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RESUMEN

La finalidad de este trabajo de investigacion es caracterizar a la poblacion
usuaria de perro guia en nuestra sociedad. En primer lugar, se realiz6 una
revision bibliografica y, posteriormente, se confecciond un cuestionario tipo que
se circulé entre diversos usuarios de perro guia para su cumplimentacion
voluntaria. Asi, la muestra utilizada en este estudio se ha basado en usuarios
espafoles con ceguera o baja vision y poseedores de un perro guia. Se contacto
con distintas asociaciones nacionales como las Asociaciones de Retinosis
Pigmentaria del Principado de Asturias, Pais Vasco, Catalufia, Castilla y Leon,
Extremadura y Comunidad Valenciana. También participd la asociacion “No sin
mi perro guia” y las asociaciones de usuarios de perros guia de la Comunidad
Valenciana, Aragén y Catalufia, y las Asociaciones Espafiolas de Aniridia y de
Retinoblastoma. Finalmente, se analizaron las repuestas de los usuarios de
perro guia, segun las caracteristicas del conjunto poblacional, el tipo de
enfermedad que presentan, sus habilidades sociales antes y después de adquirir
el perro y su capacidad de movilidad actual.

1. INTRODUCCION

1.1 ¢Qué esun perro guia?

Un perro guia es un animal que desde que nace es preparado y entrenado
para ayudar a personas ciegas o con déficit visual grave mejorando su movilidad,
autonomia y desplazamientos en suvida diaria. Estos perros son adiestrados en
escuelas oficiales y especializadas.

Deben ser animales sociables y tranquilos con una buena relacion con las
personas y con otros animales, con voluntad de trabajo y buena concentracion y
sobre todo obedientes, ya que de ellos depende la seguridad de su dueiio.

No todas las personas ciegas o con déficit visual grave pueden acceder a
un perro guia, ya que el usuario debe tener una buena orientacion y movilidad v,
ademas, contar con unas condiciones socioecondmicas y de salud que le
permitan mantener al perro en buenas condiciones, ya que son necesarios unos
cuidados veterinarios, higiénicos y de alimentacion especificos.(1)

1.1.1 Razas

Los perros tienen que tener un caracter sociable y un correcto equilibrio
temperamental, la raza mayoritaria que se utiliza es la Labrador Retriever (cruce
de Labrador Retriever y Golden Retriever), pero también se utilizan otras razas
como Pastores Alemanes, Golden retriever, Labrador Retriever, Flat Coated
Retriever, Caniche Gigante y los cruces de todos ellos. (1)

1.1.2 Caracteristicas
Se utilizan animales de talla mediana y fisicamente perfectos,
dependiendo de laraza y la edad el peso puede oscilar entre los 28 y los 45 Kg.

Su comportamiento tiene que estar marcado por una alta responsabilidad

e inteligencia, respondiendo positivamente y con interés a los estimulos
presentados por el hombre. Tienen que ser persistentes y con una buena actitud
3
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de trabajo de cara a desarrollar las tareas encomendadas y, sobre todo, tener
una gran capacidad de adaptacion, que les permita mantenerse tranquilos y
seguros en distintos entornos, como pueden ser los que implican ruidos fuertes
0 con un gran niumero de personas.

También es muy importante la capacidad resolutiva ante las distintas
situaciones que se les puedan presentar, es decir la capacidad de decision del
animal ante los distintos estimulos externos que se le presentan.

Todas estas caracteristicas hacen que su temperamento disminuya los
instintos de proteccion, cazay guarda. (1)

1.2 El perro guia através de la historia
Ao 79

La primera aparicion de un perro lazarillo que se tiene en la historia data
del S.I (Afio 79), aparece en Pompeya un fresco en el que se ve un hombre con
un bastén guiado por un pequefio perro (2).

Ano 1200

Un pergamino chino “Spring on the yellow river” muestra un ciego guiado
por un perro, data del S. Xlll (2).

Afos 1500-1700

Entre estos afios aparecen numerosas pinturas y grabados de personas
ciegas guiados por perros (2).

Anos 1715-1790

Siguen apareciendo pinturas en las que aparecen perros guia como “El
hombre ciego en el puente” de Gainsborough (1727-1788) y también aparecen
en la literatura, “Mendigo ciego de Bethnal Green”(1765), de autor desconocido,
una balada sobre un caballero que perdié la vista en una batalla y posteriormente
se convirti6 en un mendigo, al que sus amigos dieron un perro con una correay,
también, una campana (2).

