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Manual de ayuda

Esta guia te ayudara a lo largo del curso de tu tratamiento
para la Degeneracidén Macular Asociada a la Edad (DMAE). Se
trata de una herramienta que puedes utilizar para conocer
mas acerca de tu enfermedad, asi como las preguntas
habituales para ayudarte a guiar las conversaciones sobre tu
tratamiento con tu médico y el equipo de cuidado de la
visién.
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Para comprender cdémo la DMAE afecta al ojo, es Util conocer
su anatomia béasica. La imagen de la derecha muestra diversas
partes del ojo, entre las que destacaremos la retina y la
macula.

e La retina es la membrana o capa mas interna del globo
ocular, que contiene células sensibles a la luz
(fotoreceptores y epitelio pigmentario) donde se
interpreta la forma de la imagen visual (lo que vemos).

e La macula es el 4rea central de la retina donde nuestra
visidén es madxima. Es la zona encargada de las visiones
centrales y del detalle.



iQué es la DMAE?

Existen dos formas de DMAE: seca y humedaZ.
Se calcula que la cifra de personas con DMAE alcanzaré
los 196 millones en todo el mundo en 20203.

Inicialmente, la DMAE se presenta como “seca”. La DMAE
Seca se produce por el deterioro de las capas externas
de la retina (epitelio pigmentario y fotoreceptores)
responsables de la visidén con la edad. Se originan
pequefias manchas blancas (drusas) en el area macular
que son acumulaciones de proteinas, causando una lenta
pérdida de la visidédn central.

La DMAE seca puede, en ausencia de dolor u otros signos de
alerta, evolucionar a DMAE humeda, una forma mas avanzada.
De hecho, en un 10-20% de los casos, la DMAE seca progresa
a humeda“.

La DMAE humeda relacionada con la edad, o DMAE humeda, se
calcula que afecta a 20 millones de personas en todo el
mundo y es la principal causa de pérdida de visidn entre
las personas de mas de 60 afios. Actualmente, disponemos
de tratamientos efectivos para tratarla.

e En la DMAE humeda la neovascularizacidén (los wvasos
anbmalos) esta provocada por un exceso del factor de
crecimiento endotelial vascular, conocido como VEGF®.

e Estos vasos sanguineos andmalos presentan una exudacidn
de fluido y sangre, destruyendo la macula. La méacula
es la zona que afecta a la visidén central del ojo.

¢ Generalmente, la DMAE humeda comienza en un ojo y, en
la mayoria de los casos, afecta a ambos. Por este motivo
conviene siempre el anadlisis y la exploracidén de ambos
ojos.

e Esta alteracidén de la visidn central, provoca la mayoria
de los sintomas: visidén borrosa, oscura o distorsionada,
dificultad en la lectura y otros muchos sintomas que
dificultan el realizar las actividades de la vida diaria.



Algunos datos de interés
sobre la DMAE humeda

Existen diversos conceptos erréneos sobre la DMAE humeda.
A continuacién, mostramos algunos datos interesantes.

Impacto en la visién - Con la DMAE humeda, podrias percibir
zonas en blanco en tu visidén o las lineas rectas podrian
parecer onduladas. Podria generar dificultad para leer un
libro, localizar el borde de la acera o reconocer rostros.

Dado que generalmente, la DMAE humeda se produce en
cada ojo por separado, es importante realizar pruebas
individuales en cada ojo para detectar estos sintomas.

Estas imagenes son simulaciones
y las experiencias personales podrian variar.

Sintomas de la DMAE humeda

La DMAE humeda puede provocar los siguientes sintomas:
Visién distorsionada y/o borrosa

Aparicidén de puntos ciegos o zonas oscura en la
visidébn central

Objetos que parecen tener un tamafio o una forma
incorrecta

Percepcidn ondulada de lineas rectas (se conoce
distorsidn)

Dificultad visual al realizar las actividades
diarias, como leer, ver la televisidédn o conducir




Habla con tu médico y el equipo
de cuidado de la visidén sobre
la DMAE humeda

Las siguientes preguntas podrian ayudarte a preparar tus
conversaciones sobre tu tratamiento con el médico y el
equipo de cuidado de la visién.

