Universidad deValladolid

Master en Rehabilitacion Visual

FACULTAD DE MEDICINA

MEMORIA TRABAJO FIN DE MASTER

Revision Bibliografica

Atencion integral del paciente con discapacidad
visual en Servicios de Rehabilitacion
Multidisciplinares

Presentado por: Fitima Irene Mesa Lugo
Tutelado por: Rosa Maria Coco Martin

Universidad de Valladolid 2017-2018



INDICE

Contenido
LISTADO DE ABREVIATURAS Y ACRONIMOS ......ccoucveviriieriiieieseseeesesesesesesssssae s s s s sesesesesnans
RESUIMEN ..ttt ettt sttt et e b e s bt e sae e st e bt e bt e abeeebeesae e et e eabeenbeesneesanesane
1.DESARROLLO DEL TEMA . ... ettt sttt ettt st sttt et e sbe e s s et et e b e saeesane e
I O 111 = L © PP PP PP PP PPPPPPPPPPPPPPPPPPPRE
1. 2.METODOLOGIA ...ttt eeetee ettt et et et et e et e et e re e et e e et e et ee s et asesesesarereseseresenenennnane
1.2.1.Fuentes de informacidn y estrategia de blsqueda........ccccveeiviiiiiiiiiiee e
1.2.2.Palabras Clave.. ... s e
2 ANTECEDENTES ...ceceieee ittt e ettt e e e e e e e bbbt e e e e e e s e s bbbt e e e e e e e e s nnbebeeeeeeeeaannreneeeas
2.1.DEFINICION DE DISCAPACIDAD VISUAL, BAJA VISION Y REHABILITACION VISUAL............
2.2.DEMOGRAFIA Y DISCAPACIDAD VISUAL ...ttt essssesesess s ens s
2.3.CAUSAS PRINCIPALES DE DISCAPACIDAD VISUAL E IMPACTO EN LA FUNCION VISUAL.....
3.INTRODUGCCION ...ttt ettt ettt ettt s s ea e s as s s s sttt esesesssesssssstesesanenenes 11
4. MODELO MULTIDISCIPLINAR ...ceetttiiieitttttee ettt e e e e ettt e e e e e s easebeeeeeee e s s snnreeeeeeesesannnnns 13
4.1.COMIENZO Y DESARROLLO ..ccttiiieiiittteeee ettt e e e e ettt e e e e e e et e e e e e e e nnneeeeeeeeeeannnee 13
4.2.ORGANIZACION Y ESTADO ACTUAL .....ouruvieiteriecieteie et sanee 14
4.2.1.Provisidn de Servicios de Baja ViSiON ......c..eeeieciieeeieiiiei et esveeeesvveeeesvenee e 14
4.2.2.Modelos de Servicios de Baja ViSiON .......cceeeiecieiiieiiiii it ceiieeeesciee e st eeesenee e 15
4.3.ASPECTO PSICOLOGICO EN EL MODELO MULTIDISCIPLINAR ......oovevevevererererererererereaeeeennns 21
4.4 VALORACION DE LA EFICACIA DEL MODELO MULTIDISCIPLINAR ......cvoveveveveverererereverenenns 24
4.5.ACCESIBILIDAD Y BARRERAS..... e ettt ettt ettt e e e e e e e e e e e nre e ee e e e e e e annee 29
4.6.COSTES DEL MODELO MULTIDISCIPLINAR ...c..eetiitieienienteetenie ettt s 32
CONCLUSIONES ...ttt sttt ettt ettt ettt sre e s st e et e e bt e s be e saeesanesaneeneenneennees 38
BIBLIOGRAFIA ...ttt vttt ettt st st a et a s s e st s s st sanee 40
ANEXOS .ttt ettt ettt et e e e e e et e e e e e e a— e et e e e e e e e bbb ettee e e e e e abrbateeeeeeeaanrrreeeeeeeeaaannn 44
LY = (o T PP 44
AANEXO 2.ttt e e et e e e e e e s e e e e e e e e e e R e e e e e e r e e e e e nreeesanres 46



LISTADO DE ABREVIATURAS Y ACRONIMOS

AAO: American Academy of Ophthalmology
AFB: American Foundation for the Blind

AMD: Degeneracién Macular Asociada a la Edad
ADSS: Association of Directors of Social Services
AV: Agudeza visual

CERA: Centre for Eye Research Australia

CV: Calidad de vida

CVRV: Calidad de vida relacionada con la salud
CVRV: Calidad de vida relacionada con la visidn

IAPB: International Agency for the Prevention of Blindness (Agencia Internacional para la
Prevencion de la Ceguera)

INE: Instituto Nacional de Estadistica

IOBA: Instituto de Oftalmobiologia Aplicada

IVI: Impact of Vision Impairment Questionnaire
LOVSME: Low Vision Service Model Evaluation Project
NHS: National Health Service

OMS: Organizacién Mundial de la Salud

ONCE: Organizacidn Nacional de Ciegos Espaioles

PPP Vision Rehabilitation Preferred Practice Pattern
QOLQ: Quality of Life Questionnaire

RNIB: Royal National Institute of Blind People

RSB: Royal Society for the Blind

VALVVFQ-48: Veterans Affairs Low-Vision Visual Functioning Questionnaire
VF-14: Visual Function- 14 Questionnaire

VFQ-25: Visual Function Quality 25 Questionnaire

WLVS: Welsh Low Vision Service



RESUMEN

Las caracteristicas demograficas actuales hacia una estructura poblacional cada vez mas
envejecida tendra como consecuencia, entre otras muchas, el incremento del niumero de
personas que padezcan algun tipo de discapacidad visual. Como repercusion, y al igual que
existe en otras especialidades médicas, se hace preciso un programa de rehabilitacion de Baja
Vision que permita mejorar las condiciones visuales de estos pacientes para que puedan
seguir siendo lo mas independientes posible y tengan una mejor calidad de vida. Este es un
campo relativamente emergente, en continua evolucidn, en el que cada vez se plantean mas,
como objetivos relacionados a la rehabilitacién, el apoyo psicoldgico y la ayuda a la integracion
social y laboral. Esto requeriria una atencién multidisciplinar llevada a cabo por diferentes
profesionales que trabajen en equipos coordinados. De esto modo, en los ultimos afios el
concepto ha ido cambiando y hay una tendencia hacia el abordaje de la discapacidad y las
necesidades de cada persona de forma integral e individualizada por multiples expertos en
cada una de las disciplinas demandadas. En este trabajo revisaremos cémo ha evolucionado el
concepto de rehabilitacidn visual, que modelos de Servicio estan disponibles actualmente y si
estos son accesibles y eficientes para los pacientes y si son proyectos financiables.

1. DESARROLLO DEL TEMA

1.1. OBJETIVO

El presente trabajo tiene por fin, a través de una revisién bibliografica, llegar a conocer si,
por un lado, en la actualidad, los Servicios de Baja Vision tratan al paciente de una forma
integral haciendo uso de equipos multidisciplinares y, en segundo lugar, si este modelo de
rehabilitacion es el mas ventajoso y eficaz para conseguir el maximo beneficio para el paciente.



1.2. METODOLOGIA

1.2.1. Fuentes de informacion y estrategia de busqueda

Para el acopio de la bibliografia se ha realizado una blsqueda en las siguientes bases de
datos: Pubmed, ONCE, Google y Google Scholar.

e Articulos cientificos en la base de datos Pubmed (www.ncbi.nlm.gov/pubmed). Los
criterios utilizados en la seleccién de dichos articulos cientificos han sido que
estuvieran publicados entre los afios 1988 y 2017 y que el idioma fuera inglés o
espafol.

e Publicaciones divulgativas, accesibles en Internet, tales como: Retinaplus. Informe
sobre ceguera en Espafia, Low Vision Service Model Evaluation Project ( LOVSME),
NHS Modernisation Agency National eye care services steering group first report.

e Paginas web oficiales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), American
Academy of Ophthalmology (AAQO), The World Bank, Asociacién Alavesa de personas
con Baja Visién (Itxaropena), Organizaciéon Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE), The
Royal College of Ophthalmologist, Association of Directors of Social Services ( ADSS),
New International Federation on Ageing Report, AMD Alliance International, American
Foundation for the Blind (AFB).

1.2.2. Palabras clave

La informacién obtenida para realizar este trabajo se consiguidé a través de una busqueda
bibliografica sobre articulos relacionados con los términos: Low vision services,
Multidisciplinary Rehabilitation Services, Rehabilitacion visual, Rehabilitacion multidisciplinar,
Comprehensive eye service, Low vision services outcomes, Barriers to low vision services,
Multidisciplinary Approach to Low Vision, Low Vision cost, asi como las referencias cruzadas de
otros articulos a partir de las busquedas originalmente realizadas.

2. ANTECEDENTES

2.1. DEFINICION DE DISCAPACIDAD VISUAL, BAJA VISION Y
REHABILITACION VISUAL

Discapacidad visual: alteracion del sistema visual que trae como consecuencia dificultades
en el desarrollo de actividades que requieran el uso de la vision. En el contexto de la
discapacidad visual se encuentran las personas ciegas y con baja visién.



La definicion de Baja Visidén proporcionada por la OMS es: “Una persona tiene baja vision
cuando tiene una agudeza visual (AV) inferior a 6/18 (0,3 decimal) en el mejor ojo con la mejor
correccion posible, o un campo visual menor o igual a 10 grados desde el punto de fijacion, que
interfiere con la habilidad para realizar las tareas de la vida diaria y que no puede ser corregida
con el uso de lentes convencionales pero puede llegar a usar potencialmente la vision para
planificar y realizar una tarea”.

e AVinferior a 6/18 (0,3 decimal)
e Campo visual menor o igual a 10 grados desde el punto de fijacion

En la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10), en el afio 2009: se suprime
el término “baja vision” y la funcidn visual se subdivide en cuatro niveles:

¢ Discapacidad visual leve o no discapacidad visual (AV > 0,3)
e Discapacidad visual moderada (AV< 0,3y AV >0,1)
e Discapacidad visual severa (o grave) (AV<0,1y AV >0,05)

® Ceguera (AV < 0,05)

La discapacidad visual moderada y la discapacidad visual grave se reagrupan
comunmente bajo el término «baja vision »; la baja vision y la ceguera representan
conjuntamente el total de casos de discapacidad visual.

2.2. DEMOGRAFIA Y DISCAPACIDAD VISUAL

Segun los datos demograficos sobre discapacidad visual mundial recogidos en el afio
2012 por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen 285 millones de personas en el
mundo con deficiencias visuales (Figura 1). Individuos que se caracterizan por vivir
principalmente en paises en desarrollo (90%) y pertenecer a edades avanzadas (82%) mayores
de 50 afios.

De entre estos datos, se ha de destacar el alto nimero de personas en el mundo que
presentan baja visién, 246 millones, lo que representa un 86,3% del total de personas con
discapacidad visual a nivel mundial. La cifra de personas ciegas alcanza los 39 millones de
personas, y la OMS estima que para 2020 mas de 75 millones de personas en el mundo seran
ciegas (1).

Aunque podriamos llegar a asumir la pérdida de vision como aspecto inherente al proceso de
envejecimiento, la realidad, segun la OMS, es que el 80% de la discapacidad visual es
prevenible (1).



Figura 1: Realizada por la autora. Fuente: Datos sobre la discapacidad visual en el mundo. OMS 2012.
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Para un futuro a medio plazo, los datos muestran que existe una tendencia al alza de

crecimiento poblacional, principalmente entre la poblacién de edad avanzada, mayor de 60
afios (Figura 2) (2).

Figura 2: Cambios en la esperanza de vida por regiones del mundo desde 1950 hasta 2050 datados por la
OMS 2015.

100

1 I T
1950 1975 2000 2025 2050
Year

African Region Reglon of the Americas
ww—Eastem Mediterranean Region
s EUTOpean Region e South-East Asia Region
Western Pacific Region World
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Asi pues, para el afio 2025 se estima que habra alrededor de 1,2 mil millones de personas
mayores de 60 afios y en 2050 sobrepasaran los 2 mil millones (Figura 3)(3).

Figura 3: Crecimiento de la poblacion mundial mayor de 60 afios
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Fuente: The High Cost of Low Vision. International Federation of Aging

En este sentido y segun las proyecciones realizadas por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE), en el afio 2050 las personas mayores de 65 afios en Espafia estaran por encima del 30%
de la poblaciéon (con casi 13 millones) y los octogenarios llegaran a ser mas de 4 millones, lo
que supondria mas del 30% del total de la poblacién mayor (4).

éPor qué son tan relevantes estos datos para la discapacidad visual?

Porque si existe un incremento en la prevalencia de poblacidn envejecida y conociendo que la
discapacidad visual afecta mayoritariamente, en un 82% de los casos, a personas mayores de
50 afios (1), consecuentemente, este envejecimiento de la poblacién mundial traera consigo
un incremento en el nimero de afectados con algun tipo de discapacidad visual.

En cuanto a la situacién en Europa, la poblacion mayor de 65 afos representa
aproximadamente un 17,4% (5). Se calcula que aproximadamente un 2% de la poblacion
presenta deficiencias visuales, pudiéndose englobar el 90% de ellas en el concepto de Baja
Vision (representando mas de 20 millones de personas)(6).

En Espafia los datos son similares a los europeos, situdndose la poblacién mayor de 65 afios
alrededor del 17% (mas de 7 millones de personas, siendo el 25% octogenaria) y estando
representada la discapacidad visual en un 2,14% de la poblacién (Figura4) (4,5), padeciendo
baja vision 1,8 millones de personas (6).



