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INTRODUCCION:

Una persona con baja vision es aquella que tiene una limitacién
visual para efectuar algunas tareas de la vida diaria, ya sea debido por
una pérdida de agudeza visual, de campo visual o por deslumbramiento, que
incluso con la mejor correccion O6ptica proporcionada por lentes
convencionales, se traduce en una deficiencia visual desde el punto de

vista de las capacidades visuales (1).

Se supone que:

- La pérdida visual es bilateral y que no existe solucion médica ni quirargica
- Que permanece algun resto visual

- Que las “lentes convencionales” no incluyen adiciones de lectura
superiores a +4.00, telescopios, agujeros estenopeicos, visores u otros

aparatos no usuales que puedan considerarse como ayudas para baja vision

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el mundo
existen 314 millones de personas con disminucion visual y 45 millones
ciegas. Un 87 % de estas personas viven en paises en desarrollo y afecta

mayoritariamente a poblacion femenina.

La OMS, en su clasificacion internacional de enfermedades (“CIE-9-
MC” 2006), define y clasifica los términos baja vision en 2 tipos segun

el grado de de afectacion visual:
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a) Deterioro visual moderado, corresponde a agudezas visuales entre

20/70 (escala de Snellen) y 20/160 (en la escala de Wecker)

b) Deterioro visual grave, entre 20/200 (0.10) y 20/400 (0.06), o un

campo visual igual o menor a 20°.

En Espafia se considera ciego legal a una persona que tenga una
agudeza visual inferior a 0.1 o que tenga un campo visual igual o inferior a

10° centrales.

Un servicio de rehabilitacion visual pretende mediante el uso
de ayudas, instrucciones y técnicas, el mejor aprovechamiento del resto
visual existente, otorgando la mayor autonomia posible y mayor confianza
en si mismos, permitiéndoles continuar realizando las tareas de la vida

diaria (3).

Sin un entrenamiento adecuado y una rehabilitacion visual previa, la
mayoria de las ayudas Opticas prescritas no se utlizan correctamente
y no suelen satisfacer al paciente.(2) y las personas con agudeza visual
reducida suelen abandonar la lectura y otras actividades que requieren la

vision del detalle (4).

El rehabilitador visual o de baja vision, debe ser una persona
familiarizada con la atencion al paciente, y entre otras cosas debe poder

describir y hacer una demostracion de las ayudas Opticas y no Opticas,
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explicar sus limitaciones y ensefiar a los pacientes su uso y mantenimiento

apropiado (2).

El rehabilitador visual conoce, y debe hacer saber a la persona con
baja vision, que la habilidad para funcionar visualmente no depende
Unicamente de la agudeza visual, y que aunque se pueda defender en

alguna de sus actividades, seguramente no podra funcionar bien para todas

(5).

La OMS define a la calidad de vida, como las percepciones de los
individuos de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y en los
sistemas de valor en los cual ellos viven y en relacion con sus obijetivos,

expectativas, normas y preocupaciones.

La pérdida visual tiene como consecuencia un cambio en la calidad
de vida de la persona, pero con unas limitaciones que no son directamente
proporcionales a la cantidad de vision que se ha perdido, ya que existen

otros factores moduladores que influyen en ello, como son (6).

- Redes de apoyo, formada por familiares y amigos:

La pérdida visual tiene un impacto tanto en la persona como

indirectamente a sus allegados, y segun como estos reaccionen pueden

influir en el proceso de afrontamiento, ajuste y adaptacion a la pérdida visual.
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Una actitud negativa por parte de la familia puede tener un efecto
desmotivador o de culpabilidad sobre la persona, mientas que una actitud
positiva es de gran valor para la persona. Un equilibrio de las relaciones
interpersonales en funcibn de la gravedad del déficit visual, entre la
dependencia e independencia, es fundamental tanto para aceptar la ayuda
de los allegados como para no querer depender en exceso por el mismo

motivo.

- El contexto y ambiente:

El lugar donde se reside también es un factor modulador en el proceso
de ajuste de la pérdida visual. En una ciudad, por ejemplo, existen mayores
recursos para la movilidad y los desplazamientos, y por tanto al acceso a los
servicios sanitarios, servicios sociales o de integracion laboral (7). A su vez
puede aumentar los niveles de estrés, debido a la alta densidad de poblacion

o al trafico.

- Variables personales:

Los condicionantes personales y la historia del individuo, hace que
frente a la pérdida visual puedan existir diferentes reacciones.