Ano 1813

Un destacado especialista ocular de Viena, George Joseph Beer escribio
un libro en el que se referia a perros con correa bien entrenados para ayudar a
los ciegos que usaban baston, que fueron utilizados en el hospital de Quinze-
Vingts, en Francia (2).

Ano 1819

La descripcion mas antigua del método para entrenar perros guia
pertenece al Dr. Johann Wilhelm Klein y fue publicada en Viena, describe un
método en el que el perro es entrenado a través de un palo sujeto al collar y
sostenido por la mano izquierda, este palo tiene una barra transversal que da
informacién sobre los movimientos del perro hacia delante y hacia los lados. Esta
idea de arnés primitivo no se desarrollé y fue olvidada durante casi 100 afios (2).
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Ano 1847

Un ciego suizo llamado Jacob Birrer publicé un libro en el que habla del
entrenamiento de perros guia usando bastones y pistas especificas, no se
desarroll6 mas la idea (2).

Ao 1899

Los perros entrenados para la Asociacion de Perros de Ambulancia de la
Cruz Roja Alemana, que fueron utilizados para ayudar a los heridos en el campo
de batalla, fueron entrenados por el director de la asociacion, el Dr. Gerhard
Stalling, que uso6 estos mismos perros en los primeros intentos de guiar a los
veteranos ciegos. Este es el comienzo de utilizar razas de perros mas grandes,
en su mayoria “Collies”, como guias (2).

Anos 1914-1918

La Primera Guerra Mundial reavivo el interés en el perro guia debido a
gue muchos hombres jovenes quedaron ciegos durante esta contienda, la
Asociacion de Perros de Ambulancia de la Cruz Roja Alemana establecio un
centro de entrenamiento en Oldenberg. El primer perro guia se cedio en 1916 a
un veterano ciego (2).

Afios 1922- 1923

Comenzaron las primeras clases para civiles ciegos desde la asociacion
previamente mencionada.

En esta etapa algunos veteranos de guerra presentaron quejas sobre la
calidad de los perros para el proceso de guia, por lo que esta asociacion se nego6
a trabajar con ellos, lo que llevo a los veteranos a colaborar con la Asociaciéon
Alemana de Perros Pastor de Potsdam. Asi, en esta otra asociacion empezaron
a implementar nuevos métodos como seleccionar buenos perros, emparejarlos
cuidadosamente y realizar un seguimiento en el entorno familiar, métodos que
todavia se utilizan actualmente (2).

Ao 1927

Una mujer estadounidense llamada Dorothy Harrison Eustis, entrenadora
de perros para el ejército, la policia y el servicio de aduanas en Suiza, viaj6 a la
escuela de entrenamiento de Potsdam, y qued6 tan impresionada sobre los
meétodos de entrenamiento que escribié un articulo sobre ello en un periédico de
EE. UU. Gracias a este articulo un joven ciego estadounidense llamado Morris
Frank se puso en contacto con Eustis para pedirle que le entrenara un perro que
pudiera trabajar para él. Eustis acepto la propuesta y Frank viajo a Suiza donde
estuvo varios meses para aprender a trabajar con un perro, y finalmente, regreso
a su casacon “Buddy”, conocido como el primer perro guia de EE. UU (2).

Ao 1929

Eustis establecié la escuela “Seeing Eye” en EE. UU. y determina que
también es necesario instruir a los propios entrenadores. Ademas, empieza a
entrenar a sus propios perros guia en su escuela de Suiza (2).

Afio 1934

Se establece la primera asociacion de perros guia para ciegos a nivel
internacional (International Guide Dogs Federation) (2).
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Afio 1963
Aparecen en Espafia los primeros perros guia provenientes de EE.UU (2).