Figura 4: Porcentaje de poblacion con discapacidad visual en Espafia en 2008
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD). Afio 2008. Instituto
Nacional de Estadistica (INE).

En concreto, en Reino Unido, una de cada doce personas mayores de 60 afios estd registrada
como ciega o con deficiencia visual, y el nUmero se incrementa a uno de cada cinco a la edad
de 75 afios (7). Como hemos mencionado, con este envejecimiento demografico, el nimero de
personas con discapacidad visual tenderd significativamente al alza. De hecho se prevé que
para el afio 2050, el nimero de personas ciegas y deficientes visuales en el Reino Unido
aumentara en alrededor del 122% con respecto a las estimaciones de 2008, pudiendo
alcanzarla cifra aproximada de 4 millones de personas afectadas (8).

En lo concerniente a nuestro pais, no existen grandes estudios demograficos y epidemioldgicos
sobre Baja Visidn o discapacidad visual. En el afio 2012 por primera vez se analizaron en cifras
el estado de la discapacidad visual gracias a un estudio realizado por la Fundacion Retinaplus+
y EY con la colaboracién de la ONCE. En el mismo se recogieron datos de la ONCE y de la
“Encuesta de Discapacidad, autonomia y situacién de Dependencia” realizado por el Instituto
Nacional de Estadistica (INE) en el afio 2008. Segun la ONCE, en Espafia 70.775 personas sufren
ceguera, y la discapacidad visual llega a cerca de 1.000.000 de afectados. Segun el INE, Ia cifra
total de afectados con discapacidad visual era de 979.200 personas en 2008, representando la
Baja Vision un total de 920.900 personas y ceguera un total de 58.300 personas (5) (Figura 5).



Figura 5: Datos de prevalencia de ceguera y discapacidad visual en Espafia en 2008.

Fuente: Informe sobre la Ceguera en Espafia, datos recogidos en la “Encuesta de Discapacidad, autonomia 'y
situacion de Dependencia” realizado por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en el afio 2008

Las cifras han aumentado en los Ultimos afios debido al envejecimiento de la poblacién, y la
tendencia es a continuar incrementandose en los préximos afos. La edad media de la
poblacién espafiola tiende a ser cada vez mas alta y a su vez, la edad supone un factor de
riesgo para padecer una disfuncién visual, segun la OMS, aproximadamente un 82% de las
personas con discapacidad visual son mayores de 50 afios (1).

2.3. CAUSAS PRINCIPALES DE DISCAPACIDAD VISUAL E IMPACTO
EN LA FUNCION VISUAL

Las principales causas de discapacidad visual a nivel mundial son: cataratas (39%), errores de
refraccion sin corregir (18%), glaucoma (10%), degeneracién macular asociada a la edad (7%),
retinopatia diabética (4%), opacidades corneales (4%), ceguera infantil (3%), tracoma(3%),
oncocercosis (0.7%) y otros (11%) (9). Figura (6). Las enfermedades de la retina son la principal
causa de discapacidad visual en los paises de ingresos medios-altos y altos.

Hasta en un 80% de los casos de ceguera y hasta en un 85% de los casos de discapacidad
visual moderada o severa, el impedimento es evitable por prevencidn, tratamiento o cura (9).



Figura 6: Causas globales de ceguera debido a enfermedades oculares y errores de refraccion no
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Other 11% ]
Onchocerclasis 0.7%

Trachoma 3%

Childhood blindness 3% Cararact 39%

Diabetic retinopathy 4%

Corneal scar 4.3%

ARMD 7%

Glaucoma 10%
Uncorrected refractive errors 18%

Fuente: International Agency for the Prevention of Blindness. IAPB Report 2010 https.//www.iapb.org/wp-
content/uploads/State-of-the-World-Sight_2010.pdf

Se resume el impacto en la funcidn visual de las cuatro causas de discapacidad visual mas
frecuente entre las personas ancianas en la tabla 1:

Tabla 1: Impacto en la funcion visual de las principales causas de discapacidad visual

Implicacion que requiere
Rehabilitacion Visual

Dificultad en las tareas que
requieran detalles de vision fina
como la lectura, reconocimiento
facial, pérdida de percepcion de
color o sensibilidad al contraste,
problemas de movilidad debido a
pérdida de sefiales de profundidad
y contraste.

Presentacion clinica

Patologia

Pérdida de visidn central y de
sensibilidad al contraste

Degeneracion macular asociada a
la edad

Retinopatia Diabética

Disminucion de la agudeza visual,
escotomas en periferia y media
periferia, escotoma central difuso si
edema.

Dificultad en las tareas que
requieran detalles de vision fina
como la lectura, distorsion de visién
central, disminucion de vision
fluctuante, pérdida de
discriminacion de colores,
problemas de movilidad debido a
pérdida de sefiales de profundidad
y contraste

Glaucoma

Pérdida del campo visual periférico

Problemas de movilidad y lectura
debido a la restriccion del campo
visual

Fuente: Low vision in geriatric population: rehabilitation and management. Gale Watson marzo 2001 vol 40 n 3 317-

330 JAGS
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3. INTRODUCCION

Aunque la Baja Visién no entra en la categoria de ceguera per sé, tiene enormes
consecuencias sociales y econdmicas en términos de pérdida de productividad y dependencia
(10).

La pérdida de visién es un problema de salud importante, que afecta principalmente a las
personas mayores. Impacta en todos los aspectos del bienestar, pero sin duda afecta
sobremanera al funcionamiento diario y, como estd documentado, a la salud emocional.

La Baja Visién tendra consecuencias en la calidad de vida de quien la padece (9):

e Sociales: contacto social y relaciones interpersonales, psicoldgicas y emocionales.

e Cognitivas: estado emocional y bienestar, depresion.

e Funcionales: autocuidado, movilidad, nivel de actividad, actividades de la vida diaria,
pérdida de independencia, mayor riesgo de caidas.

e Econdmicas: costos financieros directos e indirectos.

En relacidon a esto ultimo, los resultados que han sacado a la luz una serie de estudios
poblacionales y hospitalarios indican que la discapacidad visual se asocia con mayores tasas de
depresién y su consecuente afectacién en la realizaciéon de actividades de la vida diaria
(11,12). De hecho, aproximadamente un tercio (rango 22-42%) de los adultos mayores con
discapacidad visual experimentan una leve pero clinicamente significativa sintomatologia de
depresion o de ansiedad, también conocida como depresién subliminal (13).

La literatura reciente aborda el tema de la soledad, el aislamiento social y la pérdida de la
visidn, y sugiere que la soledad estd mas relacionada con la experiencia de vida relacionada
con esa pérdida de la vision de las personas, que con la magnitud de pérdida de visién medida
mediante evaluacién clinica. Se constata asi que las tasas de depresidn entre las personas
mayores con deficiencia visual son al menos el doble de las de la poblacion general vy siete
veces mas que las de sus iguales videntes (8).

Las investigaciones actuales muestran que las personas con pérdida de visién requieren
mayormente de necesidad de apoyo emocional (14) y que la calidad de vida de estas personas
estd mds restringida por la pérdida de fuentes de placer y de confianza en si, que por las
limitaciones que conlleva en su capacidad para realizar actividades esenciales (15).

En cuanto a su funcionamiento vital, ha de tenerse en cuenta que en muchas ocasiones, estos
pacientes cuentan con otras dificultades afiadidas con las que asimismo tendran que lidiar y
qgue hacen que vivir el dia a dia sea extremadamente dificil. Asi lo sefiala el Grupo Directivo
Nacional de Atencién Oftalmoldgica de Reino Unido en su informe del afio 2004, en el apunta
que dos tercios de personas con pérdida de vision cuentan ademads con una incapacidad
adicional, como puede ser la pérdida de audicién o la dificultad para caminar, que se ha de
agregar a la suma de las discapacidades causadas por falta de vision, lo cual puede reducir atn
mas su autoconfianza a la par que hace que muchos aspectos de la vida sean, si cabe, mas
dificiles (16).
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Estas personas mayores pueden contar con familia y amigos que los apoyen, pero lo mas
comun es que vivan solas, una vez que ha fallecido el conyuge. Aquellos pocos que viven en
pareja, han de cuidar incluso de otro cdnyuge anciano que tiene dificultades propias de la
edad, por ejemplo demencia (16).

éEn qué se diferencia un tipo de atencién monodisciplinar de uno multidisciplinar?

Atencidon monodisciplinaria: es aquella en la que sdlo se ofrece un tipo de servicio al
paciente y generalmente es atencién clinica: evaluaciones, prescripcién de dispositivos de baja
visidn y sugerencias para dispositivos dpticos y no dpticos.

Atencion multidisciplinaria: es aquella en la que se ofrece atencién clinica y ademas
una gama de otros servicios como rehabilitacidn, supervision, educacidn y bienestar social.

Teniendo en cuenta esta definicion y todas las anteriores circunstancias hasta aqui
enumeradas, se hace patente el hecho de que la rehabilitacion visual de un paciente con Baja
Vision no se deberia abordar desde un punto de vista de la limitacion visual unicamente, sino
que para que tenga éxito habria que tener en cuenta todos los condicionantes anteriores.
Asi, podriamos hablar de rehabilitacion sélo si se acomete de una forma integral, tomando
en consideracion todos los aspectos relevantes. Esto, en principio, sélo seria posible con un
abordaje multidisciplinar, donde se hace necesaria la intervencion de diversos profesionales
oftalmdlogos, optometristas, terapeutas visuales, psicdlogos y trabajadores sociales, entre
otros.

Este concepto del caracter multidisciplinar de la rehabilitacion de las personas con
discapacidad visual, ya habia sido descrito por Rabiee y su equipo en el afio 2015, cuando se
dedicaron a describir los diferentes modelos de Servicios de Rehabilitacion Visual (8).

Para ellos, un Servicio de Baja Visidon es un proceso de rehabilitacion o de habilitacion, que
proporciona una gama de servicios para personas con deficiencia visual, de modo que les
permita hacer uso de su visién residual y alcanzar el maximo potencial. Consideraban que no
es solo un proceso técnico, sino que los servicios deberian:

¢ Planificar el proceso de rehabilitacion, establecer metas y apoyo, entendiendo las
limitaciones involucradas.

¢ Abordar las necesidades psicoldgicas y emocionales.
¢ Evaluar la funcién visual de |la persona y proporcionar ayudas y entrenamiento.
¢ Facilitar modificaciones en el ambiente; el hogar, la escuela y el trabajo.

Es decir, que un Servicio de Rehabilitacidn Visual tiene como objetivo dotar a las personas con
discapacidad visual de todo tipo de técnicas, estrategias y recursos de forma personalizada
segln valoracidon previa, que les permitan realizar de forma autédnoma las actividades
cotidianas, participando de forma activa en cualquier entorno (educativo, laboral, cultural, de
ocio...) para conseguir una integracion social normalizada (17). El apoyo debera asimismo
extenderse a las necesidades de los cuidadores, especialmente el familiar.
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Para que los trabajadores en el campo de la Baja Visidon ofrezcan el maximo asistencial a
personas con discapacidad visual, necesitan comprender plenamente las consecuencias
sociales y emocionales que acarrea y ser capaces de comunicarse de manera positiva y efectiva
con los usuarios del servicio.

4. MODELO MULTIDISCIPLINAR

4.1. COMIENZO Y DESARROLLO

Los inicios de la rehabilitacién visual podrian considerarse a raiz de las Guerras Mundiales,
para la atencién de los veteranos de guerra ciegos o con discapacidad visual. Con la tendencia
al envejecimiento y el aumento asociado de problemas de visidon entre la poblaciéon, empiezan
a desarrollarse las Clinicas de Baja Vision en la década de los 50 en Estados Unidos.

La primera Clinica de Baja Visidn se abrié bajo la direccidon de Gerald Fonda y George Hellinger
en la Casa Industrial para Ciegos (ahora Servicios Helen Keller para Ciegos) en Nueva York en
1953. Dinamarca establecid su primera clinica en 1958 (9).Existe una publicacién del afio 1954
acerca del primer tratamiento asociado al uso de lentes positivos con alta magnificacién para
leer en una persona con discapacidad visual (18). Desde ese momento ha ido evolucionando el
concepto y el abordaje de la rehabilitacion visual, siguiendo un camino hacia la creacién del
modelo multidisciplinar se empieza a concebir ya dese la Ultima década del siglo pasado. A
principios de la década de 1990, los servicios en Escandinavia informaron una mayor
efectividad al incorporar un terapeuta de baja vision (9).

También en la década de 1990, algunos servicios del Reino Unido se vieron influenciados
por enfoques multidisciplinarios. En el afio 1998 una publicacién del Royal College of
Ophthalmologists recomendd el trabajo multidisciplinar como modelo adecuado de atencion a
los pacientes con deficiencia visual (19). Siguiendo estas directrices, este modelo se aplicé
desde un principio cuando se desarrollaron Servicios de Baja Visién en diferentes partes de
Reino Unido como South Devon en 1994 (20) e Irlanda del Norte en 1999/2000 (21) y afios
después este modelo es descrito en la revisidn hecha por Pizzimenti, incidiendo en la relacion
de colaboracién entre el paciente, el profesional de Baja Visién (optometrista u oftalmélogo) y
el profesional de salud asociado (terapeuta ocupacional) (22).

Cada vez la creencia de que un modelo exitoso de cuidado de Baja Visién no se puede lograr
de forma aislada toma mas fuerza. Los diferentes equipos y Asociaciones de Oftalmologia,
comprenden que uno solo o dos profesionales de la visidn no pueden brindar un servicio
integral a pacientes que satisfagan adecuadamente sus diversas necesidades. Abogando por
una filosofia de la atencidn de la baja vision con una participacién global, interdisciplinaria y
orientada al éxito con el paciente como miembro central del equipo de rehabilitacion (23).

