genera fragmentaciéon asistencial; esta
percepcion indica la necesidad de deri-
vaciones mas oportunas a Oftalmologia
especializada. Adicionalmente, los pa-
cientes valorarian tener mayor acceso a
consultas de Enfermeria especializada
para acompanamiento y educacion sa-
nitaria, apoyo psicolégico o psiquiatrico
para afrontar la enfermedad y la imple-
mentacion de protocolos especificos
para la EOT en el SNS.

Impacto emocional y psicolégico:
Para muchos pacientes el miedo vy la




angustia son frecuentes a lo largo de |la
enfermedad, pudiendo provocar episo-
dios depresivos y estados de ansiedad
crénicos, con picos mMas pronunciados
al inicio de la enfermedad y durante la
fase activa; la incertidumbre sobre el
prondstico y la percepcion de escasez
en la informacién aumentan la ansie-
dad. Esta enfermedad puede generar
un proceso de pérdida de identidad y
Nno reconocimiento de la propia imagen
(“la persona que ves en el espejo no eres
td”),aumentando el riesgo de adopcion
de técnicas de afrontamiento como el
evitamiento social, el aislamiento o el
uso permanente de gafas de sol como
mecanismo de proteccion. Ademas, las
pacientes indicaron que puede existir
una asimetria entre la percepcion pro-
pia y la de su entorno, provocando que
los familiares cercanos minimicen la
situacion.

Limitaciones funcionales y laborales:
La EOT (segun la gravedad) puede lle-
gar a imponer limitaciones en las acti-
vidades de la vida diaria, tanto en fase
activa como inactiva. Estas incluyen
dificultades visuales (leer, ver televi-
sién, conducir), cambios en el suefo y
la evitacion de actividades sociales, que
conducen al aislamiento. En el ambito
laboral, la necesidad de un protocolo
especifico en el sistema de salud se
refleja en la ausencia de una baja mé-
dica especifica por EOT, lo que obliga a
recurrir a diagndsticos alternativos que
con frecuencia tienen una duracion
diferente a la requerida (por ejemplo,
sintomas como diplopia o exoftalmia,
o diagndsticos como depresion). Entre
las principales consecuencias, las pa-
cientes destacan la necesidad de asu-
mir periodos de incapacidad laboral,
reduccion de jornada y la bdsqueda de
informes médicos privados para jus-
tificar adaptaciones en el trabajo. Los
auténomos, en particular, enfrentan di-
ficultades para mantener sus ingresos
Yy aguantan mas de lo debido sin cursar
baja. Otro factor resaltado en el grupo
focal es la eventual incomprension de
empleadores y companeros sobre la
cronicidad y variabilidad de la enfer-
medad, que puede contribuir a experi-
mentar ansiedad y miedo.

Perspectiva de profesionales clinicos
Los profesionales sanitarios también
se enfrentan a retos significativos en el
abordaje de la EOT, lo que repercute en
la calidad de |la atencion al paciente:

M Limitaciones en la formacién y co-
nocimiento especializado: Existe la
necesidad de formacion especifica
para médicos de atencidn primaria
(MAP) y especialistas (endocrindlogos
y oftalmologos) en el reconocimiento
de sintomas, diagndstico temprano y
derivacion oportuna de pacientes con
EOT; los expertos reconocieron la abun-
dancia de novedades y la necesidad de
mayor interés o tiempo para la forma-
cion continua. En particular, los endo-
crindlogos, que son la principal puerta
de entrada de los pacientes con proble-
mas tiroideos, tienen en ocasiones una
formacion limitada o no actualizada en
la valoracion de la actividad de la EOT.

M Oportunidades de mejora en la coor-
dinacién entre especialidades: Se ob-
serva la necesidad de crear unidades
de referencia multidisciplinares, involu-
crando a las especialidades que lideran
el seguimiento del paciente (Endocri-
nologia en la etapa inicial y Oftalmolo-
gia una vez desarrollada la oftalmopa-
tia) y otras de apoyo como Psicologia,
Enfermeria especializada, Optometria
y Farmacia Hospitalaria, establecien-
do protocolos de interconsulta agiles.
Se exploran también soluciones como
chats privados entre especialistas. Para
la creacion de estos centros de referen-
cias se deberian explorar estrategias
asertivas para enfrentar factores como
el sindrome de burnout en profesiona-
les sanitarios”, las diferencias organiza-
cionales entre comunidades autéono-
mas, la variabilidad en la alfabetizacion
sanitaria’®, entre otros.

M Recursos limitados y herramientas
de apoyo: Los profesionales sanitarios
carecen de recursos especificos y se
enfrentan a dificultades para derivar a
los pacientes a servicios de salud men-
tal, ya que las derivaciones hospitalarias
son muy restringidas y deben vehiculi-
zarse a través de los centros de salud.
La heterogeneidad de los pacientes con

EOT y el hecho de que es una enferme-
dad poco conocida dificultan el esta-
blecimiento de patrones de atencion y
tratamiento. Aunque se valida la impor-
tancia de los cuestionarios especificos
de calidad de vida como herramientas
de seguimiento, existe la necesidad
de concienciacion sobre su uso y una
explicacion adecuada a los pacientes
antes de cumplimentarlos.

Perspectiva del sistema de salud
Mejorar el abordaje de la EOT implica
cambios estructurales y operativos para
el sistema de salud espanol:

M Mejora de la informacién y educacién
sanitaria: El sistema deberia garantizar
la disponibilidad de material informati-
vo especifico sobre la EOT, su manejo
diario (incluyendo aspectos nutricio-
nales, deportivos y farmacoldgicos) y
oportunidades de acceso a nuevos tra-
tamientos (por ejemplo, mediante en-
sayos clinicos), no solo a través de aso-
ciaciones de pacientes, sino también en
las consultas médicas. Es esencial desa-
rrollar programas educativos dirigidos
a profesionales sanitarios, accesibles y
con plataformas digitales interactivas,
para asegurar una formacién continua
y actualizada.

M Estandarizacion y protocolizacién de
la atencién: Es fundamental desarrollar
e implementar un protocolo de deriva-
cién a Oftalmologia tras el diagndstico
de EG. La creacion de unidades multi-
disciplinares para el manejo integral de
la EOT (que incluyan Endocrinologia,
Oftalmologia, Enfermeria especializa-
da, Farmacia Hospitalaria y Psicologia
o Psiquiatria) es una necesidad clave.
Se requiere establecer circuitos rapidos
de derivacion para garantizar un acceso
temprano al tratamiento adecuado.

M Gestion basada en la evidencia: La im-
plementacion de herramientas tecno-
l6gicas de apoyo, como aplicaciones de
monitorizacion de la evolucion clinica y
calidad de vida, cuestionarios digitales
periddicos (PROMs y PREMS), y plata-
formmas de comunicacion profesional
permitirian mejorar la coordinacion y
derivacion. Seria ideal un sistema para

medir resultados en salud y calidad de
vida durante todo el proceso y cuantifi-
car variables como el nUmero de visitas
a atencion especializada, las compli-
caciones derivadas de diagnosticos
tardios o erréneos, la complejidad de
las cirugias y la disminucién del uso de
antidepresivos. Estas mediciones son
esenciales para cuantificar el SROI en
un abordaje mejorado de la EOT.

4 Reconocimiento oficial y soporte la-
boral: La falta de un reconocimiento
oficial de la EOT en el SNS es una barre-
ra significativa, este reconocimiento es
crucial para que los pacientes puedan
obtener bajas o incapacidades labora-
les directamente relacionadas con la
enfermedad y para desarrollar progra-
mas de apoyo laboral adecuados. La au-
sencia de un coédigo especifico para la
EOT en el CIE-10-ES edicion 2024 obliga
al uso de diagndsticos alternativos, lo
gue demuestra una falta de actualiza-
cién en los sistemas de clasificacion de
patologias.

En conclusion, la mejora del abordaje de
la EOT en Espana requiere una respues-
ta integral que aborde las necesidades
de informacion, coordinaciéon, soporte
emocional y laboral de los pacientes,
asi como la formacioén, protocolizacion y
disponibilidad de recursos para los pro-
fesionales sanitarios y el sistema de sa-
lud en su conjunto. La implementacion
de modelos de excelencia asistencial,
herramientas tecnoldgicas y programas
de sensibilizacion son pasos clave para
optimizar la calidad de vida de los pa-
cientes con EOT.

Analisis segun las dimensiones de ca-
lidad de vida

La Tabla 2 describe los hallazgos sobre
afectacion a causa de la EOT desglosa-
dos para cada dimension de calidad de
vida del IMCV. Esta enfermedad impac-
ta de forma transversal en las dimen-
siones materiales, laborales, sanitarias y
sociales de la calidad de vida. Destacan
los costes indirectos elevados por pérdi-
da de productividad y el gasto de bolsi-
llo asociado a consultas privadas. En el




ambito laboral, se observa alta tasa de
incapacidad y absentismo, junto con di-
ficultades para la reincorporaciéon plena.

Respecto a la dimension de salud, en
determinados casos la ansiedad, depre-
sion y deterioro funcional son frecuen-
tes, con elevada utilizacién de recursos
Yy puntuaciones de calidad de vida (es-
cala GO-QOL) moderadas, con media
de 60 en una escala de 0-100, siendo 100
el puntaje mas alto. El impacto psico-
social se extiende a la autoimagen, las
relaciones sociales y el ocio, generando
aislamiento y pérdida de confianza. En
conjunto, la EOT puede suponer una
merma significativa de la calidad de
vida y evidencia la necesidad de aborda-
jes multidisciplinares y coordinados.

Tabla 2. Afectacion causada por la EOT en cada
dimension de la calidad de vida.

Dimensién A
‘ del IMCV Afectacién por EOT

Costes de pérdidas de productividad laboral: €3.301-6.683

1. Condiciones por paciente y afo'®.
Materiales de Vida En algunos estudios, hasta 100% de los pacientes recurre
a consultas privadas, lo que genera un gasto de bolsillo®.
14% incapacidad/desempleo identificado en distintas
encuestas”
. 35,5% de pacientes con EG no recupera el trabajo a
2. Trabajo P 5 )

tiempo completo tras la remision, 29,5% registrados
oficialmente como discapacitados totales o parciales?.
Media de 22,3 dias/afo de baja médica®.