1.3 Enfermedades que causan ceguera o baja vision.

Para ser ciego legal en Espafia hay que tener un campo de vision menor
de 10° y una AV menor o igual a 0,1. La ceguera y la baja visiébn puede estar
causadas por varias enfermedades o accidentes, a continuacion, se describirdn
brevemente algunas de ellas:

% Retinosis pigmentaria

%+ Amaurosis congénita de Leber

+ Retinopatia del prematuro

¢ Aniridia

+ Retinoblastoma

« Miopia magna

+ Retinopatia diabética

% Degeneracion macular asociada a la edad (DMAE)

+ Malformaciones congénitas

Retinosis pigmentaria:

Distrofia de la retina externa, de naturaleza hereditaria, caracterizada por
la muerte de los fotorreceptores debido a mutaciones genéticas, principalmente
afecta a los bastones, pero estos generan sefiales que son necesarias para la
supervivencia de los conos, por lo que finalmente ambos son dafados.

Incidencia en Espafia: 1 de cada 2.500 a 3.000 recién nacidos vivos. El
50% de los casos presenta antecedentes familiares. En Espafa los afectados
superan las 15.000 personas (3).

Signos: Bilateral y simétrica, comienza entre la primera y la tercera década
de la vida.

Sintomas: Nictalopia, deslumbramiento, fotofobia, pérdida gradual de la
vision periférica (vision en tanel), y algunas personas también pueden tener
pérdida de vision central.

Clasificacion:

La retinosis pigmentaria se clasifica segun el tipo de herencia:
e Herencia autosmica recesiva
e Herencia autosbmica dominante
e Recesiva ligada a X

e Herencia no definida: simplex, multiplex y casos desconocidos (4).
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Amaurosis congénita de Leber (ACL):

Enfermedad de la retina poco frecuente, de origen genético basada en la
pérdida progresiva de conos y bastones desde los primeros meses de vida, suele
hacerse evidente durante el primer afio. Tiene varias formas de presentacion
debido a su variabilidad genética. La mayoria de las veces se hereda de forma
autosémica recesiva.

Incidencia en Espafia: 1 de cada 35.000 nacidos vivos (5).

Signos: Los niflos que cursan esta enfermedad suelen apretarse los ojos
con los pufios, denominado signo 6culo-digital de Franceschetti.

La apariencia del fondo de ojo es extremadamente variable, la retina
puede parecer inicialmente normal pero mas tarde, en la infancia puede aparecer
una retinopatia pigmentaria que nos recuerda a un fondo de ojo con retinosis
pigmentaria.

Sintomas: El principal sintoma es el grave déficit visual, aunque se pueden
presentar otros sintomas como estrabismo, nistagmus, fotofobia, respuestas
pupilares lentas o casi ausentes, hipermetropia alta y queratocono (6).

Retinopatia del prematuro (ROP):

Enfermedad que afecta a los bebes prematuros, causa un crecimiento
anormal de los vasos sanguineos de la retina, conforme avanza la enfermedad
estos vasos pueden avanzar hasta llegar el vitreo. El sangrado de estos vasos
lleva a la cicatrizacion de la retina y a tensar su union con el polo posterior del
0jo, lo que puede causar el desprendimiento parcial o completo de la retina.

Entre los principales factores de riesgo para cursar esta enfermedad se
encuentran el bajo peso al nacer y la edad gestacional, la vigilancia de estos
neonatos es clave para disminuir la incidencia de retinopatia del prematuro.

Incidencia en Espafa: Desarrollan retinopatia el 29,2% de los prematuros,
de los cuales un 5,6% presentan retinopatia en un estadio umbral y precisan
tratamiento (7).

Signos: No hay signos en esta enfermedad, se descarta a través de la
revision del fondo de ojo.

Sintomas: Movimientos oculares anormales, estrabismo convergente,
miopia grave, pupilas de apariencia blanca (leucocoria).

Clasificacion:
La ROP se clasifica en 5 estadios principales (8):

e Estadio 1: Fondo de ojo con una fina linea blanca que separa la
retina vascular de la avascular denominada linea de demarcacion.

e Estadio 2: La linea de demarcacion descrita anteriormente se hace
mas gruesa y se extiende fuera del plano de la retina, se denomina
cresta borde.

e Estadio 3: Crecimiento de los neovasos hacia el espacio vitreo.
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e Estadio 4: Desprendimiento parcial de la retina pudiendo o no
afectar a la macula.

e Estadio 5: Desprendimiento total de la retina.