Es asi que comienzan a prevalecer los nuevos modelos, y por esto sociedades como la
Academia Americana de Oftalmologia publica en 2007 el “ Preferred Practice Pattern Vision
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Rehabilitation for Adults “, un modelo rehabilitador teniendo en cuenta la comorbilidad
existente en el anciano con deficiencia visual, que se dirigen a la "persona completa",
considerando cinco dreas especificas: lectura, rehabilitacién, evaluacion y abordaje de las
actividades de la vida diaria que estdn alteradas por la pérdida de la visién, la seguridad del
paciente, la participacién continua en la comunidad y el bienestar psicosocial del paciente(24).
Modelo que se modificé en el afio 2017 con el “Vision Rehabilitation Preferred Practice
Pattern, PPP “. En él se tienen en cuenta los tres niveles de actuacion interdisciplinar, que
describiremos mas adelante, en la que se debe incluir un profesional de la visién (un
oftalmodlogo, optometrista), un terapeuta ocupacional u otro profesionales de la rehabilitacion,
personal de apoyo psicoldgico (por ejemplo, trabajadores sociales o psicélogos), y especialistas
(por ejemplo, terapeutas de orientacion y movilidad) (25). La Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) ademas de apostar también por un modelo de rehabilitacién de la visidn de tres niveles
que incluya, investigacién, datos de recopilacién nacional y capacitacidon de personal como
parte de los servicios de un cuarto nivel.

Hay que tener en cuenta que para que este compromiso interdisciplinario funcione, debera
existir un entorno de colegialidad que sea mutuamente respetuoso, confiable y no
competitivo, facilitando el trabajo en equipo. Como asegura Pizzzimenti cada miembro del
equipo debe concentrarse en su propia area de especializacion y comunicar sus resultados y
recomendaciones a los demads con claridad y con suficiente tacto. Postula que en todo
momento debemos mantenernos concentrados en el objetivo final: la atencidn integral del
paciente para conseguir el mayor éxito posible (23).

Se trata de un esfuerzo multidisciplinario que abarca el espectro completo del camino de la
rehabilitacion de un paciente después de la pérdida de vision, desde la evaluacion inicial hasta
una terapia intensiva y global de rehabilitacion.

4.2. ORGANIZACION Y ESTADO ACTUAL

4.2.1. PROVISION DE SERVICIOS DE BAJA VISION

El Centro de Investigacion ocular de Australia (CERA Centre for Eye Research Australia)
realizd6 un mapeo global para evaluar la situacidn de los Servicios de Baja Visidn existentes a
nivel mundial entre 2006 y 2008. En la encuesta que realizaron incluyeron cuestiones sobre:
epidemiologia, politica sanitaria, recursos humanos, provisién de servicios, barreras y
accesibilidad, equipos y monitorizacidn, seguimiento y evaluacién (9).

En relacion a los lugares donde tuvieron disponibilidad de datos (178 paises), la cobertura de
los servicios era generalmente pobre, no sdlo en los paises en desarrollo, sino también en los
paises mas desarrollados. Hay limitaciones en la informacidn porque las tasas de respuesta de
la encuesta en Europa fueron las mas bajas a pesar de que se sabe que muchos de los paises
europeos proporcionan buenos servicios integrales de baja vision, como los paises
escandinavos o Gales. Por fuentes secundarias sabemos que el 72% de los paises en Europa
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tenia algunos Servicios de Baja Visidon. Aproximadamente la mitad de los paises de las regiones
de Africa y el Pacifico occidental carecen de servicios.

La presencia de Servicios de Baja Visidon se encontré en 115 paises, de éstos, 39 paises
(34%) tenian < 10% de cobertura (Tabla 2). Ademas, 22 (19%) paises tenian cobertura entre
11-50%, y solo ocho paises tenian cobertura> 50%. La cobertura no fue informada en 41% de
paises. Mientras que 62 paises (35%) no tenian Servicios de Baja Visidn, por lo tanto, cero
cobertura (9). De los 70 paises con datos de prevalencia de baja visidn, un tercio tenia una
cobertura del <10 % (9).

Tabla 2: Paises con servicios de baja vision y prevalencia de baja vision

Region Presencia de Servicios Numero de paises con
[ R:ETERYS )] datos de prevalencia de
(%,n) Baja Vision
AFRICA 46 46% (21) 52%(24)
AMERICA 35 57%(20) 20%(7)
MEDITERRANEO 20 65%(13) 35%(7)
ORIENTAL
EUROPA 53 72%(38) 28%(15)
SURESTE ASIATICO 11 70%(7) 64%(7)
PACIFICO OESTE 30 52%(16) 32%(10)
TOTAL 195 115 70

Fuente: Chiang Peggy P. The global mapping of low vision services. PhD Thesis, The University of Melbourne 2009.

En esta encuesta también se constatd que la proporcion de profesionales de la salud de Baja
Visién que brindan atencién fue relativamente baja en relacidn con la poblacion en todas las
regiones, con menos de 10 por 10 millones para la mayoria de los grupos profesionales.
Excluyendo a los Estados Unidos y Canada, habia menos de un profesional de baja visién por
cada 10 millones de personas (9).

Las mujeres, las personas con discapacidad y los habitantes de las zonas rurales tenian menos
probabilidades de acceder a los servicios (9).

En mds de la mitad de los paises, las ONG son los principales proveedores y patrocinadores, lo
que plantea problemas de sostenibilidad (9).

4.2.2. MODELOS DE SERVICIO DE BAJA VISION

¢Qué modelo deberiamos adoptar?

Como es facil de entender, los Servicios de Rehabilitaciéon Visual varian mucho en su
organizacion y competencias en todo el mundo. Los servicios multidisciplinares pueden
adoptar muchas formas. De este modo, nos podemos encontrar desde aquellos que se
conforman por ejemplo, de un solo profesional clinico que incorpora dispositivos de baja vision
en su practica clinica hasta los integrados por equipos mas grandes de diferentes profesionales
que ofrecen una gama completa de servicios integrales de rehabilitacion en un solo entorno. A
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su vez pueden trabajar juntos en centros especializados, otros involucran disciplinas que
trabajan en los servicios hospitalarios (26) o crean vinculos entre los servicios hospitalarios
existentes y los servicios sociales y voluntarios en atencién primaria y algunos son financiados
conjuntamente por servicios de salud y sociales (27).

Asi pues, en los ultimos 15 afios el campo de la rehabilitacién en Baja Visidon ha ido
evolucionando hasta convertirse en un Modelo Multidisciplinar que se podria asemejar al de
otras disciplinas como la medicina fisica y la rehabilitacién (28). Las publicaciones recomiendan
que los Servicios de Baja Visiébn sean multiprofesionales; de facil acceso; libremente
disponibles para todos aquellos con discapacidad visual; dirigido por grupos de profesionales y
de pacientes, y receptivo a las opiniones de los usuarios.

Para lograr el objetivo "de mejorar la calidad de vida relacionada con la visién para las
personas con baja visién “Visién 2020 estipula que los Servicios de Baja Visién deben ser
integrales e integrados en los sistemas existentes de atencion de la salud de manera
sostenible, y equitativamente (9).

El modelo de prestacién de servicios 'integral' tiene tres componentes multidisciplinarios
abarcando los niveles de atencidn primaria, secundaria y terciaria (9,25) (Tabla 3).

Existe un cuarto nivel, por el que apuesta también la OMS, en la que se tiene en cuenta la guia
de programas, monitorizacidon y coordinacién de actividades de Baja Visidon a nivel nacional
,con la ayuda de investigacidn y recogida de datos y capacitacién de personal que formara
parte de los servicios de nivel terciario(9).
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Tabla 3: Niveles de atencidn en el Modelo Multidisciplinar

PRIMARIO
Atencion primaria

Diagnéstico y Oftalmdlogo Valoracion refractiva.

tratamiento.
Optometrista Diagndstico y valoracion
Valoracion de Baja Vision. de baja vision.
Prescripcion de Prescripcion de
SECUNDARIO dispositivos y dispositivos de baja vision.

entrenamiento en su uso.
Rehabilitacion y técnicas

de adaptacion.
Servicio Oftalmoldgico
Se estima que el 80% de

los pacientes con baja
vision se pueden manejar
en este nivel

TERCIARIO

Clinica de Baja Vision

Fuente: Chiang PPC, O’Connor P, Keeffe JE. Low Vision Service Provision: A Global Perspective. Expert Review of
Ophthalmology 2007;2(5):861-874.
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A pesar de ello, las investigaciones actuales indican que hay problemas importantes de mala
coordinacién entre las clinicas oftalmoldgicas, los Servicios de Baja Visidon y Rehabilitacién, las
deficiencias en la evaluacién de las personas con pérdida de visidon reciente y la incapacidad
para abordar el impacto emocional de la discapacidad visual. Debido a la fragmentacion en la
prestacion de servicios, en los Ultimos afios se ha puesto énfasis en el desarrollo de nuevos
Servicios que prioricen el trabajo multidisciplinario. Sin embargo, sigue habiendo un problema
sobre la definicidn de tales Servicios: algunos Servicios pueden denominarse "integrados"
simplemente por ubicar los servicios clinicos y sociales en el mismo sitio, mientras que otros
adoptan una comprension del término mucho mas global y centrado en la persona.

Poe otro lado, las necesidades de rehabilitacion de los pacientes también  varian
considerablemente: algunos pacientes simplemente requieren de un aumento en su
capacidad de lectura y otros necesitan de una amplia gama de intervenciones que incluyen el
uso de dispositivos adaptados (25). Por eso los programas pueden variar desde un servicio
integral de rehabilitacion para pacientes internados de unas semanas, hasta practicas de baja
visidon para pacientes ambulatorios que ofrecen ayudas con dispositivos simples con
instrucciones minimas para su uso (29). El estudio de Lamoureux et al demostré que no todos
los afectados por baja visidon utilizan todos los servicios disponibles en un servicio
multidisciplinario, siendo el cuidado habitual para muchos una evaluacion clinica,
prescripcion de dispositivos de baja visién y asesoramiento sobre iluminacién y contraste,
sugerencias para dispositivos no dpticos y derechos de asistencia social (30).

Para determinar estas necesidades, es de gran relevancia la evaluacion inicial del paciente. La
evaluacidn inicial realizada por un especialista en rehabilitacion visual generalmente determina
el nivel de atencién clinica y las diferentes disciplinas requeridas segun la complejidad de los
problemas, los objetivos del paciente, el estado psicosocial y las caracteristicas personales, y
no solo en funcién del nivel de agudeza visual.

Debemos tener en cuenta que la rehabilitacion multidisciplinar no esta reservada tan sélo a
pacientes que tienen pérdida de vision profunda y, del mismo modo tampoco todos los
pacientes requieren de todos los servicios disponibles. La rehabilitacion es también de suma
importancia para aquellos que presenta pérdidas mas modestas, ayudandolos a abordar los
diversos aspectos funcionales que se ven dificultados a la hora de realizar las actividades de la
vida diaria. Esto es particularmente notable en las personas que enfrentan una pérdida
progresiva de la vision, ya que desde el inicio se les va preparando para afrontar las diferentes
situaciones e inconvenientes que se presentan en su camino (25).

Entendemos pues, que para constituir una Unidad de Baja Visidn y Rehabilitacién Visual como
un equipo multidisciplinar es necesario el trabajo en equipo de diferentes profesionales, entre
los cuales encontramos (31) (Figura 7) :

e Oftalmdlogos, quienes realizardn la anamnesis e historia clinica, la exploracién,
diagnéstico y tratamiento, y planificacion del programa que se llevara a cabo para la
adaptacion de ayudas y posterior rehabilitacién visual.

e Optometristas, quienes se encargaran de la valoracidon funcional y la refraccidn,
consiguiendo la mejor agudeza visual posible con el resto visual del paciente y la
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adaptacion de las ayudas dpticas y no Opticas necesarias para ello, iniciando asi el

programa de rehabilitacién del paciente.

Técnicos de rehabilitacion visual y en orientacion y movilidad, quienes llevardn a cabo

entrenamiento de desplazamiento y visual del paciente empleando las ayudas épticas

y no épticas prescritas, ensefiando al paciente como usarlas en situaciones reales.

Psicologos que proporcionaran ayuda psicoldgica y apoyo emocional tanto al paciente

como a sus familiares y trabajadores sociales que orientan acerca de las ayudas

asistenciales que corresponden a su grado de discapacidad.

Figura 7: Organizacion profesional de un equipo de rehabilitacion multidisciplinar

Esquema elaborado por la autora
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éComo se establece el trabajo en equipo para su buen funcionamiento?

Para ser efectivo, el equipo deberia contar con las personas adecuadas (competencia),
en los numeros apropiados (capacidad), en la combinacién correcta (equipo) con los recursos y
procesos adecuados (condiciones propicias) (32). Ademads, es importante establecer una
cultura del trabajo en equipo desde el principio. Cada miembro del equipo ha de tener claro
qué se espera de ellos y cuales son sus tareas en relacién con el objetivo general de la Unidad.
Un buen indicador de que un equipo estd funcionando bien es que se disfruta del trabajo
juntos.

Ha de existir una buena relacidn entre los profesionales de la salud que forman parte del
equipo, considerando las habilidades y limitaciones de cada uno, y fomentando el respeto
hacia las opiniones y funciones individuales y comunicacion. Una buena comunicacion entre el
primer y segundo nivel de atencién, por ejemplo, potenciard el numero de pacientes
referidos correctamente, que precisen este tipo de asistencia.