42% presenta ansiedad y/o depresion y necesidad
cuidado médico habitual: 19.7 + 31.7 visitas médicas
relacionadas con EOT por paciente en el afo. Puntaje
GO-QOL promedio: 60,5+21,8 (subpuntuacion funcion
visual 58.6 + 24.0 y apariencia 62.3 + 25.1, sobre 100)".

En un centro asistencial espafnol, aunque al 82,1% de los
pacientes que eran fumadores activos se le recomendé
dejar de fumar, solo 14,3 % fueron derivados a una unidad
de deshabituacion tabaquica®.

3. Salud

Calidad de vida total menor en joévenes con EG frente
una cohorte sana (p=0,003), destacando el dominio
psicosocial (p=0,0016) en etapa infantil y adolescente.
Necesidad de apoyo adicional tanto desde la perspectiva
del colegio como psicolégica?.

El grado de HRQoL ejerce un efecto directo sobre los
comportamientos relacionados con la salud como sobre
la asistencia al colegio®.

4. Educacion

44% preocupacion por apariencia, 19% evita situaciones

publicas y un 49% indic6 disminucion de la confianza o
5.0cioy bienestar ggnera\“. - B ‘

Preocupacion por la apariencia fisica, evasion social,
pérdida de energia mental y resistencia (reduccion de
tiempo con familiares y amigos e involucrarse
socialmente en el trabajo y ocio), pérdida de CdV?.

relaciones sociales

6. Seguridad fisica La EOT se relaciona con caidas recurrentes debido a los
y personal problemas de visién?*
7. Gobernanza y Confianza en el sistema publico.
derechos basicos Oportunidades de mejora en el proceso asistencial.

El tabaquismo y la exposicién como fumador pasivo
aumentan significativamente el riesgo de EOT. La
8. Entornoy exposicion al hum'o también favorece los sintomas mas
graves y su duracion en el tiempo?.
La EOT cambia la relacién con el entorno y la forma de
desenvolverse en él, limitando actividades como leer,
conducir y socializar’.

medioambiente

El conjunto de impactos que pueden ocasionarse con el
9. Experiencia diagndstico de EOT afecta la experiencia de vida de los
. pacientes, que lidian con emociones como miedo y
general de vida angustia sumadas a los retos laborales y sanitarios
descritos previamente.

GO-QOL: Cuestionario de calidad de vida especifico para orbitopatia de Graves;
EG: Enfermedad de Graves; CdV: Calidad de vida.

4.3. Propuestas para abordaje
ideal

Con base en el circuito asistencial actual
y las NNC identificadas, se proponen las
siguientes lineas de mejora para imple-
mentar un abordaje ideal de la EOT en
Espana:

M Formacién y Sensibilizaciéon: Progra-
mas educativos dirigidos a profesiona-
les sanitarios, en entornos digitales con
plataformas e-learning interactivas y
accesibles; soporte en base tecnoldgi-
ca para formacién y acompafamiento
a pacientes en el manejo de sintomas
y necesidades en actividades diarias y
generacion de contenidos sobre el abor-
daje multidisciplinar y humanizacion.

M Modelos de excelencia asistencial:
conformacién de centros de referencia
gue incorporen:

m  Consulta multidisciplinar especiali-
zada: Endocrinologia y Oftalmologia
con consulta conjunta.

Enfermeria especializada.
Psicologia/Psiquiatria.

Protocolos de derivacion basados en
cuestionarios de cribado.

m Consultas estructuradas en pacien-
tes moderados a graves segun fase
activa (1 sesidon semanal inicial, 9
consultas/aio maximo) e inactiva (2
consultas al ano promedio)

m  Seguimiento continuo, facilitando
acceso a ensayos clinicos.

s Medicion de resultado en salud y
calidad de vida durante todo el pro-
ceso.

s Protocolos de coordinacion asisten-
cial: criterios comunes de derivacion
entre  especialidades, itinerarios
compartidos entre niveles asisten-
ciales, gestores de casos segun nivel
de integracion, protocolos de inter-
consulta entre especialidades.

M Acceso a informacién y Coordina-
cion: fortalecimiento de sociedades
cientificas y asociaciones de pacientes
mediante sesiones especiales de tra-
bajo y divulgacion, convenios entre las
sociedades de Oftalmologia y Endocri-

nologia, disponibilidad y actualizacion
periddica de informacion fidedigna,
derivacion o facilitacion del contacto de
los pacientes con la asociacion desde
las consultas. Un objetivo adicional es el
reconocimiento oficial del diagndstico
de EOT en el SNS y de los dias de baja
laboral vinculados.

M Herramientas tecnolégicas de apoyo:
uso de herramientas para gestion basa-
da en la evidencia, desde plataformas
digitales especializadas en el diagndsti-
co de enfermedades raras, como el sis-
tema de apoyo al diagndstico y registro
DX 29 (disponible en la mayor cantidad
posible de centros asistenciales), has-
ta aplicaciones de monitorizacion de
evolucion clinica y calidad de vida (dis-
ponibles en los centros de referencia),
cuestionarios digitales periddicos para
evaluacion de resultados y experien-
cias reportados por pacientes (PROMs
y PREMSs), asi como plataformas de
comunicaciéon profesional para coordi-
nacion y derivacion (disponibles igual-
mente en los centros de referencia).

El comité identifico, selecciondy priorizd
las principales acciones de las lineas de
mejora (bloques de intervencion), que
se agruparon en palancas de cambio a
lo largo de la ruta asistencial del pacien-
te, segun se detalla a continuacion:

1. Formacion y sensibilizacion: mis-
mas actividades de este bloque de
intervencion.

2. Deteccion de sintomas y diagnos-
tico temprano: incluye las herra-
mientas tecnoldgicas de apoyo
al diagnostico, las plataformas de
e-learning y las consultas de AP y
derivacion del modelo asistencial.

3. Acceso a informacién y coordina-
cion: mismas actividades de este
bloque de intervencion.

4. Seguimiento multidisciplinar y mo-
nitorizacion: incluye las herramien-
tas tecnoldgicas de monitorizacion
y comunicacion interprofesional y
las consultas de seguimiento por
AE. Esta palanca se aplica a la pro-
porcion de pacientes con EOT mo-
derada-grave, en linea con el grafo
mostrado en |la Figura 7.

4.4, Datos de entrada al
modelo

Para calcular la inversion y el retorno so-
cial, se estimaron inicialmente los costes
anuales por persona asociados a cada
indicador o tipo de coste, que fueron in-
gresados al aplicativo para imputar es-
tos costes unitarios al total de personas
a quienes iria dirigida la inversion o que
se beneficiarian del retorno, respectiva-
mente. Los costes aplicados se descri-
ben a continuacion:

M Recursos sanitarios: Precio unitario
(mediana de las tarifas oficiales de las
comunidades auténomas) de los recur-
sos contemplados para llevar a cabo las
modificaciones planteadas en el circui-
to asistencial (ej. consultas conjuntas)
o0 de recursos cuyo volumen cambiaria
con el abordaje ideal (ej. pruebas diag-
nosticas y cirugias). A partir de los cos-
tes mostrados en la Tabla 3y el nimero
estimado de recursos sanitarios por
persona al ano se estima el coste anual
por paciente.

Tabla 3. Coste unitario de los recursos sanitarios
involucrados en el abordaje de la EOT en Espana.

AR TN

Consulta atencion Consulta Tra vez: 7527 €
primaria (AP) Consulta seguimiento: 53,76 €

Consulta especialista
(Endocrinologia,
Oftalmologia, Optometria)

Consulta Tra vez: 75,27 €
Consulta seguimiento: 53,76 €

Consulta
Psiquiatria/Psicologia 12420 €
Consulta Enfermeria + Consulta 1ra vez: 61,00 €
gestora de casos Consulta seguimiento: 53,51 €
Consulta Fa.rmac!a 90,00 €
Hospitalaria
Prueba diagnéstica TC 126,40 €
Prueba diagnéstica IRM 96,18 €
MCingiods 5102,04 €
descompresion orbitaria
Cirugia de estrabismo 243574 €

Cirugia de parpado
(mullerectomia con o sin 2.539,60 €
cantoplastia)

TC: Tomografia Computarizada; IRM: Imagen de Resonancia Magnética




a4 Carga de la enfermedad: en estudios
previos se han estimado los costes di-
rectos e indirectos de la EOT en Europa.
Se emplearon los siguientes datos pro-
venientes de dichos estudios:

m Costes directos anuales por pacien-
te: 1185 € con enfermedad que pre-
senta riesgo para la vision y 332 €
con orbitopatia leve®.

m Costes indirectos anuales por pa-
ciente: con afectacién grave de sus
actividades diarias, 15.419 €; con li-
mitaciones moderadas, 7.625 €; con
l[imitaciones leves, 3.423 €'°,

Adicionalmente se aplico el coste me-
dio anual por persona en Espafna repor-
tado en la literatura para:

Trastorno depresivo: 3.235,3 €26,
Trastorno de ansiedad generaliza-
da: 5.819,0 €7.

m Trastornos depresivos, de ansiedad
y somatizaciones: 488,0 €7,

M Productividad laboral: Método del ca-
pital humano. Se utilizaron los valores
de ganancia media por trabajador en
Espana para estimar el retorno asocia-
do a reducir la discapacidad temporal y
permanente, asi como los dias de baja
laboral.

s Ganancia media anual por jornada
a tiempo completo?®: 32.168,13 €

s Ganancia media anual por jornada
a tiempo parcial?®®:13.774,7 €

s Ganancia media por hora de traba-
jo*:17,82 €

Ademas, a partir de la pérdida de pro-
ductividad laboral (PPL) por persona de
entre 3.301 y 6.683 € (media: 4.992 €)
estimada por Ponto et al® se consultd
al comité de expertos la proporcion atri-
buible a diferentes aspectos del circuito
asistencial, obteniendo el consenso
descrito en |la Tabla 4.