Aniridia:

Ausencia total o parcial del iris debido a un traumatismo, a una cirugia o
a un defecto genético, en este Ultimo caso se trata de aniridia congénita, y es la
mas comun. La aniridia congénita combina varios tipos de trastornos oculares
como hipoplasia foveal, glaucoma, catarata y opacificaciébn corneal progresiva.
(9)

Esto ocurre debido a mutaciones en el gen PAX6, en la banda pl13 del
cromosoma 11. Esto da como resultado una cornea fragil propensa a
gueratopatias, también puede desencadenar glaucoma como resultado del
cierre progresivo del angulo por sinequias y cataratas debido a que la aniridia se
relaciona con una cépsula del cristalino fragil (10).

Incidencia en Espafia: 1/80000 personas (11).

Signos: Se detecta en los primeros dias de vida, esto provoca que el
recién nacido se sienta mas comodo en penumbra y cierre los 0jos ante espacios
luminosos.

Sintomas: Los sintomas mas habituales producidos por la aniridia son
baja vision, deslumbramiento, fotofobia y la apariencia externa de un ojo con
pupila de gran tamafio y de forma irregular. Aunque también puede provocar
nistagmo, cataratas, glaucoma, degeneraciones corneales, luxacion del
cristalino, estrabismo y atrofia del nervio optico.

Clasificacion:

La aniridia congénita se manifiesta de diferentes formas (12):
e Transmitiéndose de manera autosémica dominante.
e Manifestandose como aniridia esporadica.

e Manifestandose como parte de varios sindromes como WAGR
(aniridia, discapacidad intelectual, anomalias genitourinarias,
tumor de Wilms), WAGRO (WAGR mas obesidad) ...

e Estudios recientes revelan que la aniridia asociada a la alteracion
del gen PAX6 a menudo muestran alteraciones sistémicas
adicionales como patologias endocrinas, neurolégicas vy
metabdlicas.

Retinoblastoma:

Céncer infantil, es la neoplasia maligna intraocular mas comun en la
infancia. Fatal sino se trata (13).

Incidencia en Espafia: 1 de cada de cada 15.000-18.000 nacimientos, en
Espafa se suelen diagnosticar 20-30 nuevos casos al afio (14).


https://www.barraquer.com/patologia/nistagmo
https://www.barraquer.com/patologia/cataratas
https://www.barraquer.com/patologia/glaucoma
https://www.barraquer.com/patologia/estrabismo
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Signos: Leucocoria, reflejo del ojo blanco, seguido de estrabismo son los
Signos mas comunes.

Sintomas: Problemas de vision, dolor en los ojos, sangrado en la parte
frontal, ojo protruido. Es el Unico tumor del sistema nervioso central que se puede
ver a simple vista.

Clasificacion:
Se representa en dos formas clinicas distintas (15):

e Forma hereditaria bilateral o multifocal (varios tumores en el mismo
0jo), la aparicion se asocia con mutaciones en la linea germinal, en
las células reproductivas, en el gen Rbl.

e Forma no hereditaria uilateral o unifocal (un solo tumor en el 0j0),
la aparicion se asocia con mutaciones somaticas en el gen Rbl,
estas mutaciones ocurren directamente en las células que van a
dar lugar a la retina.

Miopia magna:

La miopia magna (6 o mas dioptrias) se define como un alargamiento del
0j0 acompafnada de cambios estructurales irreversibles del globo ocular. Estos
cambios incluyen la longitud axial del ojo, profundidad de la cadmara anterior,
grosor de la macula, degeneracion del fondo de ojo, etc.

Esto puede dar lugar a complicaciones como el glaucoma de angulo
abierto, atrofia coriorretiniana ,desprendimiento de retina, estafiloma posterior,
desprendimiento de vitreo, etc. (16)

Incidencia en Espafia: 9,6 % de los espafioles sufre miopia magna. Este
namero va en aumento debido al estilo de vida de la sociedad (17).

Signos: Vision de lejos borrosa o muy borrosa, importante disminucién de
la agudeza visual, en vision proxima acercandose mucho el objeto pueden llegar
a verlo si no hay dafio macular.