¢En la practica clinica diaria estan establecidos estos modelos?

Lo que en realidad habria que plantearse es si en realidad, en la practica clinica diaria, los
Servicios de Baja Visidn estdn funcionando como verdaderos centros multidisciplinares o
interdisciplinares, proporcionan al menos este servicio integral aunque no sea en el mismo
lugar fisico.

En el Reino Unido, nada mas implementarse el modelo multidisciplinar a finales del siglo
pasado, se realizaron estudios para evaluar las caracteristicas multidisciplinares de estos
incipientes Servicios de Baja Visidon. Entonces se pudo ver que en mas de la mitad de los
Servicios de Baja Visidn sélo habia un tipo de profesional en el equipo y en mas de uno de
cada diez equipos, no habia conexidén con ningin otro centro o profesional. Esto ponia de
manifiesto el hecho de que existia falta de comunicacion y trabajo conjunto entre diferentes
centros y profesionales que brindan servicios de vision, es decir, que no cumplian el principio
basico de funcionamiento de este modelo (33).

Como el estudio se hizo hace casi veinte afos, cabria pensar que el desarrollo de estos
servicios con el devenir del tiempo ha ido progresando hacia una mayor asistencia global y por
consiguiente, de trabajo coordinado entre los diferentes profesionales.

En cierta medida, se pudo constatar en una evaluacién posterior hecha diez afios después en
Estados Unidos sobre los diferentes centros asistenciales y profesionales en este campo,
(excluyendo los servicios disponibles a través de Veterans Administration). Se pudo observar
que el panorama mostraba una considerable variabilidad en el tipo y la intensidad de los
servicios proporcionados. Casi la mitad de los centros asistenciales fueron de practicas de
optometria privada. Un alto porcentaje de agencias gubernamentales ofrecian capacitacién en
orientacién y movilidad, servicios psicoldgicos o de grupos de apoyo, y visitas a domicilio en
comparacion con otros tipos de servicios de otras entidades. Los hospitales de rehabilitacion
que ofrecian una gama completa de servicios sélo representaban un 5%. No obstante, pese a
que el 63% de los servicios de rehabilitacidn tampoco contaban con profesionales especificos
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de rehabilitacion visual como parte de sus equipos profesionales, tales como de orientacion y
movilidad o los terapeutas de baja visidn, lo cierto es que se constaté que el 90% de los
pacientes recibieron el servicio de estos profesionales mediante remisién a una entidad
externa al servicio (34). Esto nos da a entender que en efecto, se ha experimentado una cierta
evolucidn hacia la idea de intentar ofrecer una atencién integral al paciente, aunque no en
todos los casos fuera posible realizarla en el mismo centro asistencial.

Un ejemplo de intento de consolidacion de estos modelos es el que se ha logrado instaurar en
Gales y que funciona desde el afio 2003, cuando las autoridades establecieron como un
objetivo la preservacién visual mediante la deteccién temprana de enfermedades oculares y
ayudas a aquellos a quienes presentaran baja vision. Asi que una de las lineas del proyecto fue
la de Servicios de Baja Visidn (27).De este modo el Servicio de Baja Vision es ahora una parte
importante de la atencidn ocular primaria. Es un modelo basado en el primer nivel. Se
garantiza que todos los que necesiten rehabilitacién de baja vision en Gales puedan acceder a
un servicio efectivo en una practica de optometria local. Se fomenta la atencién en baja vision
desde el nivel primario. Optometristas y otros profesionales de la salud, reciben formacion,
acreditacién y material de exploracion y de ayudas basicas de baja visidon del sistema de salud
publico. Valoran a los pacientes y prescriben las ayudas, que son recibidas por los pacientes en
préstamo. Existen tarjetas de registro, y éstas son enviadas al nivel superior si fuera necesario
remitir al paciente, ya que estos profesionales estdn vinculados con otros profesionales y
servicios mds complejos. Igualmente existe un enlace con los equipos de servicios sociales. De
este modo se garantiza una atencidn integral ya desde nivel primario.

En los primeros 9 meses del Welsh Low Vision Service (WLVS), el nimero total de citas de baja
vision financiadas por el sistema publico de salud en Gales aumentd en un 51.7%. En el primer
afio(2004) se evaluaron menos de 2000 pacientes. Para octubre de 2010, se habian visto 17
.650 pacientes en el WLVS. Sélo entre septiembre de 2009 y septiembre de 2010, hubo 6001
evaluaciones de baja visién (27).

Si nos preguntamos por la situacién a nivel mundial, de forma global, la evidencia tras una
busqueda bibliografica hecha en 2006- 2008 evidencié que ningln pais habia adoptado
completamente este modelo completo en las prestaciones de atencion de baja vision, aunque
existian propuestas para hacer real este enfoque integral (9).

4.3. ASPECTO PSICOLOGICO EN EL MODELO MULTIDISCIPLINAR

La pérdida grave de la visidon puede llevar a la depresidn, la soledad y la ansiedad y es
un factor de riesgo importante para la limitacion de una persona mayor en el desarrollo
independiente de sus actividades cotidianas (26). Ademas de los inconvenientes que produce
en relacidn a la realizaciéon de actividades educativas, recreativas y de participacion como
miembros de la comunidad, existe la consideracién psicoldgica adicional por no poder cuidar
ya no solo de ellos mismos sino también de las personas que dependen de ellos (35).Esto ha
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sido bien documentado por la Organizacion Mundial de la Salud, que analizé no sélo las
consecuencias econdmicas, visuales y funcionales, sino también las consecuencias
psicoldgicas y sociales que los efectos de la discapacidad visual tiene en el individuo, la familia
y la comunidad en la que vive (36).

En la Encuesta Nacional sobre la pérdida de visién y ceguera realizada en el afio 2007 en
Estados Unidos por la Fundacion Americana para la Ceguera (The American Foundation for the
Blind, AFB), la mayoria de los encuestados creian firmemente que la discapacidad visual seria
una de las afecciones que mas perjudicaria su calidad de vida (21%), casi en la misma medida
que la paralisis motora y por encima de padecimientos como el cancer o enfermedades
cronicas y cardiovasculares (37) (Figura 8).

Figura 8: Padecimientos informados por los pacientes como de mayor impacto negativo en su calidad
de vida
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Vision Loss Heart Disease

Fuente: National Poll on Severe Vision Loss/Blindness, 2007. American Foundation for the Blind.

Ademas, tres cuartas partes de los estadounidenses encuestados, afirmaron que su mayor
preocupacion, si tuvieran una pérdida de visidn severa, seria sobretodo perder la capacidad de
vivir de manera auténoma e independiente. También destacaron la incapacidad para leer o
identificar las medicinas o la conduccién como inquietudes asociadas al proceso de
discapacidad (37) (Figura 9).
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Figura 9: Mayor preocupacion de los pacientes en el caso de presentar una discapacidad visual
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Fuente: National Poll on Severe Vision Loss/Blindness, 2007. American Foundation for the Blind.

A tenor de todo lo anteriormente expuesto, es ldgico considerar que el apoyo emocional y el
asesoramiento para personas con pérdida de visidn severa, especialmente en las primeras
etapas, sea de suma importancia, y tenga cada vez un mayor reconocimiento como parte
integral de los servicios de salud visual. Muchos pacientes van a apreciar una comprension
emocional tanto o mds que las propias actividades de entrenamiento en habilidades y la
experiencia laboral técnica del rehabilitador. Desde la perspectiva del paciente, cuanto mas
completos y solidarios sean los servicios y mas vinculado se sienta al centro, mas va a valorary
rentabilizar la ayuda brindada, redundando en una mayor superacidon del trauma por la
pérdida sensorial y consiguiendo el objetivo de poder llevar a cabo una vida plena e
independiente (38).

Aunque los recursos técnicos y materiales son necesarios para llevar a cabo una adecuada
rehabilitacion, y la ausencia de los mismos va a determinar un impedimento para la
consecucién de los objetivos previstos, ahora sabemos que la situacién emocional de la
persona puede definir en gran medida el nivel de calidad de vida post rehabilitacion. Asi pues,
son necesarios los recursos humanos y materiales, pero no podemos descuidar la parte
emocional del paciente para que la rehabilitacion visual sea un éxito. Si se consigue este
equilibrio, incluso aparecerdn recursos que estaban disponibles pero que la situacion
psicolégica no permitia sacar partido.

Considerando que la mayoria de los pacientes afectados por la deficiencia visual son mayores
de 65 afios y toman medicacién para diferentes enfermedades asociadas a su edad, la mayoria
de ellas manifiesta igualmente un aumento de la ansiedad en relacién a no poder leer
correctamente los prospectos y la informacién de los medicamentos recetados ni identificar
adecuadamente las medicinas que les corresponden tomar en cada momento, debido su
problema visual. Hasta un 65% de estadounidenses declararon en una encuesta nacional sobre
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la discapacidad visual en 2007, una gran preocupacion por no poder manejar su medicacién
de forma apropiada ante una disminucidn de su capacidad visual (37).

A pesar de todo lo expuesto, y aunque las encuestas indiquen que la mayoria de los pacientes
con baja visidn tienen problemas psicoldgicos y emocionales, las investigaciones apuntan a que
estas necesidades a menudo se pasan por alto. Estudios han demostrado que después de
una cita en una clinica oftalmolégica, un 70% de los pacientes manifiesta tener necesidad de
hablar con alguien sobre sus inquietudes y preocupaciones, pero solo un 19% tuvo la
oportunidad de hacerlo (38). Sondeos posteriores, sobre las caracteristicas de las entidades
que ofrecian servicios de Baja Vision en Estados Unidos, revelaron que menos de un cuarto de
las entidades encuestadas prestaban servicios psicolégicos y menos del 5% tenian psicologos
en su equipo, a pesar de ofrecer tedricamente un servicio integral (34). Las circunstancias no
son muy diferentes en Europa, y en otro estudio hecho en Reino Unido para determinar si en
estos centros existian accesos a servicios especificos como el apoyo emocional y familiar,
encontraron una carencia de estas prestaciones en muchos de ellos. (39).

Ante estas evidencias y con la intencién de ayudar a mejorar los servicios prestados a las
personas con discapacidad visual, organizaciones dedicadas a la ayuda y el apoyo emocional de
las personas ciegas y deficientes visuales en Reino Unido, como el Grupo LOVSME (Low Vision
Service Model Evaluation) del RNIB (Royal National Institute of Blind People ), han disefiado un
"Marco de evaluacidon" para detectar e identificar brechas en la atencién a estos pacientes y
satisfacer las necesidades sociales y psicoldgicas de los mismos (40).

4.4. VALORACION DE LA EFICACIA DEL MODELO MULTIDISCIPLINAR

Es obligatorio cuestionarse si realmente este modelo multidisciplinar de programa de
rehabilitacion visual es mas eficaz que otro tipo de modelo. La realidad es que existen informes
que sugieren que los modelos multidisciplinares de atencién en Baja Visidn, ofrecen
considerables beneficios para los pacientes (33), ya que aborda al paciente de forma integral,
considerando no sélo los aspectos funcionales sino también los psicolédgicos y los del entorno
en el que se desenvuelve el paciente.

Tradicionalmente, los resultados de los Servicios de Baja Visidon se han medido objetivamente,
es decir, mediante las mejoras en las pruebas de la funcién visual (como la agudeza visual).
Pero muchos consideran que no se puede valorar la eficacia de este tipo de servicios fijandose
tan solo en los aspectos de la visidn, sino que existen otros factores que afectan a la calidad de
vida de estas personas. De hecho, existen estudios (29) que han indicado que la mera mejoria
en la agudeza visual medida clinicamente y otras pruebas de funcion visual, no determinan
adecuadamente el éxito o la eficacia de los Servicios de Baja Visién. Durante mucho tiempo se
ha reconocido que las mediciones de agudeza visual en la clinica no se correlacionan
enteramente con el rendimiento real de los pacientes con baja visién en su dia a dia. Esto se

debe a las diferencias entre el entorno clinico donde se mide la agudeza visual y el entorno del
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paciente (por ejemplo, diferencias en los niveles de contraste e iluminacidn).
Consecuentemente, existe un consenso general de que las perspectivas que los pacientes
tienen sobre la utilidad de los dispositivos y otras intervenciones de rehabilitacion han de
tenerse en consideracion a la hora de medir adecuadamente la efectividad de los Servicios de
Baja Vision.

La literatura existente demuestra que la intervencidn en Baja Vision puede ser muy bien
valorada por pacientes con deficiencia visual y puede tener un impacto significativo en la vida 'y
las actividades diarias de una persona, pero lo cierto es que pese a los beneficios de la practica
interdisciplinaria y las claras ventajas que este modelo de trabajo aporta tanto a los
profesionales, por la experiencia compartida, como a los usuarios del servicio, por el impacto
positivo en sus vidas, no todos los pacientes logran llevar a cabo sus actividades diarias
preferidas ni modificar los sentimientos de soledad y aislamiento, por lo que a pesar de la
impresidn positiva de los pacientes, hay que plantearse la necesaria identificacion de
problemas no resueltos y como modificarlos (26).

La calidad de vida es un concepto que permite la evaluacién del paciente. Reconoce que existe
una estrecha relaciéon entre la salud, la condicién socioecondmica, el apoyo familiar y
comunitario, y la integracién. La salud de un individuo no puede separarse de estos problemas
y debe examinarse en el contexto de la situacion del individuo. Implica caracteristicas:

=  Fisicas: que consisten en los sintomas de la enfermedad y el tratamiento.

=  Sociales: incluyen la interaccidn social y las relaciones con los demas.