Tabla 4. Coste de las PPL segun las proporciones
atribuidas por el comité.

Aspecto del circuito Proporcién Coste por
asistencial atribuible persona

Fase activa moderada-grave (77% del total)

Diagnéstico erréneo (ej.

A 5 A 16% 615,01 €
diagnosticar como alergia)

Den:\gras en el diagnéstico 15% 57658 €
(visitas recurrentes a AP)

Demoras en el acceso a 23% 884,08 €
tratamiento

Visitas de seguimiento a AE 12% 461,26 €

Bajas por enfermedad* 29% 1471 €

Cirugia en fase activa 59 19219 €

(descompresiéon de urgencia)

Fase inactiva moderada-grave (23% del total)

Visitas médicas de

P 28% 32148 €

seguimiento
Bajas por enfermedad* 28% 32148 €
Cirugias en fase inactiva 45% 516,67 €

*Este valor no fue imputado en el modelo para evitar la duplicidad con el coste estimado a
partir del nimero de dias de baja y la ganancia media por persona en Espana.

M calidad de vida: a partir de los datos de
utilidad o AVAC hallados en la literatura,
se calculé la ganancia aplicando la me-
dia del coste incremental por AVAC es-
timado para el SNS espafol: 30.500 €3°
(Tabla 5).

Tabla 5. /Indicadores de calidad de vida y coste
incremental para Espana.

Indicador de Valor Coste por
calidadde vida reportado | personay afio

AVAC ganados por acceso a 0,51 en 3 afos

tratamiento® (0,17 por afio) 5185 €

e ey popss S, 080 m—

e asogii:iz: ;s;?:&::: :;ur:nfl‘? 0,46 14.030 €

e N T e e 052 15860 €
S e T 043 13715 €
B EAEFE AT ToE A e 034 10370 €

Utilidad asociada al estado de salud: 030 —

Diplopia constante y proptosis 23mm 2.

indice EQ-5D de cuidadores informales de
personas con pérdida no avanzada de 0,91 27755 €
funcién visual %,

indice EQ-5D de cuidadores informales
de personas con pérdida avanzada de 0,77 23485 €
funcioén visual %,

AVAC: Afos de Vida Ajustados por Calidad

y | Intangibles y otros: La monetizacion
se realiza a través de una variable sus-
titutiva financiera (precio de mercado o
disposicion a pagar). La Tabla 6 mues-
tra los costes empleados para estimar
la inversion y la Tabla 7 para estimar el
retorno.

Tabla 6. \Variables sustitutivas empleadas para
estimar la inversion.

Bloque
‘ intervencion Copeente Coste
0€

Dx29 (apoyo al
diagnéstico)

Herramientas . Implementacion: 475 €
tecnologlcas Oy Mantenimiento mensual: 15 € por cada 100
monitorizacion 2
de apoyo pacientes y 30 a 50 € por médico.

~Comunicacion Por médico (anual): Tl €
interprofesional
499 € al mes por cada 500 pacientes

Platafor
ataformas de Creacion del curso (tiempo de profesionales):

e-learning

9200 €
Talleres a pacientes Por paciente: entre 115y 15,3 €
Formacién y E———
Sensibilizaciéon sonaibilizacion Entre 25,000y 85.000€
Recurso humano
asociaciones de 35000 €
pacientes
Disefio web 9.000 €

Elaboracién de

¢ ; 4500 €
comunicacion cientifica
Difusién en congresos Entre 250 y 500 € por participante
Aval de SSCC 2,000 € cada aval

Acceso a Elaboracién y
informacién y publicacién de

A 12.000 €
Coordinacién documento de

consenso
Afiliacion a SSCE+3 Cuota anual: entre 20 y 75 € por persona

SSCC: Sociedades cientificas

Tabla 7. Variables sustitutivas empleadas para
estimar el retorno.

Indicador Variable
de retorno sustitutiva

Gasto medio anual por
Reduccién de persona en actividades
la afectacion recreativas

. restaurantesy servicios 202738 €
del disfrute de de alojamiento (se
la vida asume como

disposicion a pagar)®.

L Coste anual por
Reduccién del persona a causa del

presentismo* presentismo en
Esparia 728,

PASTONEES
*

*Presentismo entendido como: “comportamiento consistente en acudir al
puesto de trabajo dedicando el tiempo a otros quehaceres no relacionados
con el propio puesto de trabajo ni con la empresa”.

4.5, |dentificacion de recursos
de inversion

El analisis de recursos necesarios para
implementar un modelo asistencial inte-
gral en EOT permite estimar una inver-
sion total de entre 6,5 y 9,2 millones de

euros anuales, distribuidos segun la fase
de la enfermedad: un 55 % correspon-
diente a pacientes en fase activa (Tabla
8) y un 45 % a fase inactiva (Tabla 9).

La mayor partida de la inversion se con-
centra en las palancas de “Acceso a in-
formacion y coordinacion” (52 a 56%) y
“Seguimiento multidisciplinar y monito-
rizacion” (32 a 34%). Las Tablas 8 y 9 deta-
llan el desglose de costes por item y blo-
gue de intervencion, calculados a partir
del coste medio estimado por paciente y
el volumen anual de casos incidentes en
cada fase: 1,73 casos en fase activa y 1,80
en inactiva por cada 100.000 habitantes,
gue con base en la poblacion espanola
(49.315.949 personas) corresponde a 853
y 888 casos, respectivamente.

Tabla 8. Recursos asociados a EOT en fase activa.

Bloque Coste anual Coste anual
intervencién min. estimado [l max. estimado

Consultas AP (deteccion y

s 64205 € 110,063 €

Consultas AE (diagnéstico) 139.960 € 218274 €
it 195,816 € 279737 €

S el 195,816 € 279737 €

hlig::::g: S e a0 340571 € 340571€
e el s e 325934 € 515046 €
s o€ 49,994 €

i o€ 27422 €

Elaboracién de comunicacién

praccon 2201€ 2201€
Participacién en congresos 1438491 € 1952236 €
ACCESO a Afiliacién a sociedades 314.416 € 376.062 €
informacion y
coord inacién Documento de consenso 5.877 € 5877 €
Aval de sociedades cientificas 2943 € 2943 €
Herramienta DX29 0€ o€
Plataformas e-learning 43853 € 43853 €
'12':::;‘;:?‘:: Menitorizacion 448498 € 709.886 €
de apoyo i 1980 € 1980 €
Talleres a pacientes 9810 € 13.076 €

.. Asociaciones de pacientes:
Formaciény  recurso humanoy disefio web PISSSES 21555 €

sensibilizacién _ L
Campaiias de sensibilizacién 12.250 € 41650 €

AP: Atencién Primaria; AE: Atencidn Especializada



Tabla 9. Recursos asociados a EOT en fase inactiva.

Bloque Coste anual Coste anual
intervencién min. estimado [ max. estimado

Consultas AP (detecciény

pEa s 66.840 € n4579 €
Consultas AE (diagnéstico) 145703 € 227230 €
el 29122 € 58243 €
e e 20122€ 58243 €
"i‘:(g:::;g: R 78788 € 78.788 €
asistencial S e 33946 € 67.892 €
S o€ 52045€
R o€ 28547 €
Elaboracién de comunicacion P 2001€
Participacion en congresos  1.497.204 € 2031922 €
Acceso a Afiliacién a sociedades 327246 € 391413 €
informacién y
coOI’dinaCién Documento de consenso 618 € 6N8 €
Aval de sociedades cientificas 3.064 € 3.064 €
Herramienta DX29 0€ 0€
Plataformas e-learning 45625 € 45625 €
'-::::g;é:?;:: Meniterizacion 466,901 € 739,014 €
de apoyo e 12472€ 12472€

Talleres a pacientes 10212 € 13613 €

.. Asociaciones de pacientes:
Formaciény recurso humanoy disefio web 22440 € 22440 €

sensibilizacion _ L
Campaiias de sensibilizacién 12,750 € 43350 €

AP: Atencién Primaria; AE: Atencidn Especializada

4.6. Indicadores del retorno
social

Los impactos obtenidos al implementar
las actividades propuestas se clasifican
segun las palancas de cambio estableci-
das, de la siguiente manera:

Formacioén y sensibilizacion:

4 Productividad laboral recuperada por
acceso temprano al tratamiento: cos-
te de la fraccion atribuida por el comité
para las personas en fase activa (Tabla 4).

M Menor afectacién del disfrute de la
vida: para los pacientes en fase inacti-
va se asocia el 30% de este retorno a la
palanca de formacioén y sensibilizacion,
la fraccion restante se atribuye a la pa-
lanca de seguimiento multidisciplinar y

monitorizacion. Se estima que alrededor
del 50% de los pacientes (con el abordaje
actual) experimentan afectacion del dis-
frute de la vida ?. Con el abordaje ideal,
se proyecta disminuir esta afectacion al
20,30 0 40% en la fase inactiva, segun los
escenarios de sensibilidad.

Reduccién del estigma: en |a literatura
consultada se encontraron hallazgos
como la evitacion de situaciones publi-
cas (19%), preocupacion por la aparien-
cia (44%) y limitacion de la actividad
social, que reflejan el estigma experi-
mentado por las personas con EOT™.
Esto se evidencioé también en el grupo
focal, donde las pacientes relataron que
los signosvisibles de la enfermedad pro-
vocan un proceso de pérdida de identi-
dad y no reconocimiento de la propia
imagen que, junto con la ausencia de
apoyo psicolégico o psiquiatrico duran-
te el proceso, contribuye a la aparicion
de estas emociones negativas, desarro-
llando técnicas de afrontamiento como
el evitamiento social, el aislamiento, la
busqueda de personas nuevas que no
conociesen su apariencia previa y la
creacion de rutinas de autovigilancia
diarias que suponen un estado de aler-
ta constante que produce desgaste y
ansiedad.