Sintomas: Las personas que desarrollan miopia magna tienen mas
probabilidades de sufrir trastornos visuales como (18):

e Desprendimiento de retina: Estos pacientes tienen un riesgo 10
veces mayor de sufrir un desprendimiento de retina. Suele
manifestarse cuando la persona ve moscas volantes, que empiece
a nublarse su visidon o incluso que tenga una pérdida total.

e Catarata: También hay una mayor incidencia de desarrollo de
catarata.

e Glaucoma: La miopia no es la causa del desarrollo de glaucoma,
pero si es un factor de riesgo.

e Coroidosis miopica: Fenomenos degenerativos caracterizados por
atrofia coriorretiniana en polo posterior y zona peripapilar. Esta es
la mayor causa de baja vision y ceguera en pacientes con miopia
magna.
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e Hemorragias retinianas, agujeros maculares, alteraciones del
vitreo y nervio optico, etc.

Retinopatia diabética:

Complicacion microvascular especifica de la diabetes, que debido a los
altos niveles de azlcar en sangre provocan dafios en los vasos de la retina.
Principal causa de pérdida de vision en la edad adulta en los paises
desarrollados.

Incidencia en Espafa: “La prevalencia de retinopatia diabética en Espafia,
aungue varia segun los estudios, esta alrededor del 40%, la de retinopatia
diabética proliferativa entre el 4% y el 6% y del edema macular entre el 1,4 y el
7,9%” (19).

Signos: En el fondo de ojo se aprecia alteraciones arteriales, venosas,
hemorragias, exudados duros y algodonosos, edema, isquemia,
neovascularizacion, hemorragias en vitreo...

Sintomas: Moscas volantes, vision borrosa, areas oscuras o en blanco en
el campo de vision, vision de los colores afectado, pérdida de vision.

Clasificacion: Existen dos fases de la enfermedad (20):

e Retinopatia diabética no proliferativa (NPDR): Etapa temprana de
la enfermedad, muchas personas con diabetes la padecen. Los
vasos sanguineos sufren pérdidas y la retina se hincha, si esta
hinchazén afecta a la macula se denomina edema macular.
También se puede producir isquemia macular. La vision en este
estadio en borrosa.

e Retinopatia diabética proliferativa (PDR): Etapa mas avanzada de
la enfermedad. Ocurre cuando comienza la neovascularizacién de
la retina. Estos nuevos vasos son delgados y se rompen con
facilidad provocando sangrado. La persona puede comenzar a ver
moscas volantes si el sangrado pasa hacia el vitreo, estos nuevos
vasos también pueden desarrollar cicatrices que puede derivar en
un desprendimiento de retina y afectacion completa de la vision.

Degeneracion macular asociada a la edad (DMAE):

La DMAE es una de las principales causas de baja vision a partir de los
60 afios.

Incidencia en Espafa: 13% en mayores de 65 afos, en los mayores de 75
el 30% esta afectado en alguna proporcion (21).

Signos: Aparicion de drusas en fondo de ojo, atrofia de fotorreceptores y
epitelio pigmentario en la forma seca y aparicion de neovasos en forma humeda.

Sintomas: Pérdida de visién central progresiva, visién borrosa o nublada,
dificultad para reconocer caras o realizar tareas de precision.

10
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Clasificacion (22):

e Seca o atréfica: Forma mas frecuente, se produce una pérdida
progresiva de células en la macula.

e Humeda o exudativa: Menos frecuente, forma mas agresiva,
aparece una membrana neovascular que puede sangrar.

Otras malformaciones congénitas (23):

Las malformaciones oculares pueden ocurrir de forma aislada o ser parte
de sindromes genéticos, son poco frecuentes y requieren diagnostico prenatal.
Algunas de ellas son:

e Microftalmia: Ojo que tiene una longitud axial 2 veces menor que el
promedio estandar de su edad. Esto se debe a la interrupcion del
desarrollo del ojo, el lado de la cara afectado no esta totalmente
formado y la Orbita es pequefia.

e Coloboma: Anomalia del sector inferior del iris, esto es debido a
una falta del cierre de la fisura coroidea en la sexta semana del
desarrollo embrionario, por eso el iris tiene una apariencia de
cerradura.

2.JUSTIFICACION DEL TRABAJO

En la actualidad no se dispone de informacién de caracter pablico sobre
la poblacion usuaria de perro guia en nuestra sociedad. El trabajo de
investigacion propuesto pretende definir el perfil de los usuarios de perros guia
en Espafia, en lo referente a cuestiones sociodemogréficas, sociales, patologia
asociada y de movilidad, lo que permitird ampliar los conocimientos disponibles
sobre el tema de estudio y orientar la atencidon sociosanitaria de estos pacientes.