= Psicoldgicas: procesos cognitivos, bienestar emocional y satisfaccién general.

=  Funcionales: consisten en la capacidad del paciente de cuidarse a si mismo, su
movilidad y actividad fisica, actividades cotidianas, etc.

La combinacion de estas caracteristicas proporciona una indicacidon de la evaluacién de la
calidad de vida de los pacientes y una indicacidn de la efectividad que el proceso de
rehabilitacion tiene en las actividades cotidianas de la persona.

Por este motivo, el concepto de calidad de vida es cada vez mas utilizado como medida de
bienestar. Este criterio depende de elementos objetivos pero también de la valoracién
subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida.

La Organizacion Mundial de la Salud define la calidad de vida (CV) como “la percepcién de una
persona sobre su situacion vital en el contexto de la cultura y sistemas de valores en los que
vive, y en relacidn con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”.

La calidad de vida relacionada con la vision (CVRV) se refiere al estado de bienestar de un
individuo asociado al estado salud ocular o su grado de funcionalidad visual. La evaluacién de
la CVRV permite conocer de qué modo la disminucién de la funcién visual repercute en el
bienestar del individuo y en su grado de actividad y/o participacién en la sociedad (42).

Es asi que se toma en consideracion como factor importante para evaluar el impacto de los
servicios de Baja Vision, las circunstancias y puntos de vista de los pacientes, yendo mas alla
de las mejoras en la agudeza visual medida clinicamente. Estas perspectivas han sido
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reconocidas como elementos decisivos en la atencidon del paciente y como tal, de los
instrumentos de medida de la calidad de vida para determinarlos.

Teniéndolos en cuenta, muchos trabajos se han llevado a cabo para conocer el impacto que
una asistencia y rehabilitacién multidisciplinaria en un Servicio de Baja Visién tiene en la
mejora de la calidad de vida del paciente con discapacidad visual.

Con la intencién de evaluar funcidn visual y calidad de vida, de una manera fiable, se han
desarrollado diferentes cuestionarios de medida con el fin de poder crear un estudio que
mida las dimensiones del estado de salud orientado a la vision (The Visual Disability
Assessment, Visual Function- 14 (VF-14), Quality of Life Questionnaire (QOLQ) y el
cuestionario de funcién visual Visual Function Quality 25 (VFQ-25), etc). En general los
instrumentos de evaluacién de la CVRV ESPECIFICOS, se centran en aspectos instrumentales
(ejecucion de actividades), mientras que los instrumentos de evaluacion de CVRS (calidad de
vida relacionada con la salud) y de CVRV GENERICOS, suelen contemplar también las
dimensiones de bienestar emocional, inclusién social, desarrollo personal y relaciones
interpersonales (42)(Anexo 1).

En un total de 202 articulos revisados, Pérez Jiménez, identificd 33 escalas/cuestionarios. Los
mas citados fueron el cuestionario de funcidon visual Visual Function Quality 25 (VFQ-25)NEI-
VFQ-25, el Visual Function- 14 (VF-14) VF-14, y el SF-36 (42) (Anexos 2 y 3).

El uso de estos instrumentos permite una adecuada mediciéon de los resultados del
tratamiento al conocer la respuesta clinica y el grado de satisfaccion del paciente. Stelmack
asegura que la medida autorreferida mediante cuestionarios, test e informes subjetivos sobre
la realizacidn de tareas y los consiguientes efectos sociopsicoldgicos son muy apropiados para
medir los resultados de los Servicios de Baja Vision (29).

En las primeras publicaciones en las que se mostraron los resultados de la utilizacion de
cuestionarios como instrumentos de medida, el 96% de los pacientes atendidos en un Servicio
de Baja Visidon Multidisciplinar en Irlanda del Norte (21) y el 92% de uno en South Devon en
Reino Unido (20), informaron que se habian beneficiado positivamente de los servicios y que
fueron suficientes para satisfacer sus necesidades.

En nuestro pais se realizd en el afio 2001, un estudio estadistico descriptivo de la Unidad de
Baja Vision del Instituto de Oftalmobiologia Aplicada (IOBA) con un programa de rehabilitacion
visual individualizado adaptado a los objetivos especificos del paciente. Se realizd el test
psicométrico VF 14 para evaluar su grado de satisfaccién y calidad de vida con el uso de las
ayudas visuales. Un 78% de los pacientes manifestaron su satisfaccion en cuanto a la
independencia conseguida con el manejo de sus ayudas visuales para tareas de visién préxima
y un 75% respondian positivamente a las mismas preguntas respecto a las ayudas de visién
lejana (43).

No hay realmente una evidencia sobre cual de estos cuestionarios puede ser el mas idéneo
para la medicidn. En los diferentes trabajos los distintos autores han empleado uno u otro
cuestionario especifico validado, con similares resultados.
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Por ejemplo la Royal Society for the Blind Low-Vision Clinic (RSB) utiliz6 como herramienta
evaluadora el test de the Veterans Affairs Low-Vision Visual Functioning Questionnaire
(VALVVFQ-48) y el Impact of Vision Impairment Questionnaire (IVI), y encontraron que una
tasa alta (90%) de pacientes referian una mejora de la calidad de vida después de la
rehabilitacién multidisciplinar con una gama completa de servicios comunitarios (44).

Otra manera de evaluar la mejora en la calidad de vida conseguida tras el proceso de
rehabilitacion visual es, mediante la valoracion de la autonomia conseguida y la reinsercién en
la sociedad. Los servicios de rehabilitacion proporcionados por instituciones especializadas
implican no solo capacitar a las personas con discapacidad visual para que hagan frente a su
entorno, con una guia precisa para la movilidad eficiente, sino también intervenciones para
facilitar su integracién, funcionamiento y desempeno en la sociedad. Autonomia que se puede
evaluar en las actividades de ocio, vida emocional, independencia para desplazarse, y la vida
profesional, entre otros.

Identificar y analizar la autonomia personal y social de las personas con discapacidad visual
que se sometieron a un proceso de rehabilitacién ha sido objeto de diferentes estudios. Estos
valoraron la movilidad independiente, la actividad profesional, el acceso a la educacidn, etc
posterior al proceso de rehabilitacién visual. Los resultados de las encuestas indicaron que la
rehabilitacion proporciond herramientas y alternativas necesarias para realizar los cambios en
las personas con discapacidad visual en su autonomia personal y su contexto social, brindando
asi una mejor calidad de vida (45).

La rehabilitacién deberia contribuir a reducir el aislamiento que a menudo conlleva la
discapacidad visual y asimismo deberia aumentar la seguridad en relacidn con el mundo y las
personas a través de actividades autdnomas e independientes, como la orientacién y la
movilidad, que permiten un transporte seguro y eficiente. Los diferentes vinculos sociales
involucrados en el proceso de rehabilitacion pueden modificar y transformar
significativamente la socializacidn de diferentes personas con discapacidad visual.

Ademas, los resultados del estudio mostraron que el hecho de interactuar en estas
instituciones multidisciplinares especializadas donde acuden muchos pacientes en similares
circunstancias, les dio a los sujetos la oportunidad de establecer nuevas relaciones con
personas que compartian historias de vida similares, ayudandoles a reconstruir su identidad
personal y social (45).

Pero en relacién a la eficacia de los modelos multidisciplinares, existe hoy cierta controversia.
De hecho, algunos autores han puesto en entredicho estos niveles tan altos de eficacia de los
Servicios Multidisciplinares. Consideran que es muy dificil poder valorar una diferencia real
entre diferentes modelos de Servicios de Baja Visién, debido al uso de diferentes resultados de
medidas, tiempos de seguimiento y poblaciones diversas a estudio. Por ello, estos autores
encontraron poca evidencia de que el modelo multidisciplinar fuera mas eficiente para
mejorar la calidad de vida relacionada con la visién que los servicios puramente optométricos.
Si encontraron, sin embargo, diferencias entre la respuesta positiva y efectiva de una
rehabilitacion hospitalaria en comparacidon con un programa para pacientes ambulatorios y
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también en un programa basado en grupos para la resolucién de problemas en comparacion
con una intervencion individual (46).

Por consiguiente, para estos autores, en general, revisando la literatura hasta el afio 2012,
afirmaron que habia una falta de evidencia de alta calidad para apoyar la efectividad o la
rentabilidad de la prestacién de Servicios Multidisciplinares en Baja Vision (46).

Considerando entonces que hasta ese momento no se contaba con evidencia sélida sobre la
eficacia de los servicios de rehabilitacidn visual, en el afio 2015 se publicé un estudio como
primer paso hacia un trabajo de evaluacién completo para determinar la rentabilidad de los
Servicios de Rehabilitacion Multidisciplinares para personas con deficiencia visual (8).

Esta investigacidon tuvo como objetivo proporcionar una visidon general de los hallazgos para
servicios de rehabilitacidn visual para personas mayores de 18 afos con discapacidad visual.
Tanto las caracteristicas individuales como sus tipos y nivel de necesidades de apoyo y / o
motivacion de las personas que utilizan los servicios se consideran factores importantes que
influyen en la efectividad de la intervencidon de rehabilitacién. De hecho, la rehabilitacion
funcionaba de manera diferente para personas distintas. Las personas que estaban motivadas
para rehabilitarse y que aceptaron su discapacidad visual, mostraron el mayor beneficio (8).

Los hallazgos de la revisidon de la literatura mostraron que la evidencia para respaldar la
efectividad y la relacién costo-beneficio de los servicios de rehabilitacién de la visién basados
en la comunidad (con excepcidn de las intervenciones grupales) sigue siendo desigual y muy
poco desarrollada, tanto en su alcance como en su calidad. Sin embargo, la revisién destacé
una serie de mensajes clave (8):

e Las intervenciones de rehabilitacién visual se siguen enfocando principalmente en
problemas fisicos / funcionales mas que sociales y emocionales. Una intervencion
unidimensional puede tener un efecto limitado sobre un éxito mas amplio de Ila
intervencién.

e Los hallazgos de esta investigacidn sugieren que los servicios de rehabilitacién visual,
tienen el potencial de mejorar la calidad de vida y la independencia de las personas
con discapacidad visual. Esto respalda los objetivos de las politicas para promover la
prevencion y la rehabilitacion.

Actualmente, existen abundantes estudios que valoran la utilidad de estos cuestionarios y que
realizan modificaciones en funcién de las caracteristicas del pais donde se emplea (47,48).

Aunque el Modelo Multidisciplinar ofrece mayores ventajas que otro tipo de modelo de
rehabilitacion visual, y a pesar de los numerosos cuestionarios de medida disponibles para
medir su eficacia, la realidad es que la gran variabilidad de servicios existentes y de
profesionales que lo componen, caracteristicas diversas de los pacientes y sus diferentes
entornos socioecondmicos, tiempo de evaluacion etc,.... hace muy dificil poder medir la
eficacia de los mismos de una manera global.
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4.5. ACCESIBILIDAD Y BARRERAS

Teniendo en cuenta entonces la importante repercusion que tiene la rehabilitacidon
visual integral e interdisciplinaria en la calidad de vida de las personas con baja visién, se hace
preciso conocer si el acceso a entidades donde se ofrezcan tales servicios, es una opcion real
para los afectados y no una opcién inasequible. La tasa de utilizacién de estos servicios es muy
variable en todo el mundo, pudiendo oscilar entre el 3 al 15% (49).

Seguln un taller realizado por la OMS en 2001 en Hong Kong, y con los datos recopilados en 22
paises, que requieren o es probable que se beneficien de los Servicios de Baja Visidn,
aproximadamente sélo el 5% de la tiene acceso a los Servicios (9).

Entonces, ¢estamos hablando de una realidad o de una utopia? équé circunstancias
pueden facilitar o impedir el acceso a los pacientes?.

Para intentar contestar a estas cuestiones se han llevado a cabo diferentes estudios
gue determinan el acceso potencial de los pacientes con deficiencia visual y analizan las
barreras con las que éstos se encuentran a la hora de poder tener la oportunidad de acudir a
este tipo de instituciones.

Las razones para no acceder a la rehabilitacion visual son complejas y algunas pueden abordar
mas facilmente que otras. Entre los factores que dificultan el acceso a los pacientes se pueden
destacar:

a) Disponibilidad de centros

Uno de los primeros condicionantes que limitan el acceso, es el niumero insuficiente de
centros dedicados a este tipo de servicios en relacion a la demanda. En algunos paises hay una
disponibilidad limitada de Servicios de Baja Visidn. A priori, en los paises en desarrollo o con
menor financiacidn en politica sanitaria la escasez de centros deberia ser un obstaculo. No
obstante, un estudio realizado para determinar el tipo y la ubicacion de los Servicios de Baja
Vision en el Reino Unido concluyd que, en comparacién con el nimero potencial de personas
con discapacidad visual, habia muchas insuficiencias en términos de distribucion, magnitud y
coordinacién de servicios (50). Esta condicién ademads se agravara progresivamente con el
envejecimiento de la poblacién si no aumentan de forma proporcional el nimero de Servicios.

b) Coste econdmico

Otra de las barreras para la accesibilidad es el coste econémico elevado que supone mantener
los recursos de infraestructura, tecnoldgicos y de los multiples profesionales de estos
Servicios y los dispositivos y ayudas especificas utilizadas. Esto condiciona la inclusién de estas
prestaciones en las politicas de salud de los diferentes paises. En muchos paises no existe aln
una identificacidon de la Baja Visién como un problema publico, por lo que las politicas de
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salud visual no contemplan la inclusién de la Baja Vision, generando una exclusion de estos
pacientes del sistema de prestacion de servicios publicos (51).En Reino Unido Unicamente se
cubren a nivel econdmico los dispositivos de magnificacidn o lupas. En Espaia sélo los afiliados
a la ONCE pueden disponer de este servicio de rehabilitaciéon y de un descuento muy
importante para la adquisiciéon de las ayudas. La realidad es que salvo raras excepciones, la
mayoria de los centros que ofrecen esta asistencia son privados. Esta es otra barrera
importante para el acceso de muchos pacientes. De este hecho se hacen eco asociaciones no
gubernamentales de apoyo a las personas con deficiencia visual en nuestro pais, intentando
sensibilizar sobre la necesidad de poseer un sistema de salud publico involucrado en ayudar a
este sector cada vez mds amplio y que se encuentra desprotegido ya que tienen que
desembolsar costosas consultas oftalmoldgicas, ayudas visuales y la rehabilitacidn visual (31).
Para Grande Baos, el gran nimero de pacientes afectados, la gran mejoria que experimentan y
el bajo coste sanitario justifican que los responsables sanitarios estudien la implantacion de las
Unidades de Baja Visidn y rehabilitacion visual en la Sanidad Publica (52).