Mayor conciencia y comprension
publica: las pacientes del grupo focal
indicaron que perciben un alto grado
de incomprension por parte de los em-
pleadores y companeros sobre la croni-
cidad y variabilidad de la enfermedad.
Ademas, una mayor sensibilizacion al-
rededor de la EOT contribuiria a mayor
disponibilidad de informacién para los
pacientes desde los primeros contactos
con el SNS, ademas las campanas de
sensibilizacion favorecerian la percep-
cién de comprension en diferentes en-
tornos, mejorando la experiencia social
y laboral.

Deteccién de sintomas y diagnéstico
temprano

Productividad recuperada por reduc-
cion de diagnésticos incorrectos y
por diagnéstico temprano: coste de
la fraccién atribuida por el comité para
las personas en fase activa (Tabla 4). Se

proyecta la reduccion del tiempo medio
para la confirmacion del diagndstico en
una consulta con especialista, pasando
de 16 a 2 meses**“° y |la reduccion en el
porcentaje de diagnosticos incorrectos
(estimado en 58% actualmente), gra-
cias a la formacién en EOT de los profe-
sionales sanitarios (incluidos los de AP
y urgencias) y al uso de herramientas
digitales de apoyo, que ha demostrado
hasta 96% de asertividad“.

Reducciéon de pruebas diagnésticas:
con base en los datos encontrados en
la literatura, se plantea reducir el uso
de tomografia computarizada (TC) del
67% en todos los casos al 16% en casos
moderados-graves y al 59% en casos
leves; en cuanto a la IRM, se plantea
un cambio para los casos leves del 15 al
3%; para los casos moderados-graves el
cambio seria del 15 al 32%, implicando
un retorno negativo®4,

Acceso a informacién y coordinacién

M Menor afectacion laboral: disminu-

cion en el numero medio de dias de
baja laboral al anoy en la proporcion de
pacientes con discapacidad temporal o
permanente para trabajar. Los valores
actuales fueron hallados en la litera-
tura®, el nimero de dias de baja en el
abordaje ideal es el reportado en el INE
para la poblacién general y los porcen-
tajes de discapacidad en el abordaje
ideal son asunciones consensuadas con
el comité asesor (reducciones del 30, 50
y 70%, Tabla 10).

Tabla 10. Variacion proyectada en los indicadores de

afectacion laboral.

Valor con abordaje ideal
A2 EE |

actual [ Viinimo | Medio ] Maximo]

Numero de dias de

baja laboral 223 13,73 13,73 13,05
Porcentaje de pacientes
con discapacidad
temporal para trabajar 21,90% 15,33% 10,95% 6,57%
Porcentaje de pacientes
con discapacidad
permanente para 5,60% 3,92% 2,80% 1,68%

trabajar

M carga e impacto emocional de los cui-

dadores: en una revision sistematica con
metaanalisis sobre el impacto en cuida-
dores de pacientes con enfermedades
oculares, se encontré una carga grave en
un 24% de los cuidadores, moderada en
un18%y leve en un 34%. Ademas, la apli-
cacion de la escala Zarit determiné que
31,6% de los cuidadores se siente enfer-
mo y 754% indica falta de necesidades
basicas42. Si bien estas cifras no fueron
empleadas en la monetizacion del retor-
no social, resulta relevante presentarlas
para enfatizar la afectacién que puede
tener el diagndstico de EOT, mas alla de
los pacientes.

Por su parte, las cifras relacionadas con
la prevalencia de sintomas de depre-
sion (24,4% de cuidadores de personas
con DMAE humeda) y ansiedad leve/
moderada (59% en cuidadores de per-
sonas con neuromielitis dptica) si fueron
incluidas en el calculo del retorno*44. El
primer dato se atribuyo a la poblacion de
personas con EOT leve y 60% de casos
moderados-graves y el dato de neuro-
mielitis a personas con EOT muy grave
con amenaza para la vision y 40% de las
quetienen moderada-grave. Con el abor-
daje ideal, el comité de expertos estuvo
de acuerdo en plantear una disminucion
al 9,8% de depresiony 29,5% de ansiedad
en cuidadores, respectivamente.

Reduccién del presentismo laboral: en-
tendiendo el presentismo como “com-
portamiento consistente en acudir al
puesto de trabajo dedicando el tiempo
a otros quehaceres no relacionados con
el propio puesto de trabajo ni con la em-
presa”, las estrategias planteadas permi-
tirlan una reduccion del 28% (asuncion
estimada por el comité) al 17% (preva-
lencia en la poblacion general espanola).
Esto supone mejoras en la productividad
laboral y un valor social relevante para la
sociedad.

Seguimiento multidisciplinar y moni-
torizacion

M Costes evitados por reduccién de casos

graves: Con la disminucion de un 34%
del nimero de casos graves, asociada al
tratamiento temprano segun los hallaz-
gos del estudio PREGO Ill, se evitarian
5.645 € por persona®.




M Productividad recuperada por visitas
de seguimiento y menos descompre-
siones de urgencia: coste de la frac-
cion atribuida por el comité para las
personas en fase activa (Tabla 4).

M calidad de vida ganada por diagnés-
tico temprano y acceso a tratamien-
to: un estudio reciente encontré que
el acceso a tratamientos innovadores
permitiria ganar hasta 0,51 AVAC en 3
anos®.

M Mejora en el estado de salud y calidad
de vida: aumento de la proporciéon de
personas en los estados de salud que
se han asociado con mayor utilidad,
y disminucion en aquellos de menor
utilidad. La proporcién actual proviene
de modelos econémicos previos (datos
disponibles en archivo) y las proporcio-
nes con abordaje ideal son asunciones
acordadas con el comité asesor (Tabla
11). Cabe recordar que estas utilidades
y estados de salud estan descritos para
casos de EOT moderada-grave activa'®.

Tabla 11. Proporcion de personas por estado de salud
para EOT moderada-grave en fase activa.

Descripcién del dProporclon Utilidad Proporcién con abordaje ideal
soecodesa | S ociy | esocnce
gctes retorno medio retorno

Sin diplopia y proptosis 12% 0.60 10% 10% 20%
pequefa (<3mm) !

Sin diplopia y proptosis 14% 0,46 15% 12% 20%
grande (23mm)

Diplopia intermitente y 20% 052 25% 24.00% 30%
proptosis pequefa ! !
Diplopia intermitente y 33% 043 30% 40,00% 20%
proptosis grande ' :
Diplopia constante y 9% 034 10% 6,00% 4%
proptosis pequena ! !
Diplopia constante y 12% 0,30 10% 8,00% 6%

proptosis grande

M Apoyo psicolégico: mayor acceso de
los pacientes a consultas y espacios
destinados a brindar ayuda para lidiar
con el impacto psicolégico (con el abor-
daje actual, se estima que sdélo un 27%
la reciben). Esto contribuye a la reduc-
cién de la prevalencia de ansiedad (de
48 a 17%) y depresiéon (de 36 a 20%) en

personas con EOT asociada también a
la mejor calidad de vida®.

Mayor satisfaccion asistencial y con-
fianza en la toma de decisiones: en
un estudio previo, los pacientes que
acudieron a clinicas multidisciplinares
especializadas indicaron con mayor
frecuencia haber recibido informacién
sobre el curso y posibles sintomas de
EOT (72% vs 57%), distintas opciones de
tratamiento (80% vs 65%) y cirugia de
rehabilitacion (70% vs 48%) en compa-
racion con aquellos que no acuden a
este tipo de consultas®.

Disminucién del numero de cirugias:
con el abordaje ideal se espera reducir el
numero medio de cirugias por paciente
de5a25yel porcentaje de personas en
fase inactiva que requiere cirugia. Los
porcentajes de cirugia de parpado con
el abordaje ideal se obtuvieron aplican-
do la reducciéon del 83% identificada en
la literatura® (Tabla 12).

Tabla 12. \Variacion proyectada en el porcentaje de

pacientes que requieren cirugias.

. Valor con

Porcentaje de
pacientes en fase
inactiva que 22,5% 5,70%
requieren cirugia de
estrabismo

Porcentaje de
pacientes en fase

inactiva que requieren 14,8% 3%

mullerectomia con
cantoplastia

Porcentaje de
pacientes en fase

inactiva que requieren 23,0% 4%

mullerectomia sin
cantoplastia

M Necesidad de cuidados: analisis pre-

vios en pacientes con glaucoma han
determinado que el 82% de personas
con pérdida avanzada de funcién visual
reciben cuidados informales, mientras
que el 31% de los que tienen pérdida no
avanzada requiere dichos cuidados®.
Con base en estos datos y en el cambio

proyectado para las proporciones por
estado de salud, se calculé que el por-
centaje de personas con pérdida avan-
zada (respecto al total incidente) que
requiere cuidado informal pasaria de
17,2 a 11,5% con el abordaje ideal, mien-
tras que el porcentaje con pérdida no
avanzada que los requiere aumentaria
de 24,5 a 26,7%. Dichos cambios con-
[levarian a una disminucion global en
el coste indirecto (asociado al cuidado
informal) y a ganancias de calidad de
vida de los cuidadores, pues se ha ob-
servado que los cuidadores informales
de personas con pérdida avanzada de
funcidén visual presentan una puntua-
cion media de 0,77 en la escala EQ-5D
y aquellos de personas con pérdida no
avanzada, una puntuacion media de
0,91%% por lo tanto, por cada cuidador de
pacientes con pérdida no avanzada vs
avanzada se obtendria una ganancia de
0,14 puntos.

Mayor conocimiento y confianza en
el manejo de la EOT: a partir de la
informacion obtenida en el estudio
PREGO lll, se estima que con la mejora
del abordaje aumente la indicacion de
medidas como la monitorizacion (de 45
a 66%), mientras disminuye el uso de
esteroides (de 30,3 a 25,8% en general
y de 50 a 39,9% en casos moderados),
de radioterapia orbitaria (de 79 a 55%) y
la indicacion de cirugias de descompre-
sion (16,5 a 12,4%) y de parpados (13,9 a
2,4%)%*. Sin embargo, estos retornos no
fueron incluidos en la monetizacién por
no tener una variable sustitutiva ade-
cuada o porque ya estaban contempla-
dos en otros apartados (por ejemplo, la
disminucion de cirugias se incorporo
en los retornos a pacientes).