3.ESTADO ACTUAL DEL TEMA

Después de realizar una busqueda bibliografica se analizan los articulos
mas representativos relacionados con este trabajo.

“Cocreating guide dog partnerships: dog training and interdependence in
1930s America” (24)

Ya hemos descrito anteriormente que los primeros perros guia
comenzaron a adiestrarse para guiar a soldados que llegaban ciegos del campo
de batalla en la Segunda Guerra Mundial. Poco a poco esta practica no se llevé
acabo solo en militares, sino también en civiles. Fue en 1929 cuando Dorothy
Harris Eustis, y el vendedor Morris Frank, que habia perdido la vista cuando era
adolescente, establecieron la escuela de perros guia The Seeing Eye en EE. UU.

“Los testimonios que anunciaban que los perros guia les proporcionaban
independencia a sus socios humanos se volvieron omnipresentes en el discurso
publico estadounidense: la idea de un sujeto autbnomo e independiente era

11
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fundamental para los ideales estadounidenses de ciudadania y el espiritu de The
Seeing Eye”

Morris declaré a todo el mundo la autonomia que le habia concedido su
perro “Buddy”.

La calidad de vida de las personas ciegas estaba medida por la
independencia y la libertad que el perro guia le podia proporcionar.

The Seeing Eye educaba a sus perros de manera que el perro guia tomara
la iniciativa y desobedeciera las 6rdenes de su amo si ponian a este en peligro,
denominado “desobediencia inteligente”, y se educaba a perro y usuario para
crear un vinculo de energia emocional positiva.

Este articulo explicaba las distintas técnicas que usaban en la asociacion
The Seeing Eye para entrenar a los perros guia, que dejaban de ser simples
maquinas a nuestro servicio, si no que eran seres vivos que formaban una
alianza con su pareja humana.

“Perceptions on Health Benefits of Guide Dog Ownership in an Austrian
Population of Blind People with and without a Guide Dog” (25)

Este estudio pretende demostrar a través de un cuestionario tipo, si las
personas ciegas con perro guia tienen mejor calidad de vida que las personas
ciegas que no lo tienen. Se analizan los costes médicos anuales y las actitudes
sobre la relacion perro guia-duefio en una muestra de 36 personas ciegas cony
sin perro guia en Austria.

Se evalu6 a una muestra de 36 personas mediante el cuestionario
accesible en linea QOL-BREF de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y
otras preguntas propias. Los resultados no mostraron diferencias en cuanto a la
calidad de vida de ambos grupos, pero se encontraron diferencias en el analisis
de los costes médicos y de las relaciones interpersonales.

Salud y enfermedad

El 21% de la poblacion austriaca estudiada valoré su estado de salud
como malo, esto era debido a problemas en la movilidad, psicoldgicos,
neurolégicos o de discapacidad visual. Las enfermedades mas comunes que
causaban discapacidad visual eran glaucoma, retinopatia diabética, tumores
oculares y DMAE. Segun las encuestas realizadas en 2017 en Austria habia
216.000 personas con discapacidad visual (3% de la poblacion entre 15 y 60
afos). Un total de 53.000 personas (0,7%) padecian discapacidad visual grave
y 2.200 personas (0,03%) eran ciegos.

Calidad de vida

Las personas que eran ciegas de nacimiento manifestaban una mayor
calidad de vida que las que adquirieron la ceguera mas tarde.

Las personas encuestadas tratan a su perro guia como a uno mas de la
familia y prefieren su ayuda antes que la del bastén u otros avances tecnoldgicos.

Movilidad

Las personas con perro guia aseguran que la movilidad es mucho mas
segura y rapida que el baston, sobre todo en entornos desconocidos. Poseer un
perro guia implica un aumento de la actividad fisica ya que se dan paseos mas
largos que con el baston.

Factores sociales

El incentivo de las personas para solicitar un perro guia suele ser la
independencia y el aumento de la movilidad, pero no se esperan la relacién que
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van a establecer con el perro y el aumento del bienestar y de las relaciones
interpersonales que pueden llegar a tener.