Este tema se desarrollard mas ampliamente en el apartado de Costes de un Servicio
Multidisciplinar.

c) Desconocimiento

Una de las principales barreras identificadas para es la percepcion que tiene el paciente sobre
la no necesidad de este servicio y la creencia de que acudir a ellos no va a ayudarles ni va a
repercutir en su bienestar.

e Por parte del paciente y la sociedad:

En el afio 2000, en nuestro pais, se llevd a cabo una encuesta con el objetivo de
reflejar el conocimiento de la poblacién sobre el concepto de Baja Vision. Este trabajo
concluyd que el 39% de los encuestados referian no haber oido hablar del concepto y
tan sdélo un 4,5% de ellos ofrecieron respuesta mas definida. Por otro lado, el 81% de
los encuestados mostraron gran interés en recibir mas informacién al respecto (53).

También van a tener influencia los condicionamientos sociales, por el miedo a la
estigmatizacion, la no aceptacidn de la discapacidad visual y la falta de entendimiento
que lleva a conceptos erréneos sobre lo que es la rehabilitacién visual y lo que se
puede conseguir con ella. De hecho, un estudio australiano llevado a cabo en el afio
2011 para identificar las dificultades de acceso de los pacientes con discapacidad visual
a los Servicios Multidisciplinares de Rehabilitacidn, destaco estas causas como una de
las principales barreras, constatando que un 27% de los pacientes no sentian la
necesidad de rehabilitacidon y un 10% no creian que fuera util (49).

En el Montreal Barriers Study un tercio de los participantes indicaron que no tenian
conocimiento sobre estos servicios ni habian sido informados por su oftalmélogo de
su existencia o de si cumplian requisitos para beneficiare de su asistencia (54).

Sin embargo, en la fase lll del Montreal Barriers Study, sorprendentemente, casi la
mitad de los pacientes (44%), a pesar de haber sido informados y conocer las ventajas
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y beneficios del programa de rehabilitacién, decidieron no acudir al mismo. Los
participantes de este estudio se reclutaron en las salas de espera de consultas de
oftalmologia de hospitales importantes, por lo que ya tenian de base cierto nivel y
conocimiento en relacién a problemas oftalmoldgicos, por lo que se cree que el
porcentaje de concienciacién de la existencia de programas de rehabilitaciéon visual
debe ser menor en lineas generales entre otro tipo de poblacion. Los pacientes con
mayor nivel de independencia fueron los menos predispuestos a asistir al programa a
pesar de poder incrementar su nivel de autonomia con la rehabilitacidon. Esta
informacidn enfatiza el hecho de que no sdlo la falta de conocimiento y conceptos van
a condicionar la asistencia a los programas de rehabilitacién, sino que las
caracteristicas individuales de cada persona, influidas por el entorno social, también
van a jugar un papel muy importante (54).

Por parte del profesional:

Aunque parezca inverosimil, otro motivo que condiciona la inaccesibilidad es la propia
falta de conocimiento sobre los Servicios de Baja Visidn entre los profesionales de la
salud visual y los pacientes. La falta de competencias y criterios de derivacién influird
en la derivacion precoz y oportuna de estos pacientes a la rehabilitacién.

Estudios canadienses y australianos se hacen eco de esta deficiencia en las
percepciones de los oftalmdlogos sobre el proceso de rehabilitacion visual (49). Esto
también se puso en evidencia en el estudio que realizdé Khan para identificar e
informar sobre las barreras percibidas para la disposicién de servicios de baja vision
entre oftalmdlogos en la India. Encontré que tres cuartas partes de los encuestados
mostraron carencia de entendimiento y nociones sobre los Servicios de Baja Visidn.
Una gran mayoria (82%) refirieron falta de entrenamiento y entre los oftalmdlogos
mas jovenes se descubrié ademas, sorprendentemente, que no consideraban efectivo
estos servicios para ayudar a los pacientes con baja visién. Si bien es verdad que esta
pequefia muestra no es representativa de la entera comunidad de oftalmdlogos del
pais y precisa futuros estudios, hace reflexionar sobre la necesidad de concienciacién y
sensibilizacion sobre este tema (55).

La falta de conocimiento entre los facultativos es un factor muy serio, porque va a
impedir realizar una adecuada orientacidon para la remisidn de pacientes susceptibles
de esta prestacion sanitaria. Es terrible que un problema de ignorancia sobre el tema
impida el acceso y la pérdida de oportunidades para recibir intervenciones
apropiadas que podrian mejorar el bienestar y promover la independencia (8).Lo que
nos lleva a reflexionar sobre la necesidad de disefiar campanas de formacién y
sensibilizacion dirigidas a los profesionales de la salud ocular y a la poblacién en
general para desarrollar conciencia sobre la existencia y utilidad de los servicios de
Baja Visidn para las personas con discapacidad visual. De este modo es necesario
encontrar formas de incluir los Servicios de Baja Vision como parte de los diferentes
planes de estudios de optometria y oftalmologia. Esto ya fue propuesto por Jackson en
un articulo en el afio 2010, donde apostaba por la necesidad de que entre las
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competencias de los oftalmdlogos en formacion se incluyera el paso por los Servicios
de Baja Vision (24).

Del mismo modo, los Centros de Baja Visién deberian poner a disposicién de los
oftalmdlogos informacidon sobre las caracteristicas de sus servicios, bien mediante
cursos, campanas, etc, para que tengan mayor entendimiento y puedan identificar y
derivar a los pacientes potencialmente beneficiarios.

La Agencia Internacional para la Prevencién de la Ceguera (International Agency for
the Prevention of Blindness. IAPB), en su informe 2010, establecid como un desafio
pendiente, la necesidad de aumentar la conciencia sobre los Servicios de Baja Vision.
Campaiia que debia desarrollarse tanto para profesionales como para la sociedad, de
manera que se pudieran aumentar la conciencia y se generaran cambios en las
politicas sanitarias.

d) Comorbilidad

La edad avanzada de estos pacientes concurre con la presencia de otros muchos
problemas de salud (problemas de movilidad, deterioro cognitivo, enfermedades
invalidantes, etc), lo que condiciona una limitacién en la capacidad de estas personas
para acudir a los Centros de Rehabilitacidn Visual. En algunos estudios este factor esta
por encima de otras limitaciones como las condiciones de geograficas o de transporte
(49).

e) Otros: Falta de apoyo familiar, actitud negativa, problemas de trasporte, domicilio en
zonas rurales aisladas, etc.

Asi pues, los tres principales obstaculos para acceder a la rehabilitacion visual son la
disponibilidad, la financiacién y el desconocimiento. Situaciones que pueden mejorar con
adecuadas campanias de concienciacion y sensibilizacién entre los profesionales de la vision, la
sociedad y los responsables politicos.

4.6. COSTES DEL MODELO MULTIDISCIPLINAR

Debido al incremento en el envejecimiento de la poblacién actual, también se disparan
exponencialmente los problemas de discapacidad visual. Los costos de la deficiencia visual son
altos, y no sdélo para la persona afectada sino para la familia y para la sociedad en general.
¢Qué se puede hacer para reducir estos costos? En los tiempos que corren de restricciones
econdémico-financieras, se hace precisa por lo tanto, una buena valoracion para una eficiente
distribucidn de los recursos econémicos.
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Se trata de un problema sanitario importante que va en aumento. El crecimiento en el
numero de pacientes demandantes de estos servicios, no solo proviene del envejecimiento de
la poblacidn sino también de servicios de derivacion mas efectivos. En nuestro medio, en los
paises mas desarrollados, 15 millones de personas presentan un deterioro visual importante,
tratandose de la segunda discapacidad mas frecuente (56)(Figura 10).

Figura 10: Prevalencia de la discapacidad visual moderada y severa
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Fuente: The High Cost of Low Vision: The Evidence on Ageing and the Loss of Sight. New International Federation on
Ageing Report

La pérdida de vision tiene importantes repercusiones no sélo clinicas sino también sociales vy
econdmicas. Por ejemplo, la dificultad que tienen estos pacientes para leer e identificar su
medicacidn puede condicionar un mal uso de los mismos o sobredosis, con el agravamiento de
sus condiciones de salud y demandas de mayor asistencia sanitaria y por lo tanto del gasto
sanitario (60).

Segun la OMS, el 28% de las personas que padecen discapacidad visual moderada y grave
estan edad de trabajar. Las limitaciones visuales afectan la capacidad de los trabajadores para
llevar una vida productiva. Esto menoscaba sus posibilidades de encontrar empleo vy
mantenerse a si mismos y a sus familias.

Se van a generar unos costos directos e indirectos y hay que tener ambos en cuenta. Los costos
son mas altos, principalmente a causa de los costos indirectos, sobre todo los derivados de la
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asistencia y cuidado en el hogar. Los costos de prevencién y rehabilitacion, en comparacion,
son relativamente bajos (se pueden estimar en unos 47,000 délares por afio) (55).

e (Costos directos: derivados de la asistencia médica, oftalmoldgica, dispositivos de
ayuda, etc.
Los costos directos de atencidn oftalmoldgica son en muchos casos menores que los
costes indirectos de los servicios no oftalmoldgicos que requieren muchos de estos
pacientes, como describid Lotery en relacion a los pacientes con degeneracion macular
asociada a la edad en 2007 (57).

e (ostos indirectos: Hay dos tipos de costos indirectos de la discapacidad visual:

a. costos financieros, debido a la naturaleza incapacitante de la enfermedad
ocular y sus tasas de mortalidad prematura, asi como los costos de los
cuidadores y de las ayudas y adaptaciones del entorno.

b. costos no financieros, en relacion con la pérdida de calidad de vida, que
generalmente se analizan en términos de los afios de vida sana perdidos (58).

Por lo general, los costos indirectos son todos aquellos costos que no son gastos directos del
sistema de salud. Serian los derivados de la no productividad por no poder desempefiar un
empleo, del menor salario para los que consiguen incorporarse o continuar en la vida laboral,
gastos por cuidadores y centros habilitados para residir, etc. Si no pueden desarrollar una
actividad econdmica ni son auténomos precisan cuidadores y ayuda para realizar las
actividades de la vida diaria. Cuidados, servicios, transportes, que debe financiar en parte la
Administracion publica y en parte la familia, ademas no es inhabitual que sea un familiar el que
realice las tareas de cuidador, lo que conduce también ausentismo y pérdida salarios para los
cuidadores.

Los costos indirectos deben estar incluidos al evaluar la relacién costo-beneficio de los
programas de prevencion y rehabilitacion de disminucién de la vision.

Una medida aproximada del coste de la discapacidad visual se puede calcular estimando la
pérdida de producto nacional bruto (PIB) como resultado de la pérdida de ingresos de
personas con deficiencia visual en su vida laboral en las principales facetas econémicas.

Segun la Alianza Internacional para la Degeneracidon Macular Asociada a la Edad (AMD Alliance
International), los costos directos del deterioro de la vision en 2010 para pacientes con esta
discapacidad visual ( Degeneracién macular asociada a la edad) fueron de 2.3 millones de
millones de dodlares. Costos indirectos, como pérdida de productividad y desempleo y el
cuidado profesional y familiar, suponian otros 652 mil millones de délares (2,95 millones de
millones en total). Para finales de la década, se espera que esos costos aumenten a 2.8
millones de millones de ddlares para costos directos y 760 mil millones de ddlares para costos
indirectos (3,56 millones de millones en total) (59) (Figurall).
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Figura 11: Costes directos e indirectos de la discapacidad visual
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Fuente: Alianza Internacional para la Degeneracion Macular Asociada a la Edad .Access Economics, “The Global
Economic Cost of Visual Impairment.”

En Europa el panorama no es distinto. Se examinaron los datos econémicos de cuatro de los
principales paises europeos (Francia, Italia, Alemania y Reino Unido) en relacién a los gastos no
médicos de la discapacidad visual (adaptaciones en el hogar y en la comunidad y ayudas y
dispositivos de movilidad, visuales, etc), y encontraron que los principales costos eran los
indirectos, que incluian la pérdida de los ingresos, la carga social y econdmica para los
cuidadores, y la necesidad de ayuda financiera (60).

El Informe sobre la ceqguera en Espafia, un estudio de la Fundacion Retinaplus+ y EY con la
colaboracién de la ONCE, analizé por primera vez con cifras el estado de la discapacidad visual
en nuestro pais y los costes econdmicos derivados de la misma desde una perspectiva global.
En Espaia 70.775 personas sufren ceguera, con un coste estimado de unos 358 millones de
euros al afo, y la discapacidad visual llega a cerca de 1.000.000 de afectados (5).