Coordinacién multidisciplinar: la im-
plementacion de consultas conjuntas
entre Endocrinologia y Oftalmologia
contribuye a fortalecer la comunicacion
entre profesionales, tomar decisiones
en conjunto y reducir el nimero de vi-
sitas de un mismo paciente, ademas de
favorecer la satisfaccion asistencial. El
consenso acordado por el comité ase-
sor para el abordaje ideal fue de entre
8 y 12 visitas anuales para pacientes en
fase activa y entre 2 y 4 para pacientes
en fase inactiva de la EOT.

La Tabla 13 desglosa los valores calcu-
lados de retorno para cada palanca de
cambio en pacientes en fase activa y la
Tabla 14 aquellos para la fase inactiva.

Tabla 13. Retorno social estimado para la fase activa.

FASE ACTIVA

Palanca
AP s

Formacién y
sensibilizacion

Deteccién de sintomas
y diagnéstico temprano

Acceso a informacién
y coordinacién

Seguimiento
multidisciplinar y
monitorizacién

269.347 €

978.762 €

3.603.266 €

11.607.272 €

269.347 € 269.347 €

995.601 € 1.013.241 €

5384.285€ 7194840 €

16.821.253 € 27321376 €

16.458.649 € || 23.470.486 € | 35.798.804 €

Tabla 14. Retorno social estimado para la fase

Formacion y
sensibilizacion

Deteccién de sintomas
y diagnéstico temprano

Acceso a informacién
y coordinacién

Seguimiento
multidisciplinar y
monitorizacién

inactiva.

FASE INACTIVA

Palanca
‘mlmmm

108.019 €

95242 €

37514 €

4.913.650 €

216.038 € 324.056 €

95242 € 95242 €

5605211€  7.490.056 €

8.238231€ 11183659 €

8.868.025 € 19.093.013 €

Estimacion del retorno negativo:
Ademas de la monetizacion de retornos
descritos, se incorpord también el coste
asociado al incremento de la presion
asistencial en las especialidades de: Of-
talmologia, Endocrinologia, Enfermeria,
Psicologia y Psiquiatria.

e



Aplicacién de correctores

Como parte de la metodologia SROI, se
deben aplicar determinados correctores
al resultado final para evitar la sobrees-
timacion del retorno de la inversion. Los
correctores que pueden utilizarse se di-
viden en 4 tipos:

M Atribucién: proporcion de los resul-
tados que se pueden atribuir directa-
mente al proyecto y no se deben a la
contribucién de otros factores.

M Peso muerto (dead weight): parte de
los cambios que se hubiesen podido
conseguir sin el proyecto.

4 Desplazamiento (displacement): por-
centaje del cambio producido que haya
desplazado otros cambios.

M Decrementos (drop off): deterioro del
resultado conseguido directamente
por el proyecto a lo largo del tiempo,
para proyectos de duracion superior a
un ano.

En este caso, el corrector de decremen-
tos no se aplica porgque el horizonte tem-
poral del SROI es de 1 ano. Los de peso
muerto y desplazamientos tampoco
porque no existen otras actividades en
curso que pudieran generar los cambios
planteados en el abordaje de la EOT.

Respecto al corrector de atribucion, se
diseAd un cuestionario ad hoc para el
comité asesor con el fin de estimar en
gué medida cada una de las activida-
des propuestas contribuiria a lograr los
cambios planteados en los retornos. Los
valores obtenidos para cada linea de
accion se presentan en la Tabla 15. La
estimacion de impacto global otorgada
por el comité fue del 86%, dato que se
incorporo al modelo SROI como correc-
tor de atribucidén. Ademas, se consultd
respecto a la necesidad de innovaciones
en el arsenal terapéutico en funcion de
la fase de la enfermedad, obteniendo
como resultado un 98% para la fase ac-
tivay 82% para la fase inactiva de la EOT.

Tabla 15. Porcentajes de atribucion estimados por el
comité asesor multidisciplinar.

Linea .. Retorno %
de accién Actividad esperado || Atribucion

Diagnéstico precoz 86

Consulta

multidisciplinar Coordinacién asistencial 88

Reduccién de consultas 92

Educacién 88
Enfermeria

especializada Consuiay 86
Modelos de
A Seguimiento 82
excelencia
asistencial Enfermeria L 80
R GRS Coordinacién 82
Ansiedad / Depresién 84
Medicacién 80
psicolégico/psiquiatrico (EZIEEREDWED 88
Aislamiento 86
Adherencia 86
Aplicaciones de (EEEEED 80
monitorizacion, .
seguimiento y soporte a EimpederamicntS) 7%
pase e Consultas 74
Herramientas Tiempo 86
Sai Plataformas de S
tecnolégicas - elatafor e Comunicacion 88
de apoyo Interconsultas 86
Diagnéstico erréneo 82
Sistema de apoyo al L
diagnéstico CoiLERD 86
Retraso diagnéstico 80
Sintomas 88
Programas educativos :
.. para profesionales sansio 94
Formacioén y .
.y e . Heterogeneidad 94
Sensibilizacion
Programas educativos Sintomas 88
pacientes Calidad de vida 92
Informacién 94
Fortalecimiento —
asociaciones de pacientes GEHHEE 98
Visibilidad 92
Acceso a
. .z Informacién 92
informacion y . -
. .. ortalecimiento e 0
Coordinacién sociedades cientificas nteres
Visibilidad 94
Reconocimiento Bajas 86
oficial SNS. — 76

4."7. Ratio SROI

A partir de los valores de inversion y
retorno estimados en los apartados
anteriores, se obtuvieron los valores de
ratio SROI presentados en |la Tabla 16. A
excepcion de la deteccion de sintomasy
diagndstico temprano en fase inactiva,
todas las ratios son mayores a 1, indican-
do retorno positivo sobre la inversion.
Como resultado global, el retorno por
cada euro invertido seria entre 4y 6,2 €
para pacientes en fase activa y entre 2,6
y 3,9 € para pacientes en fase inactiva.

Tabla 16. Ratio SROI

Paianca Fase activa
de cambio | —Fain—] Vedio | Wax | wain | wedio | Wiex ]

1. Formaciény

sensibilizacion 32 4] 5,6 22 32 37
2. Deteccion de
sintomas y diagnéstico 15 19 24 014 017 0,22
temprano
A oranacien. 19 24 28 19 24 28
4. Seguimiento
multidisciplinar y 6,8 81 1,2 6,3 7.8 8,5

monitorizacién

L ol o [ 47 | 62 | 26 | 34| 39|

5. Discusién

La EOT es una enfermedad progresiva
que puede afectar significativamente la
calidad de vida de quienes la desarrollan
y de su entorno cercano, debido a las
afectaciones funcionales que se incre-
mentan a mayor gravedad. Sin embar-
go, la baja prevalencia y poca visibilidad
suponen un panorama retador a la hora
de encontrar nuevas estrategias para su
abordaje, asi como actores interesados
en invertir en dichas estrategias.

La literatura reciente sobre carga de
enfermedad en EOT concluye que los
datos econdmicos y de resultados en
salud siguen siendo escasos, especial-
mente en Europa y en poblaciones no
estadounidenses?. Revisiones previas
han identificado la necesidad de realizar
estudios clinicos, humanisticos y econo-
micos adicionales sobre la carga de la
EOT “8. Este proyecto constituye uno de
los primeros analisis SROI especificos en
EOT y el primero en Espana, con énfasis
en fase activa moderada-grave, que bus-
ca estimar el retorno social asociado a
mejoras en el abordaje de esta patologia.

Los hallazgos del proyecto SROI-EOT
indican que optimizar el abordaje de la
EOT en Espana requiere actuar sobre
determinadas oportunidades de me-
jora del proceso asistencial y, en para-
lelo, incentivar acciones encaminadas
hacia la multidisciplinariedad, atencién
a la salud mental, innovaciéon digital y
alfabetizacion terapéutica. Ademas, se

determind que la implementacion de
estas acciones conllevaria un retorno so-
cial positivo sobre la inversion, en espe-
cial para la EOT activa moderada-grave.
A continuacion, se presenta el analisis e
implicaciones de los resultados obteni-
dos en funcidén de las palancas de cam-
bio planteadas.

5.1. Formacién y sensibilizacion

La puesta en marcha de campanas de
sensibilizacion y talleres en colaboracion
con la asociacién de pacientes se plan-
tea como una estrategia para incentivar
la disponibilidad de material informativo
especifico sobre la patologia, su manejo
diario y oportunidades de acceso a nue-
vos tratamientos, ademas de propiciar
espacios donde las personas que viven
con EOT puedan compartir experien-
cias y sentir un ambiente seguro, que
prevenga las conductas de aislamiento
usuales identificadas en la revision de
literatura y el grupo focal.

En este sentido, los retornos vinculados
en el modelo fueron: para la fase activa,
la productividad recuperada por acceso
temprano a tratamiento farmacolégico
y para la fase inactiva parte de la dispo-
sicidn a pagar por una menor afectacion
del disfrute de la vida. En la fase inactiva
no se contempla el acceso a tratamien-
to farmacolégico como retorno, ya que
por las caracteristicas clinicas en esta
fase no tienen utilidad estas medidas.
Cabe mencionar que el indicador em-
pleado para el abordaje actual (50% de
los pacientes que indican afectacion
del disfrute de la vida?) corresponde a
personas con EG y no especificamente
EQOT, para quiénes podria estimarse ma-
yor afectacién debido al agravante que
representa la afectacion visual. Sin em-
bargo, al no encontrar datos en la litera-
tura para este diagnostico especifico, se
empled el dato identificado para EG, por
lo que podria estar sesgado.