Voy a quedarme ciego y a perder mi visién por completo?

Si no se trata, la DMAE humeda puede provocar una pérdida
importante de la visidén de lectura y de conduccidn. Dado
que afecta a la méacula (la parte central de la retina),
la mayoria de las personas afectadas por DMAE humeda
pierden la parte de la visidn central pero el riesgo de
ceguera total es muy bajo.

Podras controlar mejor la enfermedad si asimilas y sigues
tu plan de tratamiento y acudes a las revisiones pautadas
de manera regular por tu médico, que te proporcionara la
mejor opcidn para mantener la mejor capacidad visual para
seguir con tu dia a dia.

Ante cualquier duda sobre tu tratamiento, consulta con tu

médico.

“Lo peor no es no poder conducir, es como entrar en prision.
;Te sientes perdido sin tu vision! ;Ciego! Una palabra que
recuerdo y que nunca olvidaré. No puedo conducir, pero me

han dicho que cuando lleve a cabo las inyecciones y
me ponga gafas, podré conducir y seré mas independiente.”
- Marley, paciente con DMAE -



cPor qué es importante supervisar frecuentemente el
resultado del tratamiento y la presencia de fluido en
la retina?

De forma similar a otras enfermedades crdénicas, es
importante supervisar estrechamente tu enfermedad.

La DMAE humeda se caracteriza por un crecimiento andmalo
de los vasos sanguineos por debajo de la retina. Estos

vasos pueden presentar una exudacidén de fluido y sangre,
lo cual podria provocar dafios en la macula y pérdida de

la visidédn central nitida.

El tratamiento de la DMAE humeda tiene como objetivo
controlar el fluido y mantener la retina lo mas seca

posible.

Durante tus visitas se podria utilizar una técnica de
imdgenes, la Tomografia de Coherencia Optica (OCT) para
detectar la presencia de fluido en la retina.

Es importante programar una visita con tu médico en caso
de experimentar cualquier cambio en la visién.
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3| ;Cémo puedo preservar mi visién?

La mejor forma de controlar la DMAE humeda consiste en
solicitar y mantener tu plan de tratamiento. Contacta
siempre con tu médico inmediatamente si experimentas
cualquier cambio en la visidn.

La DMAE humeda se trata con frecuencia con inyecciones

de medicamentos antiangiogénicos en el ojo. Un doctor
administra las inyecciones de forma continuada y la
frecuencia podria variar. Deberias analizar con tu médico
tu plan de tratamiento para la DMAE humeda.

&

“"Me confirman que podian controlarlo por lo que, a mi edad,
he sequido las indicaciones. Hago lo que debo hacer. No me
cuestiono el diagndéstico, confio en el especialista en la
retina al que visité y tenia una buena reputacion.”
- Alex, paciente con DMAE -

cLas inyecciones provocaran dolor y malestar?

El ojo se adormece antes de la inyeccidédn de antiangiogénicos.

Muchos pacientes afirman que la preocupacidédn previa es peor
que el propio procedimiento.

Las inyecciones son esenciales para controlar la DMAE humeda,
ya que pueden prevenir la formacidn de nuevos vasos sanguineos
permeables y la acumulacidén de mas fluido en la retina, que
puede provocar una posterior pérdida de visidn.

“Durante mi primera inyeccion estaba muy tenso.
Pero hacia la tercera inyeccidn ya dejo de ser un problema.”
— Tony, paciente con DMAE -



.Cémo puedo supervisar los cambios en mi visién
entre las visitas?

Es importante supervisar desde tu hogar los cambios en tu
visidén entre visitas. Anota cualquier mejora o cambio para
analizarlo con tu médico.