A tenor de lo anteriormente expuesto, pareceria logico y cabria preguntarse si la
rehabilitacion visual integral, encaminada a conseguir la mayor rentabilidad del resto visual y
promover la autonomia de los pacientes con discapacidad visual, incluida en los costos
directos, serian de utilidad no sélo para el paciente (autonomia, calidad de vida, esperanza de
vida, etc), sino asi mismo para aliviar los costos econémicos indirectos tanto familiares como
estatales.

Es sabido que gastar en prevencidn y rehabilitacién es un coste asumible que debe plantearse
incluso como una inversidon porque crea ahorro al mejorar las condiciones de la poblacidn
envejecida, disminuyendo asi la inversion social y econdmica en estos habitantes (56).
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Las altas tasas de retorno logradas por los programas de intervencion de cuidado ocular
transmiten un claro mensaje a los responsables de la gestidon de los presupuestos de salud:
abordar los problemas evitables la ceguera es muy rentable en términos del impacto que
puede lograrse por délar de inversién. Y si los programas de cuidado de la visidn se integran en
la provisién de otros servicios de salud, el intercambio de gastos generales (personal de apoyo,
transporte, energia y agua) conllevaria que las intervenciones de atencién ocular fueran aun
mas rentables (9).

Existen estudios que calcularon tanto los costos directos como indirectos de la deficiencia
visual y los compararon con el costo de un programa de intervencion disefiado para reducir
pérdida de vision a través de la deteccidn temprana, prevencion, servicios de rehabilitacidn,
educacion e investigacion. Concluyeron que el ahorro de costos es muy importante,
suponiendo un retorno de la inversién de casi cinco veces mas en el primer afio (61).

Sin embargo no hay mucha mds informacién formal publicada sobre la rentabilidad de la
rehabilitacion en la Baja Visidon. Por esto, Binns llevé a cabo en el afio 2012 una revisién
importante recogiendo los datos de la literatura. Encontré solo dos estudios que eran
directamente relevantes para el costo de la Baja Visién y ninguno incluyé rentabilidad. Por lo
tanto, no les fue posible concluir que los programas estudiados fueron costo- eficaces (46).

En Espafia y en otros paises hay Unidades de Baja Vision funcionando, pero no estan
vinculadas al Sistema Nacional de Salud, lo que implica que una gran cantidad de pacientes no
estén correctamente atendidos; suponiendo un gasto importante para los mismos, debido a
gue tienen que acudir a la sanidad privada. Esto nos deberia obligar a hacer una reflexién seria
y profunda de lo que debemos modificar para una mejor atencién a un colectivo elevado de
nuestros pacientes.

Grande Baos, haciéndose eco de este problema y con la intencién de evaluar las posibilidades
de incluir la rehabilitacién visual en la cartera de servicios de la sanidad publica de nuestro
pais, publicé un articulo donde explicaba y calculaba cdbmo montar una Unidad de este tipo con
el minimo coste, al contar con los recursos humanos y de infraestructura que ya existen en la
sanidad publica y completandolo con el trabajo en las dpticas y de psicélogos y familiares.
Segun él, se llevarian a cabo consultas de alta resoluciéon de una media de 30 minutos cada una
con el oftalmdlogo, dptico y enfermero y luego las sesiones de entrenamiento en una dptica.
Teniendo en cuenta los costes que aparecen en la tabla 1 y que en la Unidad de Baja Visién del
Hospital se atiende a un paciente cada 30 minutos (por cada uno de los 3 profesionales) con
una estimacidn de 10 pacientes atendidos por dia y 2.000 pacientes por afio, el coste por
paciente para la Sanidad Publica seria de 50-60 euros y el gasto para el paciente esta entre los
100 y 1.000 euros segun las necesidades. Supone en su opinidn un coste asequible y rentable,
ya que estima que el coste del paciente ciego o deficiente visual oscila aproximadamente entre
2.000 y 22.000 euros/afio con una media de 9.000 euros (incluyendo todos los gastos sociales
y sanitarios)(52) (Tabla 4).
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Tabla 4: Coste en euros del montaje de una Unidad de Baja Vision y rehabilitacion visual bdsica

COSTES €

1 Oftalmélogo/afio 50.000

1 Optico-optometrista/afio 30.000 110.000
1 Enfermero 30.000

1 Consulta de oftalmologia JEEKee]

equipada

1 Maletin de ayudas épticas 16.500
1 Ayudas electrdnicas 6000

1 Set de ayudas no visuales

Gastos indirectos (estimados) 1.500

Fuente: Grande Baos. Archivos de la Sociedad Canaria de Oftalmologia 2006

¢Es mas o menos costosa la atencion en grupo o individual? Y ¢la atencidn hospitalaria o la
ambulatoria?

En el trabajo de revisién hecho por el grupo LOVSME (Low Vision Services Assessment
Framework) en Reino Unido encontraron un estudio que demostraba que un programa de
educacidén sanitaria en grupos era menos costoso que el tratamiento individual. Otro estudio
mostré que la rehabilitacién hospitalaria era mas costosa pero mas efectiva que la
rehabilitacion ambulatoria. Ninguno de los estudios incluyd ratios incrementales de costo-
efectividad, por lo tanto, no fue posible concluir que fueron rentables (40).

Aunque a tenor de lo expuesto, no parece que los estudios publicados hasta la fecha sean
suficientemente evidentes como para poder realizar afirmaciones sélidas sobre la costo—
efectividad de los programas de rehabilitacion, se puede entrever que incluso en un pais
desarrollado, la pérdida de visidon supone un costo terrible, el cual no deberia ser aceptable ni
permisible existiendo la posibilidad de mejorar los gastos y consecuencias de la pérdida de
vision mediante una rehabilitacién integral que mejore las condiciones del paciente. Se
precisaria de iniciativas especificas y politicas sanitarias para poder abordar este problema
(58).

Para esto se hacen necesarias mas investigaciones y mas estudios que determinen mejor el
costo-efectividad de los Servicios Multidisciplinares de Rehabilitacion Visual y puedan
identificar qué es lo que realmente funcione, para quién y a qué costos. Estos estudios
deberian considerar no sélo el factor visual sino también los condicionantes asociados
socioecondmicos, asi como los cuidados adicionales en el hogar, ayudas econdmicas,
depresiones, caidas, transporte, etc (61).

Esto proporcionaria informacion que podria orientar el desarrollo futuro del servicio y politicas
de intervencidn. Esto es particularmente importante en el contexto de situaciones econdmicas
dificiles que segun Rabiee enfrentan actualmente las autoridades locales y los servicios de
salud (8).
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CONCLUSIONES

La tendencia actual de la poblacién debido a las mejoras en la calidad de vida, la
disminucién de la natalidad y aumento de la supervivencia, han conducido, sobre todo a los
paises mds desarrollados, hacia un fendmeno demogréfico de envejecimiento poblacional.
Este envejecimiento trae consigo un incremento de las afectaciones propias de la mayor
longevidad y por consiguiente también de los problemas visuales asociados con ella. Por lo
tanto, asistimos a una mayor prevalencia de problemas relacionados con la visién como la Baja
Visién, que ademas ird en aumento. Para poder mejorar la calidad de vida de nuestros
pacientes mayores, se hace preciso mejorar al maximo el resto visual que presentan. Esta
demostrado que ayudandoles a mejorar sus condiciones visuales recuperaran o desarrollaran
habilidades que les permitirdn una mayor autonomia, convirtiéndoles en personas mas
seguras, independientes e integradas en la sociedad. Esto disminuird los potenciales
sentimientos de depresién y aislamiento asociados con las situaciones de pérdida sensorial,
repercutiendo aun mas si cabe, en su mejor calidad de vida. Por otra parte, a nivel econémico,
el bienestar emocional y funcional de estos pacientes supondra también un ahorro en
asistencia social y sanitaria. Con la perspectiva de tan alta demanda, una ausencia de
Servicios de Baja Visidn significara una mayor necesidad de atencidn en centros y residencias
convirtiéndose en un escenario costoso para las politicas sanitarias.

Para conseguir los objetivos de mayor aprovechamiento visual e independencia de los
pacientes, es necesario elaborar programas de rehabilitacién en cuanto se conozca la
existencia de la discapacidad visual. Para que éstos tengan éxito, se entiende que se ha de
trabajar con el paciente de una manera global, tratando no sélo los aspectos puramente
funcionales de vision, sino también los aspectos psicoldgicos, de integracion en la comunidad,
integracion laboral, apoyo a las familias, etc. Existe un mayor énfasis en la valoracién del éxito
de la rehabilitacidon en funcidn de la percepciéon del propio paciente acerca de la mejoria en
aspectos no sdlo visuales sino psicosociales y de su calidad de vida, por lo que se han
desarrollado numerosos instrumentos de medida autorreferida basandose en la calidad de
vida relacionada con la salud y con la vision.

Es por esto que cada vez la tendencia es hacia la creacién de Servicios Multidisciplinares de
Rehabilitacién Visual para obtener el mayor beneficio posible para el paciente. En el modelo
ideal, oftalmdlogos, optometristas, terapeutas visuales y de orientacion y movilidad,
trabajadores sociales y psicdlogos trabajarian conjuntamente para abordar las necesidades del
paciente de forma integral. No todos los pacientes requerirdn de todos y cada uno de los
servicios ofertados. En estos Servicios, los diferentes profesionales realizan una labor en
equipos coordinados, aportando cada uno sus conocimientos especificos en cada uno de los
ambitos en los que el paciente necesita ser dirigido y entrenado para conseguir el objetivo final
fijado de acuerdo a sus posibilidades y necesidades valoradas individualmente de forma previa
al proceso rehabilitador. Aunque a priori parece claro que con este tipo de atencién completa
se va a conseguir el mejor resultado coste efectividad, los estudios hasta hoy en dia no son
demasiado concluyentes cientificamente. Es muy dificil poder valorar el funcionamiento de
estos Servicios debido a la gran heterogeneidad existente entre ellos, lo que los hace
dificilmente comparables. La literatura muestra que en la realidad no toda la asistencia se
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aborda de forma integral, pudiendo encontrar Servicios muy completos donde cooperan todos
los profesionales mencionados, otros en los que la asistencia es sdlo optométrica, otros
ofrecen parte de estos servicios mediante el envio a otras entidades, etc. De modo que
algunos no son tan idéneos, mostrando deficiencias en los servicios prestados, mala
coordinacion, etc.

Las publicaciones también dejan al descubierto que muchos pacientes no se pueden beneficiar
de esta rehabilitacién por ausencia de centros, por los elevados costes econdmicos y por el
desconocimiento sobre su existencia y funcionalidad. Con respecto a este ultimo punto hay
que decir que también muchos profesionales de la visién carecen de conocimientos sobre la
Baja Visidon o incluso a causa de su ignorancia, no creen en ella. Por lo tanto, se hacen
necesarias campanas de sensibilizacién y concienciaciéon no sélo entre la poblacién, sino
también entre los profesionales. Promover la formacion de los profesionales encargados de la
salud visual en relacién al tema de la rehabilitacién visual y sus beneficios, conseguird que
éstos detecten los casos susceptibles y realicen las derivaciones oportunas precozmente.

Aungque mantener un Servicio Multidisciplinar de Rehabilitacién Visual conlleva un gasto
elevado, ya hay estudios que demuestran que estos gastos son rentables para la
Administracién en comparacion tanto con los costes directos como y sobre todo, con los
indirectos, en relacidn a los cuidados que precisa una persona con una discapacidad visual no
rehabilitada.

Teniendo en cuenta todo lo que hemos aprendido en este trabajo, no tenemos dudas de que
la atencidn integral al paciente con discapacidad visual mediante un Modelo de atencion
Multidisciplinar es la que puede proporcionar una mayor calidad de vida para el paciente ya
que facilitard el aprovechamiento de su resto visual no sélo en el desempefio de las
actividades de la vida diaria y autonomia personal, sino también en el entorno laboral, social y
cultural, mejorando asimismo su estado emocional y el del contexto familiar.

Pero dada la gran variedad de prototipos de Servicios, los datos insuficientes, y los multiples
instrumentos de medida existentes para valorar la calidad de vida relacionada con la vision y la
salud, no hay evidencias disponibles hasta ahora para poder estandarizar el modelo de
Servicio Multidisciplinar ideal (numero y tipo de profesionales, coordinacion funcional de los
mismos, etc) vy la estrategia de programa que consiga el mejor resultado (protocolos de
actuacién, formacioén, terapia grupal, encuestas de calidad a utilizar, etc). Se precisan mas
investigaciones para poder establecer el instrumento de medida ideal y poder desarrollar
evidencia cientifica que nos permita disponer de guias de practica clinica y estandarizacién de
modelos multifuncionales de rehabilitacidn visual de los que puedan beneficiarse tanto el
paciente como su familia y la sociedad y que repercuta positivamente en los recursos y las
politicas sanitarias.
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ANEXOS

Anexo 1

CARACTERISTICAS DE LOS INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE LA CVRS

Fuente: David Pérez Jiménez,Marta Lupdn i Bas. Gaceta de optometria y dptica oftdlmica. Evaluacion de

la calidad de vida relacionada con la vision.

INSTRUMENTO OBIJETIVO N2 PREGUNTAS

SF-36 Proporciona un perfil de estado de salud del 36
paciente y evalda la CVRS en general.( 214
afios)

CQ-5D Medir estado de salud general y evaluar la 5
CVRS (poblacién general)

HUI3 Clasifica el estado de salud mediante 40
atributos(poblacién general)

Peds QL Medir la CVRS general, en nifios y 23
adolescentes ( 2-18 afios)

BDI-Il Medir la gravedad de la depresion (213 afios) 21

CARACTERISTICAS DE LOS INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE LA CVRV GENERICOS

Fuente: David Pérez Jiménez,Marta Lupon i Bas. Gaceta de optometria y dptica oftdlmica. Evaluacion de

la calidad de vida relacionada con la vision.