Entre estas variables se encuentran las variables socio-demogréficas,
el estado de salud y las variables psicolégicas propias de cada persona,
gue pueden haber creado determinados esquemas de repeticion frente a

graves acontecimientos vitales.
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El impacto que tiene la pérdida visual en la persona, influye
ademds de en su conducta adaptativa con su entorno de forma
autbnoma, en su estado emocional y psicologico, aunque no todas las
personas que sufren una discapacidad visual, pasan por un estado depresivo

o de duelo.

La pérdida visual provoca un ajuste psicosocial, es decir, una reaccion
adaptativa ante la pérdida y a su correlato discapacitante, que crea
limitaciones y restricciones que afectan a la persona mayor con deficiencia
visual, mas especificamente relacionadas con factores como la falta de

actividad organizada, los problemas de salud, o una mayor necesidad de

apoyo (8).

El impacto al conocer una pérdida irreversible de la vision puede
crear un efecto traumatico en la persona, aunque no todas las personas
afectadas por una pérdida pasan por las etapas de duelo descritas por

Elisabeth Kibler-Ross:

- Negacion
— Ira

— Pacto

- Depresién

- Aceptacion
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Las consecuencias psicolégicas por una pérdida visual pueden

ser diversas y complejas y no existe un patrén unico de respuesta (9).

La mayoria de autores hacen referencia a un malestar psicolégico (9),
a un estado de animo bajo, que no siempre se refleja en altas puntuaciones

en depresién (10) y a una baja autoestima (11)

Es importante conocer el estado emocional en que se encuentra
la persona previamente a realizar una rehabilitacion visual, porque va a
influir directamente en el éxito del programa. Una persona desmotivada o
empujada por sus familiares a realizar una rehabilitacion visual,

posiblemente quede insatisfecha de nuestro acompafiamiento.

Asi mismo, es vital conocer como afecta la discapacidad visual a la
calidad de vida del paciente al que vamos a disefiar un programa de

rehabilitacion visual.

Existen numerosos test de evaluaciéon de la calidad de vida en

pacientes con discapacidad visual, algunos ejemplos son:

— The National Eye Institute Visual Function Questionnaire (NEIVFQ-25):

Fue disefiado para evaluar las propiedades psicométricas de las
enfermedades que causan pérdida visual y relacionar la visiéon y la calidad

de vida (12).
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Consta de 25 preguntas que se agrupan en 3

grandes categorias:

a) Salud general: 1 pregunta

b) Calidad visual del sujeto: 8 preguntas en total; dificultad en
tareas lejanas (3 preguntas), dificultad en tareas cercanas (3
preguntas), vision periférica (1 pregunta), visién del color (1 pregunta).

c) Calidad de vida especifica en referencia a la visibn de un sujeto: 16
preguntas en total; dependencia (3 preguntas), limitaciones de rol (2
preguntas), salud mental (4 preguntas), funcion social (2 preguntas),

conduccion (2 preguntas), dolor ocular (2 preguntas).

Este test suele ser el test mas extendido en Rehabilitacion Visual.

— Vision -related Quality of Life Core Measure 1 (VCML1):

Consta de 10 preguntas y fue disefiado para establecer la relacion entre
la vision, el estado fisico, social, y las funciones y factores
psicologicos. Se puntda del 0 (sin problemas) al 5 (problemas graves)
(13).

Fue un test disefiado para personas con alteraciones visuales en
general, en el que se evaluan los sentimientos y las percepciones asociadas

a la alteracion visual (14).

Pdgina 8 Jordi Mourifio Alvarez




— The Low Vision Quality of Life (LVQOL) questionnaire:

Es un cuestionario que se ha desarrollado especificamente para
personas con baja vision. La mayoria de las preguntas abordan las
dificultades que tiene la gente con sus actividades, y algunas sobre las
sensaciones asociadas con la baja vision. Incluyen 4 factores:

a) Aspectos bésicos de la vision (7 preguntas)
b) Movilidad (3 preguntas)
c) Ajustes (3 preguntas)

d) Lecturay trabajos con vision fina (5 preguntas)

~ (WHOQoL)- BREF:

Es un test elaborado por la OMS, a través de 20 centros repartidos en
18 paises diferentes y esta disponible en 19 idiomas. Contiene 26
preguntas. Este test tiene un enfoque menos visual y mas integral de la
persona, a diferencia de otros como el National Eye Insitute Visual Function

Questionnaire (NEI VFQ-25).
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO:

Actualmente no existe ningun estudio publicado en el que se haya
determinado como afecta la calidad de vida a la poblacion espafiola con

baja vision utilizando el test WHOQoL)- BREF doblemente validado:

(1) A nivel mundial para su utilizacion como instrumento para
evaluar la calidad de vida independiente de la alteracién sufrida

por el sujeto

(2) Traduccion al castellano oficialmente validada

Los estudios que se pueden encontrar suelen relacionar la calidad
de vida con el proceso de rehabilitacion visual mediante otros tipos de test,
usados principalmente en lengua inglesa, por lo que la traduccion
posterior puede ser mal interpretada y las respuestas obtenidas no tener

una validez cientifica fiable.