En el escenario medio, para esta palan-
ca se obtuvo una ratio SROI de 4,11 para




la fase activa y 3,2:1 para la fase inactiva.
Este resultado refleja que, si bien en
ambos casos el retorno es positivo, se
obtendria casi1euro mas por euro inver-
tido en la fase activa gracias a la oportu-
nidad de tratamiento temprano.

5.2. Deteccién de sintomasy
diagndstico temprano: de un
circuito fragmentado a uno
proactivo

El punto de entrada mayoritario de los
pacientes con EOT es urgencias o AP, sin
embargo, las especialidades mas involu-
cradas en el manejo (y donde se confir-
ma el diagndstico) son Endocrinologia 'y
Oftalmologia. Esta configuracion, suma-
da a la escasa formacién especifica en
el primer nivel, se traduce en diagnos-
ticos tardios (>12 meses presentando ya
enfermedad tiroidea diagnosticada) o
erroneos y variabilidad en la derivacion,
una triada que el grupo focal y los exper-
tos situan como una de las NNC priori-
tarias. Las acciones propuestas para el
abordaje ideal —uso de herramientas
digitales de apoyo al diagnostico, detec-
cion temprana en AP, derivacion opor-
tuna a AE, Enfermeria especializada y
gestora de casos— se asocian en el mo-
delo con 4 retornos clave: reduccion de
diagndsticos incorrectos, acortamiento
del tiempo de derivacion a especialista
(de 16 a 2 meses), optimizacion del uso
de pruebas diagndsticas y acceso mas
temprano a tratamiento.

Para las personas con EOT en fase activa,
la relacion entre el retorno estimado y la
inversion necesaria para implementar
estas acciones se calculd en 1,91 para el
escenario medio, es decir, el retorno per-
mitiria recuperar y casi duplicar la inver-
sion. Las ratios son de 151y 2,41 en los
escenarios de minimo y maximo retorno,
respectivamente. Por su parte, en la fase
inactiva se obtuvieron ratios de 0,14,
0,171y 0,221 aplicando el analisis de sen-
sibilidad, lo que indica que en esta fase
Nno hay retorno positivo sobre la inversion.

Lo anterior responde a factores tanto
metodoldgicos como asociados al curso
clinico de la enfermedad. En primer lu-
gar, debido a la disponibilidad limitada
de informacién en la literatura, algunos
retornos se establecieron a partir de
asunciones acordadas por el comité ase-
sor, que asigno proporciones mas altas
del coste indirecto a la fase activa (como
se observa en la Tabla 4) y por ende, al
aplicar estas proporciones, el retorno es
mayor en dicha fase. En segundo lugar,
las caracteristicas clinicas de la fase inac-
tiva (se detiene la inflamacioén, pero sin
volver a la normalidad, dejando secuelas
establecidas) provocan que el margen
de accidn sea mucho menor, adn si se
reduce el tiempo de diagnostico.

En Espana ya se han comenzado a im-
plementar herramientas de inteligencia
artificial (IA) para el apoyo diagndstico.
La Fundacion 29 ha sido una organiza-
cion pionera en este sentido, con el de-
sarrollo de soluciones de inteligencia ar-
tificial aplicadas a la salud, entre las que
se encuentra el software Dx29 incluido
en las propuestas de abordaje ideal. Otro
ejemplo es salud-GPT, el primer sistema
corporativo de |IA disponible para todos
los profesionales sanitarios del Servicio
Aragonés de Salud, especializado en
la deteccidon de enfermedades raras y
complejas. Desde el area responsable,
se destaca su especial utilidad en las
areas de urgencias, atencion primaria y
hospitalaria“.

Ademas del apoyo en el diagnostico, se
proyecta la transcripcion automatica de
las consultas usando herramientas de
IA, buscando reducir la carga adminis-
trativa, mejorar la calidad asistencial y
dedicar mas tiempo a la atencion direc-
ta de los pacientes®. Asi, las herramien-
tas digitales emergen como estrategia
de innovacion del SNS y no solo como
soporte operativo. El uso de sistemas de
apoyo al diagndstico, la monitorizacion
remota de la evolucion y calidad de vida,
los cuestionarios de PROMs/PREMs vy
las plataformas de comunicacion clinica

afianzan tres retornos del modelo: me-
nos diagnosticos erroneos, reduccion
del tiempo para el diagndstico y mayor
satisfaccion asistencial por mejor infor-
macion y decisiones compartidas. Esta
capa digital, ademas, permite crear
de forma coste-contenida la medicion
longitudinal que el método SROI exige
para monetizar impactos intangibles y
tangibles con mayor validez.

5.3. Acceso a informaciony
coordinacion

Las actividades de esta palanca de cam-
bio contemplan la elaboraciéony difusion
de una comunicacion cientifica, el forta-
lecimiento de asociaciones de pacientes
y sociedades cientificas, el desarrollo de
un documento de consenso para esta-
blecer un protocolo sobre el abordaje
de la EOT y el reconocimiento oficial del
diagndstico en el SNS, de forma que se
estandaricen los tiempos de baja ajusta-
dos a las necesidades de los pacientes y
se permita llevar un registro trazable de
la prevalencia e incidencia en Espafa.

El impacto laboral de esta patologia ha
sido descrito previamente: mas dias de
baja, discapacidad temporal o perma-
nente que resultaron en un coste indi-
recto medio de 4.992 € en poblacion
alemana en 2013, que aumenta a mayor
limitacion de las actividades cotidianas®.
Para estimar los costes indirectos en po-
blacion espanola en 2024, se aplicaron
las tasas de discapacidad y numero de
dias de baja identificados en la literatu-
ra'’®y la ganancia media por trabajador
dispuesta en el INE; adicionalmente, el
comité asesor estimo la tasa de presen-
tismo con base en la descrita para po-
blacion general en Espana®®. Esta apro-
ximacion busca obtener una estimacion
mMas cercana a la realidad espanola.

El reconocimiento oficial de la EOT
como causa de baja en el SNS es una
NNC critica; su ausencia fuerza el uso
de diagnosticos alternativos con dura-

ciones insuficientes, con costes emocio-
nales y econdmicos para las personas
trabajadoras. El escenario ideal plantea
reducir el presentismo del 28% al 17%
(valor de referencia poblacional), dismi-
Nnuir los dias de baja, la discapacidad y
la prevalencia de depresion o ansiedad
en cuidadores, a través de protocolos es-
tandarizados y apoyo psicosocial en las
asociaciones.

Como se observa en la Tabla 16, el retor-
no vinculado al acceso a informaciéon y
coordinacion es igual para ambas fases
(activa e inactiva), en contraste con los
resultados de las otras palancas. Se atri-
buye este hallazgo a que las mejoras en
la repercusion laboral y en el impacto
emocional de los cuidadores no presen-
tarian diferencias significativas entre
ambas fases. De hecho, en el estudio
realizado en Alemania, la actividad clini-
ca de la EOT no se correlacion6 con la
incapacidad laboral™. Por cada euro in-
vertido se obtendrian entre 19y 2,8 eu-
ros de retorno social, ubicdndose cerca
del retorno estimado para la deteccion
y diagndstico temprano en fase activa.

5.4. Seguimiento
multidisciplinar y
monitorizacion

Ademas de los cambios contemplados
en la palanca de deteccion temprana, el
circuito asistencial se veria optimizado
gracias a la conformacion de centros de
referencia donde serian implementadas
las consultas conjuntas, la inclusidén de
seguimiento psicoldgico o psiquiatrico,
la coordinacién con Enfermeria especia-
lizada y Farmacia Hospitalaria, asi como
el uso de plataformas disefiadas para
la comunicacidon entre especialistas y
la implementacion de PREM y PROM
en la monitorizaciéon. Estas interven-
ciones planteadas en el abordaje ideal
buscan solventar varias NNC senaladas
por pacientes y profesionales: la frag-
mentacion en el circuito asistencial, la
deficiencia en acompanamiento psi-




coemocional y las dificultades en la
coordinacion entre especialidades. En el
modelo se asignan estas intervenciones
(y el retorno asociado) a la poblacion con
EOT moderada-grave.

El arsenal terapéutico de la EOT ha
evolucionado en los anos recientes,
mientras el interés de los pacientes por
acceder a nuevos farmacos y ensayos
clinicos se enfrenta a dos brechas: fal-
ta de informacién en consulta y costes
elevados que exigen analisis de cos-
te-efectividad con métricas de AVAC. La
informacion disponible en la literatura
permite concluir que se requieren datos
a largo plazo (cirugias evitadas, secuelas)
y evaluaciones con AVAC para juzgar la
eficiencia relativa de las opciones tera-
péuticas. Asi, los retornos sociales por
mejora clinica y funcional deben leerse
junto a la inversion incremental y a posi-
bles “retornos negativos” (mayor presion
asistencial) que fueron incorporados en
el modelo, para evitar la sobreestimacion
de beneficios.

El retorno en esta palanca se vincula a
costes directos, indirectos e intangibles
ligados a la reduccion de casos graves,
menor prevalencia de ansiedad o depre-
sion en pacientes, mejora en la calidad
de vida (utilidad de los estados de sa-
lud), reduccion del numero de cirugias
necesarias, cambio en la necesidad de
cuidados y mejora de la calidad de vida
de los cuidadores. Estudios realizados
en Espana detectaron una alta preva-
lencia (66,6%) de sindrome de burnout
en oftalmologos”. Aunque la reduccion
del burnout se planteé como un posi-
ble retorno asociado a las mejoras en el
abordaje de la EOT, se descartd por no
ser considerado plausible, ante la baja
carga que representa el manejo de esta
frente a otras patologias mas frecuen-
tes en el SNS.

Cabe recordar que los estados de salud y
la utilidad estimada para cada uno (Tabla
1) han sido descritos para pacientes con
EOT moderada-grave en fase activa? A

su vez, la cantidad de pacientes que ten-
drian pérdida avanzada o no avanzada
de vision y la correspondiente necesidad
de cuidados se estim6 con base en las
proporciones por estado de salud plan-
teadas, por lo cual el retorno del coste de
cuidados y ganancia en calidad de vida
de cuidadores podria estar sesgado en
los pacientes en fase inactiva.