INSTRUMENTO OBIJETIVO Ne¢
PREGUNTAS

NEI-VFQ-25 Evaluar la funcién visual y la repercusion de los problemas visuales en la CV(poblacién 25
general)

VCM-1 Evaluar el grado en el que el déficit visual conlleva sentimientos de vergiienza, frustracion, 10
aislamiento o preocupacién (adultos)

VisQol Medir la CVRV de forma genérica (adultos) 6

VPVS Determinar cémo puede afectar el déficit visual en la CV (adultos) 3 escalas
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CARACTERISTICAS DE LOS INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE LA CVRV ESPECIFICOS

Fuente: David Pérez Jiménez,Marta Lupdn i Bas. Gaceta de optometria y dptica oftdlmica. Evaluacion de

la calidad de vida relacionada con la vision.

INSTRUMENTO OBJETIVO o

VF-14 Evaluar las limitaciones funcionales causadas por las cataratas o la intervencion 14
quirdrgica(adultos).

LvaL Evaluar la CV de las personas con baja vision ( poblacion general). 25

0osDI Evaluar la CV en pacientes con ojo seco y establecer una clasificacion del ojo seco (adultos). 12

VI Evaluar la repercusion de la pérdida de vision en la CV de las personas con baja vision 32
(adultos).

ADVS Evaluar la necesidad de una cirugia de cataratas (adultos). 22

NEI-RQL-42 Evaluar el confort de los pacientes sometidos a intervenciones refractivas temporales ( LC o 42
lentes oftalmicas) o permanentes ( cirugia refractiva).

QIRC Cuantificar la CV de las personas con compensacion refractiva (gafas o LC) antes y después de 20
la cirugia refractiva ( sujetos pre-présbitas).

MacDgol Evaluar la repercusion de la degeneracion macular en la CV (adultos). 26

GQL-15 Evaluar el grado de incapacidad funcional causado por el glaucoma (adultos). 15

RSVP Evaluar la CV de las personas con errores de refraccidn y evaluar/determinar los candidatos a 42
cirugia refractiva (adultos).

IVI-C Evaluar la repercusion de la pérdida de vision en la CV de nifios y jovenes con baja vision (8 a 30
18 afos).

VA LV VFQ-48 Medir la capacidad funcional de los pacientes de baja vision y los resultados de la 48
rehabilitacion (poblaciéon general).

IDEEL Evaluar la repercusion del ojo seco en la CV (adultos) 57

VDA Evaluar la discapacidad visual subjetiva en pacientes con cataratas y analizar el resultado de la 18
cirugia de cataratas (adultos).

vsQ Evaluar los sintomas visuales y la repercusion en la CV en los pacientes con una segunda 18
cirugia de cataratas (adultos).

COVD-QolL Identificar sintomas visuales que se correlacionen con el rendimiento académico en nifios/as 19
de educacion primaria (6 a 12 afios).

EYE-Q Medir la CV en nifios y jovenes con uveitis idiopatica juvenil (8 a 18 afios). 23

CVFQ Evaluar la CV de los nifios/as en relacidn con su visién ( 2 rangos: hasta 3 afios/ de 3 a 7 afios). 24/39

CVLS Evaluar la CV de nifios con y sin ambliopia (poblacién infantil). 21

A&SQ Evaluar la CV de los pacientes con ambliopia y/o estrabismo (poblacién general). 26

CSScore Determinar el momento adecuado para la cirugia de cataratas, valorando el grado de 5
molestias(adultos).

CSScale Medir los sintomas visuales y la incapacidad funcional debido a las cataratas(adultos). 15

GSS Evaluar los sintomas oculares que experimentan los pacientes con glaucoma(adultos). 20

SREEQ Evaluar la repercusion de los errores refractivos corregidos y no corregidos en la CV(nifios 38

edad escolar).
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Anexo 2

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA Y FUNCION VISUAL VF-14

Patient Name; DOB Date:
VISUAL FUNCTION — 14 QOL QUESTIONNAIRE

Because of your vision, how much difficulty to you have with the following activities?
Check the box that bast describes how much difficulty you have, even with glasses.
If you do not perform the activity for reasons unrelated to your vision, select N/A

(a]
0
i
a1
=
(=
=
[
=
i

Activity None Alittle | Moderate

4 3 3

2

(o]
i
£

3

1. Reading small, print, such 25 medicine bottle
Izbels, = telzphonsz bock, or food labels

(0]
(]

N

Reading 3 newspaper or 3 book

w

Reading 2 largs-print book or large-print
NEwspaper or numbers on & telephone

»

Recognizing people when they are closs to
you

w

Seeing steps, stairs or curbs

Oo|o|of(o|o|o

m

. Reading trzffic or street signs or store signs

~

Doing fine handwork like sewing, knitting,
crocheting, carpentry

o

. Writing checks or filling out forms

w0

. Playing games such zs bingo, domines, card
Zames, or mahjong

10. Taking part in sports like bowling, handball,
tennis, golf

11. Cooking

olo|ofjo|o|o|o|o|ofo|o
ojo|jojojo|ojo|o|ofo|o|o
olo|ofjo|o|ofo|o|ofo|o
ojo|o|jo|jo|o|o|o|o|o|o|Oo|
ojo|o|o|lo|o|o|o|o|lo|o|o

o|o|(o|o|(o|fo

12. Watching television

Do you currently Drive a car? Yes No

How much difficulty dq you have driving during the day None A Little Moderate A Great
because of your vision? 3 ,| amount Deal |

How much dificulty do you have driving at night because 5 Moderate | A Great
Kt s & None ALittle
of your vishon? . ,| amount | Dezl

1

Have you previously driven a car but since stopped? Yes No

Less than Gto12 Mare than

When did you stop driving? .
¥ R e 6 months ago months ago 12 manths ago

Why did you stop driving? Poor Vision Other liiness Other Reason




Anexo 3
CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA Y FUNCION VISUAL VFQ-25

VFQ-25survey_spanish
SECTION A: VISUAL FUNCTIONING

ENTER SECTION START TIME: : AM or PM

Primero, me gustaria leerle unas declaraciones sobre su vista o sobre los sentimientos que tiene de su vista.

Si usa lentes o lentes de contacto, por favor responda a todas las preguntas como si los llevara puestos , con uno o los dos ojos
abiertos, como vea mejor.

Al. Actualmente, diria usted que su visién (usando lentes o lentes de contacto, si es que usted los usa) es  excelente, buena,
regular, mala, muy mala , o estd completamente ciego/a?

Excelente
Buena
Regular
Mala
Muy Mala
Ceguera Completa
A2. iCon qué frecuencia se preocupa acerca de su visiéon? Diria usted que:
Nunca
Una pequefia parte del tiempo
Parte del tiempo
La mayor parte del tiempo
Todo el tiempo

A3. iCuanto dolor o malestar diria usted que ha sentido en los ojos o alrededor de los ojos (por ejemplo, ardor, picazén, o
dolor)? Diria usted que:

Nada

Un poco

Moderado

Severo

Muy severo
DIFICULTAD CON ACTIVIDADES

Las siguientes preguntas son acerca de cuanta dificultad tiene, si acaso tiene alguna, para hacer ciertas actividades. Si usa lentes o
lentes de contacto, por favor responda a las preguntas como si los llevara puestos.
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A4. i Cudnta dificultad tiene usted para leer la letra regular de los periddicos ? Diria usted que tiene:
Ninguna dificultad
Un poco de dificultad
Moderada dificultad
Extrema dificultad
Dejé de hacerlo a causa de su vision
Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

AS5. ¢ Cuanta dificultad tiene para hacer trabajos o pasatiempos/hobbies que requieren que usted vea bien de cerca , como
cocinar, coser, arreglar cosas en la casa, o usar herramientas? Diria usted que:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

A6. A causa de su visidn, ¢cudnta dificultad tiene usted para  encontrar algo que esta en un estante/repisa lleno/a de cosas ?
Diria usted que tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

A7. A causa de su vision, ¢cuanta dificultad tiene usted para leer los nombres de las calles o los nombres de las tiendas ? Diria
usted que tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

AS8. A causa de su visidn, ¢cudnta dificultad tiene usted para  bajar escalones, escaleras, o el borde de la acera/banqueta cuando
hay poca luz o es de noche ? Diria usted que tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad
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Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

A9. A causa de su vision, ¢cuanta dificultad tiene usted para  notar objetos a los lados cuando va caminando ? Diria usted que
tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto

A10. A causa de su vision, écuanta dificultad tiene usted para  ver cémo reacciona la gente cuando usted dice algo ? Diria
usted que tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto
A11. A causa de su vista, écuanta dificultad tiene usted para  escoger y coordinar su propia ropa ? Diria usted que tiene:

Ninguna dificultad

Un poco de dificultad

Moderada dificultad

Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

A12. A causa de su vision, ¢cuanta dificultad tiene usted para visitar a la gente en su casa, en fiestas o en restaurantes ? Diria
usted que tiene:

Ninguna dificultad
Un poco de dificultad
Moderada dificultad
Extrema dificultad

Dejé de hacerlo a causa de su vision
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Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto

A13. A causa de su vision, ¢cuanta dificultad tiene usted  para salir al cine, al teatro, o a ver eventos deportivos ? Diria usted
que tiene:

Ninguna dificultad
Un poco de dificultad
Moderada dificultad
Extrema dificultad
Dejé de hacerlo a causa de su vision
Dejé de hacerlo por otras razones o no estd interesado en hacer esto
A14. Ahora me gustaria hablarle sobre conducir un coche ¢Conduce usted un coche en la actualidad, al menos de vez en cuando?
SI => pase a la pregunta 14c
NO
Alda. iEs porque nunca ha conducido un coche o por que ha dejado de hacerlo ?
Nunca condujo=> pase a la pregunta Q.A15
Lo dejo

A14b. Si dejé de conducir: Dejé de conducir principalmente a causa de su vision, principalmente por otras razones, o por su
vision y otras razones ?

Principalmente por la vision
Principalmente por otras razones

Por ambas, visidn y otras razones

Al4c. Si esta conduciendo: ¢Cudanta dificultad tiene usted para conducir durante el dia por lugares conocidos? Diria usted que
tiene:

Ninguna dificultad
Un poco de dificultad
Moderada dificultad
Extrema dificultad
A14d. ¢ Cuanta dificultad tiene usted para conducir de noche? Diria usted que tiene:
Ninguna dificultad
Un poco de dificultad
Moderada dificultad
Extrema dificultad
Dejé de hacerlo a causa de su vision

Dejé de hacerlo por otras razones o no esta interesado en hacer esto
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RESPUESTAS A PROBLEMAS DE LA VISION

Las siguientes preguntas son acerca de como podrian estar afectadas por su visisdn, las cosas que hace. Para cada una, me
gustaria que me dijera si ésto es cierto todo el tiempo, la mayor parte del tiempo, parte del tiempo, una pequefia parte del

tiempo, o nunca.

A15. ¢Con qué frecuencia  ha realizado usted menos

Todo el tiempo

La mayor parte del tiempo

Parte del tiempo

Una pequefia parte del tiempo
Nunca

A16. (Con qué frecuencia  estd limitado/a

Todo el tiempo

La mayor parte del tiempo

Parte del tiempo

Una pequefia parte del tiempo

Nunca

A17. ¢Con qué frecuencia no puede hacer lo que quisiera a causa del dolor o malestar
ejemplo ardor, picazén, o dolor? Diria usted que...

Todo el tiempo

La mayor parte del tiempo
Parte del tiempo

Una pequeiia parte del tiempo

Nunca

trabajo del que le hubiera gustado hacer a causa de su vision?

en cuanto tiempo puede trabajar o hacer otras cosas por su visién?

en los ojos o alrededor de los ojos

, por

Para cada una de las siguientes declaraciones por favor digame si es definitivamente cierta, mayormente cierta, mayormente

falsa, definitivamente falsa o no esta seguro/a.

A18. Me quedo en casa la mayor parte del tiempo a causa de mi visidon. Diria usted que es:

Definitivamente cierta
Mayormente cierta
No esté seguro/a
Mayormente falsa

Definitivamente falsa

A19. Me siento frustrado/a  gran parte del tiempo a causa de mi vision. Diria usted que es:

Definitivamente cierta
Mayormente cierta

No estd seguro/a
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Mayormente falsa
Definitivamente falsa
A20.Tengo  mucho menos control sobre lo que hago a causa de mi visién. Diria usted que es:
Definitivamente cierta
Mayormente cierta
No esté seguro/a
Mayormente falsa
Definitivamente falsa
A21. A causa de mi vision, tengo que depender demasiado en lo que otra gente me dice . Diria usted que es:
Definitivamente cierta
Mayormente cierta
No esté seguro/a
Mayormente falsa
Definitivamente falsa
A22. Necesito mucha ayuda de otras personas a causa de mi vision. Diria usted que es:
Definitivamente cierta
Mayormente cierta
No estd seguro/a
Mayormente falsa
Definitivamente falsa

A23. Me preocupa que voy a hacer cosas que me van a causar vergiienza a mi mismo/a o a otros  a causa de mi visién. Diria
usted que es:

Definitivamente cierta
Mayormente cierta
No esté seguro/a
Mayormente falsa
Definitivamente falsa

ENTER SECTION END TIME: : (CIRCLE) AM or P
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