Trata de responder estas preguntas:

1) ;Qué cambios se han producido desde la ultima visita?

2) ;Qué ha mejorado?

3) ;Qué ha empeorado?

4) ;Cémo te sientes desde el punto de vista emocional?

Tu equipo de profesionales sanitarios gque se ocupan del
cuidado de la visidn puede mostrarte cdmo controlar la
progresidédn de la DMAE utilizando la Rejilla de Amsler. Esta
cuadricula puede ayudarte a realizar un seguimiento de la
visidbn borrosa, distorsionada y de las zonas en blanco.

e AsegUrate de cubrirte un ojo y revisa la cuadricula
con el otro, de forma que cada ojo se controle de
forma individual.

e Otra opcidn consistiria en cubrirse un ojo y leer con
normalidad y, posteriormente, hacer lo mismo con el
otro ojo.
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Mantenerse al dia con tu tratamiento es clave para controlar
la DMAE humeda. Si en alguna ocasidén adviertes un cambio al
mirar la cuadricula de Amsler, programa una visita con tu
médico.

E ¢.Podré abandonar el tratamiento en algin momento?

La DMAE es una enfermedad crdénica que requiere un tratamiento
continuado. Si te mantienes al corriente de tu plan de
tratamiento y no te saltas ninguna de las citas con tu

equipo de cuidado de la visidén, aumentaras las probabilidades
de conservar tu visidn.

cDonde puedo conseguir apoyo adicional?

No importa en qué punto te encuentres de tu plan de
tratamiento, puedes encontrar ayuda, control e independencia
para vivir mejor.

Ademas de los profesionales sanitarios que se ocupan del
cuidado de la visidén, es Util construir una red de apoyo de
amigos y familiares que puedan ayudarte en las necesidades
cotidianas a largo plazo, como realizar la compra y
desplazarse a las visitas con tu médico.

También puedes contactar con algunas asociaciones de pacientes
en tu ciudad, que te ayudaran a entender mejor la enfermedad
y te daran herramientas y consejos para mejorar tu dia a dia.



Glosario de términos

A continuacién, mostramos términos y definiciones de
utilidad que podrian surgir durante tus visitas.

e Cuadricula de Amsler: una cuadricula en blanco y negro
utilizada para controlar la progresidén de la DMAE humeda
y que puedes utilizar para realizar un seguimiento de tu
propia visidn.

e Tratamiento anti-VEGF: las inyecciones de factor de
crecimiento endotelial anti-vascular (VEGF) se han
mostrado efectivas en la prevencidn de la formacidn de
nuevos vasos sanguineos permeables, evitando la
acumulacidén de mas fluido en la retina, vya que el fluido
puede provocar una mayor pérdida de visidén. El tratamiento
anti-VEGF se inyecta en la parte blanca del ojo.

e DMAE seca: la forma mas frecuente de DMAE, que se produce
cuando las proteinas se acumulan provocando un
adelgazamiento de la macula.

e Macula: es la zona situada en el centro de la retina
responsable de la agudeza de la visidn central.
Imagenes por tomografia de coherencia éptica (conocida
como OCT por sus siglas en inglés): técnica de imagenes
frecuente, no invasiva, similar a la fotografia, que se
utiliza para detectar el fluido en la retina.

e Retina: capa en la parte posterior del ojo que contiene
células sensibles a la luz, donde se forma la imagen
visual.

e Proteina VEGF: la proteina VEGF promueve el crecimiento
anémalo de los vasos sanguineos que dejan liquido en la
retina de las personas con DMAE humeda.

e DMAE humeda o DMAEn: forma avanzada de DMAE caracterizada
por un crecimiento andmalo de los vasos sanguineos que
produce liquido y/o sangre en la retina. También podria
denominarse DMAE neovascular relacionada con la edad o
DMAEnN.
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