Con estas consideraciones, las ratios ob-
tenidas fueron de 8,11 para la fase activa
y 7,8:1 para la inactiva en el escenario
medio. Estos resultados ubican a la pa-
lanca de seguimiento multidisciplinar
como la de mayor potencial de retorno,
gue en la fase activa podria ser de hasta
11,2 euros por euro invertido y en el esce-
nario de minimo retorno en fase inacti-
va seria de 6,3 euros por euro invertido.
Este resultado se considera plausible,
por estar dentro del rango de ratios indi-
cadas previamente para el analisis SROI
de intervenciones en gestion sanitaria
(entre 21y 7:1) y salud mental (entre 1.6:1
y 11.9:1), si bien se acerca mas a los valo-
res maximos.

Aun asi, existen consideraciones impor-
tantes que pudieron inducir optimismo
en el efecto como el uso de asunciones
para la variacion de los estados de salud,
que tienen un coste por persona signifi-
cativo, y de la ganancia de AVAC, que ha
sido calculada para el uso de un nuevo
tratamiento bioldgico®. Esta ultima fue
incluida bajo la suposicion de que las
estrategias propuestas aumentarian el
acceso de los pacientes a ensayos clini-
cos Yy, por ende, la probabilidad de bene-
ficiarse del tratamiento.

Los resultados obtenidos son coheren-
tes con la literatura clinica mas reciente,
que enfatiza que la atencién éptima en
EOT exige modelos integrados lidera-
dos conjuntamente por Endocrinologia
y Oftalmologia, con un papel creciente
para la Psicologia, la Enfermeria espe-
cializada y la monitorizacion sistematica
de resultados en salud °. La incorpora-
cion de PROMs/PREMs y herramientas

digitales de seguimiento, tal como se
propone en este proyecto, también res-
ponde a las recomendaciones de los
analisis de carga de enfermedad y de
brechas de evidencia, que abogan por
mejorar la caracterizacion longitudinal
del impacto de EOT y la equidad en el
acceso a la atencion®,

5.5. Analisis global

La EOT es una condicidn con carga cli-
nica, social y econémica relevante que
impacta en la calidad de vida, funcion
visual, actividad laboral, salud mental
y costes sanitarios. Se han identificado
necesidades insatisfechas desde la pers-
pectiva de pacientes, cuidadoresy profe-
sionales sanitarios cuyo abordaje podria
modificar dicha carga multidimensio-
nal. Con las intervenciones propuestas
se estima obtener retornos enmarcados
en la reduccion de la gravedad, menor
impacto laboral, mejoria en la calidad de
vida de pacientes y cuidadores, menor
prevalencia de ansiedad y depresion y
mayor integracion social, entre otras.

Las ratios SROI calculadas para el total
fueron 4,71 para la fase activa y 3,41
para fase inactiva en el escenario medio.
Aplicando el analisis de sensibilidad, el
retorno por cada euro invertido se situa-
ria entre 4,0y 6,2 € para la fase activay
entre 2,6 y 3,9 € para la fase inactiva. To-
dos estos valores se encuentran dentro
del rango indicado en la literatura para
evaluaciones SROI de intervenciones en
salud publica, en las areas de gestion
sanitaria (entre 198 y 7) y salud mental
(entre 1,57 y 11,91)*°. Para la fase activa se
obtienen mayores ratiosen 3de las 4 pa-
lancas de cambio, esto se debe a que en
esta fase existe la oportunidad de tratar
la inflamacion y prevenir la progresion,
por lo que las intervenciones seran mas
efectivas para mejorar la calidad de vida
y reducir costes directos e indirectos del
abordaje (menor necesidad de cirugias,
menos limitaciones y necesidad de cui-
dados, mejor calidad de vida, etc.). En la
fase inactiva, por su parte, los retornos

estan vinculados a reducir la incidencia
de ansiedad y depresion en pacientes y
cuidadores (por medio del acompana-
miento psicoldgico) o a mejoras en la
productividad laboral. En esta fase ya no
es posible reducir el numero de cirugias
necesarias o evitar secuelas.

Segun el modelo, la palanca que gene-
ra mayor retorno en ambas fases es el
seguimiento multidisciplinar y monito-
rizacion, lo que pone en relieve el valor
asociado a mejorar la coordinacion asis-
tencial, implementar seguimiento psi-
colégico y adoptar plataformas virtuales
de monitorizacion en el abordaje de la
EOT moderada-grave. Si bien los resul-
tados por palanca de cambio permiten
realizar un analisis sobre las intervencio-
nes que tendrian mayor retorno social,
es importante tener en cuenta que los
impactos estimados son resultado de la
interaccion de todas las intervenciones.
Desde la perspectiva de la economia de
la salud, el SROI no pretende sustituir a
los analisis coste-efectividad o coste-uti-
lidad requeridos para la financiaciéon de
tecnologias sanitarias, sino complemen-
tarlos. En la EOT, la literatura econdmica
se ha centrado sobre todo en comparar
costes de tratamiento y cambios en
GO-Qol, pero la evidencia sobre AVAC y
coste-utilidad sigue siendo limitada. En
este proyecto, la incorporacion del coste
incremental por AVAC estimado para el
SNS espanol permite vincular la ganancia
en utilidad con una meétrica reconocible
para decisores, mientras que el enfoque
SROI amplia el alcance hacia dimensio-
nes poco capturadas por los modelos
tradicionales (disfrute de la vida, estigma,
presentismo o impacto en cuidadores).
Los hallazgos del proyecto SROI-EOT se
inscriben en un contexto internacional en
el que, pese a la carga clinicay psicosocial
de la EOT, la evidencia econdmicay de re-
sultados en salud sigue siendo limitada.
Revisiones recientes sobre la carga de en-
fermedad en EOT y andlisis de brechas de
evidencia sefalan la escasez de estudios
de coste de enfermedad, calidad de vida
y evaluaciones econdmicas formales, par-




ticularmente en Europa““8, En este senti-
do, el presente analisis representa, hasta
donde alcanza nuestro conocimiento, la
primera estimacion sistematica del retor-
no social de mejorar el abordaje de la EOT
en Espana, complementando los escasos
datos disponibles y aportando una pers-
pectiva centrada en valor social anadido
al marco del SNS.

Futuras investigaciones deberian apro-
vechar registros clinicos y bases de datos
administrativas para desarrollar estudios
prospectivos de coste de enfermedad
y SROI en la EOT, incorporando PROMs
y PREMSs estandarizados y medidas de
utilidad especificas, en linea con la evi-
dencia previa. Asimismo, resultaria de
interés evaluar de forma individualizada
el coste-efectividad y el retorno social
de componentes concretos del aborda-
je ideal, asi como explorar el impacto de
estas estrategias sobre la equidad en el
acceso vy la alfabetizacion en salud en la
poblacion espanola con EOT34,

6. Fortalezas y
limitaciones

M Las variables sustitutivas provenientes
de otras patologias (glaucoma, DMAE,
neuromielitis 6ptica, depresidn, ansie-
dad) son razonables, pero pueden no
reflejar completamente la especifici-
dad de la EOT.

M Los estudios recientes de carga de en-
fermedad muestran que la afectacion
psicosocial de la EOT es muy marcaday
posiblemente mayor que la capturada
por escalas genéricas, lo que sugiere
gue algunas dimensiones podrian estar
infraestimadas.

M Lz redistribucion de pacientes entre es-
tados de utilidad se basa en consenso
experto y evidencia indirecta (PREGO
[11), por lo que el efecto podria estar
ligeramente sobredimensionado o in-
fraestimado.

M E! horizonte de 1 afo es conservador:
cirugias evitadas, secuelas funcionales

y reduccion de necesidades de cuida-
do informal generan beneficios acu-
mulativos que el modelo no captura
completamente. La obtencién de ratios
mayores a 1 en este horizonte refleja
que a largo plazo el retorno tenderia a
incrementar.

M Dado que el andlisis esta centrado en
EOT moderada-grave y en el contexto
organizativo espanol; la extrapolacion a
formas leves o a otros sistemas sanita-
rios debe hacerse con cautela.

7. Conclusiones

En Espafa, la principal puerta de entra-
da a la atenciéon especializada para los
pacientes con EOT son las derivaciones
desde consultas de AP y urgencias, si
bien el diagnodstico es proporcionado
principalmente por especialistas en
Oftalmologia o Endocrinologia. Las ex-
periencias relatadas por pacientes y
profesionales sanitarios indican que el
abordaje de la EOT en Espafa se carac-
teriza por tiempos largos (12-18 meses)
para recibir un diagndstico correcto,
necesidad de formacion sobre la enfer-
medad y fragmentacion en los procesos
asistenciales.

Se identificaron como oportunidades
de mejora en la ruta asistencial de pa-
cientes con EOT: la formacién de pro-
fesionales sanitarios que conforman la
puerta de entrada para facilitar la detec-
cion de sintomas y derivaciéon a especia-
listas, la coordinacion entre Endocrino-
logia y Oftalmologia y la incorporacion
de perfiles como Psicologia, Psiquiatria
y Enfermeria especializada en el circui-
to de atenciéon. Otras NNC empleadas
como punto de partida para proponer
al abordaje ideal fueron: atencién al im-
pacto psicoldgico, prevencion y manejo
de las limitaciones funcionales y labora-
les, falta de formacién y conocimiento
especializado, recursos limitados y he-
rramientas de apoyo, estandarizacion y
protocolizaciéon de la atencion.

Con base en las NNC identificadas, se

proponen actividades de mejora en-
marcadas en 4 bloques de intervencion:
formacién y sensibilizacion, modelos de
excelencia asistencial, acceso a infor-
macion y coordinacion, y herramientas
tecnologicas de apoyo.

Para desarrollar el analisis SROI, se plan-
tearon los impactos esperados con la
implementacion del nuevo abordaje
con base en la informacién hallada en
la literatura y la experiencia del comité
asesor. Se implementd un analisis de
sensibilidad con 3 escenarios (retorno
minimo, maximo y medio).