Por lo tanto se estima necesario realizar un estudio de investigacion
en el cual se evalle las modificaciones que se producen en la calidad de
vida de las personas con baja vision después de haber pasado por un

programa de rehabilitacion visual.
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OBJETIVOS:

— Determinar los cambios detectados a través del test de calidad
de vida (WHOQoL)- BREF en pacientes con baja vision tras el seguimiento

de un programa de rehabilitacion visual

— Comparar dichos cambios con aquellos pacientes que sufriendo la misma
patologia no hayan seguido un programa de rehabilitacion visual y con una

visita inicial, se les haya prescrito y adaptado alguna ayuda para baja vision.
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MATERIAL Y METODOS:

Este estudio se realizar4 en el “Centre Baixa Visi6 Catalunya”. Se trata
de un centro especializado en Baja Vision situado en Barcelona, que
atiende principalmente a personas con baja visibn que acuden para mejorar

en lo posible su funcionalidad visual.

Los participantes de este estudio seran seleccionados de los pacientes

visitados en el “Centre Baixa Visio Catalunya”.

Se Incluiran a cualquier participante independientemente de su
patologia, tiempo de evolucion, edad, nivel cultural o nivel social, y seran
elegidos de forma aleatoria por parte del especialista en Baja Vision tras

realizar la visita optométrica.

Se excluiran del estudio a personas con problemas cognitivos o
con mentales degenerativos, como por ejemplo el Alzheimer, para evitar

posibles incoherencias en las respuestas obtenidas.

El test que se utlizard sera el THE WORLD HEALTH
ORGANIZATION QUALITY OF LIFE (WHOQoL)- BREF. Es una version
modificada del test WHOQoL-100, en el que se realizan 100 preguntas,
siendo el WHOQoL-BREF un cuestionario menos exhaustivo que requiere

de menor tiempo de ejecucion, siendo por tanto mas agil de realizar.
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Si se comparan los resultados de los dominios obtenidos mediante el
WHOQoL-100 y el (WHOQo0)-BREF, tienen una alta correlacién (dan valores

muy parecidos) (15).

Esta version ha sido desarrollada para obtener informacion del

nivel de los dominios que evaltan la calidad de vida.

El test evalGia contiene 26 preguntas y evalia 4 dominios:

— Salud fisica
— Psicologia
— Relaciones sociales

— Entorno

A continuacion mostramos el test utilizado:

Las siguientes preguntas tienen que ver con la percepcion que usted tiene
de calidad de vida, salud asi como otras areas de su vida. Le leeré en voz
alta una serie de preguntas y respuestas. Por favor, escoja la respuesta que

le parezca mas adecuada.
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Habitualmente la primera opcion que usted elige suele ser la respuesta
adecuada.

Por favor, no se olvide de sus preocupaciones, esperanzas y de su

estado general. Le estamos preguntando acerca de su calidad de vida de

las pasadas cuatro semanas.

1. ¢, Como considera que es su calidad de vida?

Muy mala Mala Ni buena ni mala Buena Muy buena

2. ¢,Qué grado de satisfaccion tiene con su estado de salud actual?
Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy

satisfecho

Las siguientes preguntas tienen que ver con como ha percibido lo que le

ha pasado las ultimas semanas.

3. ¢ Hasta qué punto usted siente que sus dolores fisicos le
imposibilitan hacer lo que usted tiene que hacer diariamente?
En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

4. ¢ Necesita tomar muchos medicamentos para poder
funcionar en su vida diaria?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

5. ¢ En qué medida disfruta de la vida?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

6. ¢, Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido?

Pdgina 14 Jordi Mourifio Alvarez




Pdgina 15

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

7. ¢ Es capaz de concentrarse con facilidad?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

8. ¢ Se siente seguro en su vida diaria?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

9. ¢ Es sano el ambiente que le rodea?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

Las siguientes preguntas tienen que ver con su capacidad de terminar
tareas o hacer cosas a lo largo de las Ultimas semanas.

10. ¢ Tiene usted energia suficiente para realizar las tareas de la vida
diaria?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

11. ¢ Acepta su apariencia fisica?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

12. ¢ Tiene usted dinero suficiente para satisfacer sus necesidades?
En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

13. ¢ Es usted capaz de acceder a la informacion escrita del dia a dia?
En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

14. ;Hasta qué punto es usted capaz de realizar actividades de ocio?
En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

15. ¢ Es usted capaz de moverse de forma segura en su entorno
conocido?