Mediante las actividades propuestas se
proyecta reducir los diagndsticos erro-
neos, acortar el tiempo medio hasta el
diagnosticode 16 a2 mesesy disminuir a
la mitad el nUmero medio de cirugias (de
5 a 2,5 por paciente), alineando la aten-
cion con las NNC priorizadas. Estos cam-
bios desplazan a mas pacientes hacia los
estados de mayor utilidad descritos para
EOT moderada-grave activa y mejoran
la experiencia asistencial y la calidad de
vida de pacientes y cuidadores.

Incluir Psicologia, Psiquiatria y Enfer-
meria experta como estandar reduciria
la carga psico-emocional (ansiedad,
depresion, angustia) y facilitaria la adap-
tacion a los cambios provocados por
la enfermedad, respondiendo a una
de las NNC mas criticas sefhaladas por
pacientes y profesionales. A su vez, la
transformacién digital es una palanca
valiosa para la precision diagnodstica,
coordinacion y medicion de resultados.
El uso de apoyo algoritmico al diagnds-
tico, monitorizacion remota y medicion
de PROMSs/PREMs busca mejorar la
derivacion, acortar tiempos, elevar la sa-
tisfaccion y aportar datos trazables para
la evaluacion continua, reforzando la
gobernanza clinica sin incrementar de
forma desproporcionada la inversion.

El modelo desarrollado sugiere que la
ratio SROI total en el escenario medio
seria 4,71 para la fase activa y 3,4:1 para

la fase inactiva. Es decir, se obtendrian
retornos de 4,7y 3,4 euros por cada euro
invertido, respectivamente. Segun el
analisis de sensibilidad, por cada euroin-
vertido se podrian obtener hasta 6,2 eu-
ros de retorno en el abordaje de EOT en
fase activa y hasta 3,9 en la fase inactiva.
Dichos resultados se encuentran dentro
de los rangos indicados en la literatura
para este tipo de estudios, reafirmando
la plausibilidad de los resultados.

Las actividades de seguimiento multi-
disciplinar y monitorizacion producen
las ratios mas altas de retorno social en
ambas fases (8,1:1y 7,8:1), siendo la palan-
ca de cambio principal. Las actividades
de formacién y sensibilizacién, por su
parte, arrojan la segunda ratio mas alta
(411 y 32:1), seguida por la de acceso
a informacién y coordinacién (2,41 en
ambas fases). Por su parte, con las inter-
venciones de deteccion de sintomas y
diagndstico temprano sélo la fase activa
tendria retorno positivo (1,9:1 versus 0,17:1
para la fase inactiva).

Las diferencias observadas en funcion
de la actividad clinica se atribuyen a que
la oportunidad de manejo terapéuticoy
prevencion de la progresion se da uni-
camente en la fase activa de la enferme-
dad. Si bien se identifican las palancas
de cambio con mayor retorno, es impor-
tante tener en cuenta que los beneficios
obtenidos son el resultado global del
conjunto de actividades propuestas.

Desde el punto de vista metodoldgico,
el presente SROI comparte algunas limi-
taciones inherentes a este tipo de estu-
dios. La seleccion de variables sustituti-
vas financieras y sanitarias, en ocasiones
extrapoladas de otras patologias oculares
o de salud mental, conlleva un margen
de incertidumbre, como también lo hace
la reasignacion de pacientes entre distin-
tos estados de salud a partir del consenso
experto y de evidencia indirecta. Asimis-
Mo, el horizonte temporal de un ano cap-
ta solo parcialmente beneficios a largo




plazo, especialmente la evitacién de ciru-
gias, secuelas funcionales y la reduccion
sostenida de cuidados informales. Estas
limitaciones sugieren que los resultados
deben interpretarse con prudencia y
refuerzan la necesidad de estudios pros-
pectivos que permitan validar y refinar
las estimaciones presentadas.

La incorporacién de nuevas terapias re-
quiere alfabetizacion y evaluaciéon eco-
némica robusta. La demanda de acceso
a nuevos tratamientos y ensayos clinicos
convive con barreras de informacion y
costes elevados; se precisan materiales
informativos estructurados y analisis
socioecondmicos rigurosos para orien-
tar decisiones eficientes y sostenibles
en el SNS. Este proyecto busca contri-
buir a suplir esta necesidad en Espana,
poniendo de manifiesto el potencial
beneficio de invertir en estrategias que
mejoren la experiencia asistencial de los
pacientesy favorezcan el acceso oportu-
no a tratamiento. Por otra parte, avanzar
en el reconocimiento oficial de la EOT

como causa de bajas laborales mitiga-
ria fricciones administrativas y pérdidas
econdmicas, dando respuesta a una
NNC prioritaria.

Con una inversion total estimada de en-
tre 6,5y 9,2 millones de € y correctores
metodoldgicos (atribucion global del
86% e inclusion de retornos negativos
por presion asistencial), el modelo ofre-
ce una estimacién plausible del valor
social generado para pacientes, cuida-
dores, profesionales y sociedad, en linea
con las recomendaciones clinicas inter-
nacionales.

Este analisis SROI refleja el impacto sig-
nificativo que supondria implementar
mejoras en el abordaje de la EOT en Es-
pafa desde una perspectiva holistica y
busca ser de utilidad para los decisores
a la hora de evaluar la asignaciéon de re-
CUrsos sanitarios.
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Enfermedad Ocular Tiroidea (EOT)
ENFERMEDAD ACTIVA

@ Enfermedad autoinmune @ Inflamacion

Es un trastorno grave y progresi- Los autoanticuerpos provocan la
vo, con frecuencia asociado al proliferacién, inflamacién e
hipertiroidismo y otros problemas  hinchazén de los tejidos situados
del tiroides. detras del ojo.

ENFERMEDAD INACTIVA

5 Remision de la infamacién
Con el tiempo, la inflamacion
disminuye, pero las secuelas
permanecen, siendo necesaria la
cirugfa para corregir:

CONSECUENCIAS

@ Efectos psicoldgicos

La variedad de sintomas provoca
problemas de suefio, estrés
frecuente y absentismo laboral
por las molestias y el estigma.

© Sintomas

Sequedad ocular (con picory
lagrimeo) proptosis, estra-
bismo, visién doble (diplopia),
incluso pérdida de vision...

@ Proceso asistencial
Pacientes perdidos en el sistema: conocimiento desigual de la enferme-
dad y falta de coordinacién, que provoca un retraso en el diagndstico

Afecta a personas en edad laboral
(40-65 afios) y es 4 veces mas
frecuente en mujeres.

Atencién primaria

TRATAMIENTO

Endocrinologia
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Férmula para calcular la rentabilidad social de las propuestas:

A) Beneficios

Se han evaluado formas de mejorar el abordaje de la enfermedad

_Retorno Social de
~ la Inversion (SROI)

@ Beneficios

Se han tenido en cuenta los efectos positivos

y negativos de las palancas de cambio.

Beneficios directos en salud
Costes sanitarios evitados:
+ Reduccion de casos graves

+ Menor prevalencia
de ansiedad y depresion

+ Menor uso de ciertas
técnicas de diagnostico

+ Menos consultas y
visitas a ugencias

+ Menos cirugfas

Beneficios indirectos
Mayor productividad
laboral, pues se reducen:

+ Absentismo

+ Dias de baja

+ Discapacidad temporal

- Discapacidad permanente

Beneficios intangibles
Mejoras en:

+ Estado de salud

+ Calidad de vida de pacientes

+ Calidad de vida de cuidadores

+ Capacidad de realizar
actividades diarias

+ Disfrute de la vida

Impactos negativos

El cdlculo final ya tiene en cuenta:

+ Aumento de la presion
asistencial en algunas
especialidades

+ Mayor uso de la resonancia
magnética en casos moderados
y graves

Factor de correccién

El SROI obtenido se redujo
(multiplicandolo por 0,86) para
reflejar su viabilidad real en el
Sistema Nacional de Salud.

Infograffa: Fundamentium.com

( B) Inversion

Inversién

Cuatro grupos de palancas de cambio

para mejorar el cuidado de los pacientes:

FORMACION

g__
=
S
N\
Programas educativos para
profesionales, online y
presenciales, para que conozcan
mas la enfermedad.

INFORMACION Y COORDINACION

N | e

0~ |==
158

Elaboracién de un protocolo
sobre el abordaje de la EOT y
participacion en congresos para
divulgarlo.

SEGUIMIENTO

=
a8

Unidades multidisciplinares:
Endocrinologia y Oftalmologia
trabajando juntos para conseguir
tratamientos mas eficaces.

fu
F,

, SO
ﬁﬁ%ﬂﬁ@m

Programas educativos para
pacientes con EQT.

EOT

Fortalecimiento de las
asociaciones de pacientes con
EOT y de sociedades cientificas

relacionadas con la enfermedad.

=
=&

Plataformas de comunicacion
interprofesional entre
oftalmdélogos y endocrinos.

DIAGNOSTICO TEMPRANO

& | =
—E)=

Deteccién y derivacion temprana
desde atencién primaria a
especializada.

Plataforma digital de apoyo al
diagnéstico de enfermedades
raras (por ejemplo, DX29).

=—| [][EoT]
L [T1 |

Reconocimiento oficial de la
enfermedad en el Sistema
Nacional de Salud (mejor gestién
de las bajas laborales).

&b

Acompafiamiento psicoldgicoy
psiquiatrico desde el diagndstico.

Aplicaciones de seguimiento,
chats con enfermeras o con IAs
entrenadas para que el paciente

Enfermeria especializada o
P y consulte dudas cotidianas.

gestora de casos.

© Retorno Social de la Inversién
(SROI)

Formacion

Pacientes en fase: M Activa Inactiva

Diagnéstico temprano

SROI GLOBAL

Mayor o igual que 1,
impacto positivo.

Informacion y Coordinacién

24
Por cada euro invertido,
se genera un valor social de:

34

Mayor retorno en
pacientes en fase activa

Seguimiento

7.8

Medidas con mayor SROI
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