En absoluto Un poco Bastante Muchisimo Una barbaridad

16. ¢ Se siente satisfecho con sus horas de suefio?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
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satisfecho

17. ¢ Se siente satisfecho con su capacidad de realizar tareas de la vida

diaria?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho

18. ¢ Se siente satisfecho con capacidad de trabajo?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho

19. ¢ Se siente satisfecho consigo mismo?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho

20. ¢ Se siente satisfecho con sus relaciones personales?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho

21. ;Se siente satisfecho con su vida sexual?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho

22. ¢ Se siente satisfecho con el apoyo que le dan sus amistades?
Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy

satisfecho

23. ;Se sientes satisfecho con las condiciones de su vivienda habitual?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
satisfecho
24. ;Se siente satisfecho con su centro de salud?

Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho Muy
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satisfecho
25. ¢ Se siente satisfecho con su modo de trasladarse de un sitio a otro?
Muy insatisfecho Insatisfecho Ni satisfecho ni insatisfecho Satisfecho

Muy satisfecho

La siguiente pregunta se refiere a la frecuencia con la que usted siente o
experimenta determinadas cosas a lo largo de las ultimas semanas.

26. ¢ Con qué frecuencia tiene usted sentimientos negativos tales como
sentirse

deprimido o abatido, ansiedad o depresion?

Nunca A veces Frecuentemente Muy frecuentemente Siempre

¢ Tiene algun comentario que hacer respecto a esta encuesta?

A todos los pacientes se les realizara una campimetria computerizada
(Humphrey- Zeiss) y una visita optomeétrica especializada en Baja Vision en la

gue se anotara:

-Anamnesis

-Agudeza Visual VL y VP (test en VL Bailey-Lovie y en test en VP
Colenbrander)

-Retinoscopia

-Autorrefractometro

-Examen Subjetivo

-Prescripcion de ayudas visuales

-Célculo de aumentos para las ayudas necesarias
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En el caso de que el especialista en baja vision considere
necesaria una rehabilitacién visual, se recomendaba el nimero de sesiones
para cada caso concreto.

Si no considera necesario realizar una rehabilitacion visual, se le
adaptara las ayudas visuales prescritas que considerara oportunas y que el

paciente desee aceptar.

La primera encuesta (WHOQoL)- BREF, se pasara después de la visita
optométrica en todos los casos y previamente a comenzar la rehabilitacion

visual en los casos en que lo precisen.

Se realizara la encuesta a los participantes, que dividiremos en dos

muestras:

a) La primera muestra serd de personas que si realicen
rehabilitacion visual, y que adquirieran ayudas oOpticas.
b) La segunda muestra sera de personas que no realicen

rehabilitacion visual y que adquieran ayudas oOpticas.

El test se realizara de nuevo una vez que el programa de
rehabilitacion visual haya terminado (para el primer grupo de pacientes) o
una vez transcurrido mes y medio desde la adquisicion de las ayudas
Opticas en aquellos pacientes que no hayan seguido el programa

(segundo grupo de pacientes).
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Ambas encuestas las realizara el mismo entrevistador para evitar la

variabilidad interobservador.

Ademés de los datos recogidos en la encuesta (WHOQoL)- BREF,

también se recogeran otros datos del paciente, como son:

-Sexo

-Edad

-Patologia ocular

-Tiempo de evolucion de la enfermedad
-Toma medicacion antidepresiva

-Vive solo

Hemos creido importante la recogida y posterior analisis de de estos

datos, para evaluar si pueden tener relacion con la calidad de vida de la

persona.
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RESULTADOS:

Este estudio se ha realizado para valorar el impacto en la calidad de
vida producido por la rehabilitacion visual y a su vez, comparandolo con la

adquisicion de ayudas 6pticas sin rehabilitacion visual.

El objetivo del estudio es el de alcanzar una muestra minima de 40
pacientes para analizar 20 participantes que hayan realizado rehabilitacion

visual y 20 participantes sin rehabilitacion visual.

En estos momentos disponemos de una muestra de 24 pacientes,

gue ya han realizado las encuestas pre y post rehabilitacion visual.

De estos 24 pacientes, 15 ya han realizado rehabilitacion visual y 9

han adquirido ayudas 6pticas sin realizar rehabilitacion visual.

A falta de conocer los resultados del analisis estadistico, esperamos a
completar la encuesta de los pacientes requeridos para su posterior

exposicion y analisis.
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