Resultados

En el ambito de la calidad de vida ambos grupos, con y sin perro guia,
manifestaron que estaban satisfechos.

En los costes médicos la cifra méas alta se aprecié en el grupo que no
posee perro guia, 2.445,98 (+3146,154) euros al mes, mientras que en el grupo
de perro guia fue de 492,67 (+467,249). Aungue no se pudieron establecer
diferencias significativas, debido a que dicha pregunta solo fue contestada por
10 personas.

En el ambito de las actitudes hacia el perro guia, el grupo que poseia perro
manifestd que era uno mas de la familia y que gracias a él habian mejorado sus
relaciones sociales, mientras que el grupo sin perro no creia que mejorarian ni
sus relaciones ni que tampoco necesitara un perro guia.

Conclusién

Poseer un perro guia no significa un aumento de la calidad de vida segun
los resultados del cuestionario QOL-BREF, aunque si que los propietarios de un
perro guia declaran tener menos costes medicos anuales, también sienten que
ha mejorado su estado de animo, sus relaciones interpersonales y su movilidad
gracias a ellos.

“Ophthalmic and visual profile of guide dog owners in Scotland” (26)

Estudio comparativo sobre las caracteristicas visuales e historial de la
enfermedad sobre un grupo de propietarios de perros guia y de personas con
discapacidad visual que no usan perro guia, se utilizd una muestra de 82
personas.

En Reino Unido 4.600 personas con discapacidad visual utilizan perro
guia, de las cuales 509 residen en Escocia.

Salud y enfermedad

Las principales causas de la enfermedad visual fueron la retinosis
pigmentaria (23%), atrofia Optica (15%), retinopatia del prematuro (7%) y
microftalmos (7%) en los usuarios de perro.

Resultados

Los propietarios de perros guia son una poblacién joven (media de
edad=55 afos), en cuanto al sexo practicamente eran el mismo numero de
usuarios mujeres y hombres.

Los usuarios tuvieron en propiedad a su perro una media de 10,5 afios.
Hubo una media de 11,5 afios entre el registro oficial como ciegos hasta la
obtencion de primer perro guia.

Las enfermedades de la retina representan el 46% de la causa de
discapacidad en personas que utilizan perro, y las patologias del nervio Optico
un 19,5%.

Veinticinco usuarios (30,5%) eran totalmente ciegos (no distinguen luz).

Conclusiones

Los usuarios de perros guia son una poblacion mas joven y con una
discapacidad visual mas profunda en comparacion con otros colectivos con
discapacidad visual. Los usuarios suelen tener problemas de vision a una edad
temprana o desde el nacimiento, y los no usuarios a una edad mucho més tardia.
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En el caso de la patologia los usuarios manifiestan enfermedades
congeénitas o0 degenerativas que aparecen desde la nifiez y los no usuarios
trastornos oculares. Los resultados muestran que las personas usuarias de perro
guia tienen una salud significativamente mejor que los que no.

“Residual visual functions of guide dog owners in the UK” (27)

Estudio sobre las capacidades visuales y las condiciones oftalmoldgicas
de usuarios de perros guia en Reino Unido.

Encontramos una media de edad de 53 afios, todos tienen una gran
pérdida de AV pero solo el 43% eran totalmente ciegos (no hay distincion entre
luces y sombras). Las principales causas de pérdida visual eran enfermedades
congeénitas o degenerativas, retinosis pigmentaria (18%) y atrofia dptica (10%).

Conclusiones

La principal causa de ceguera son enfermedades congénitas y de
aparicion temprana, solo 4 personas del estudio (1,6%) manifestaron ser
usuarios de perro guia a causa de la DMAE.

Debido a que padecen ceguera desde una edad temprana los usuarios
son personas jovenes, comparado con la poblacion total de ciegos.

Muchos manifestaban vision residual, ya que poseer perro guia no
significa amaurosis.

El estudio demuestra que la gente con discapacidad visual no esta
informada sobre los beneficios que le puede aportar un perro guia, ya que solo
el 10-20% de los pacientes que llegan a una consulta oftalmoldégica piden
informacién sobre ello. Por esto los profesionales mas cercanos como
optometristas y oftalmélogos deben valorar su movilidad y sus necesidades
desde un primer momento para aconsejarles sobre cual seria la mejor solucion
gue se adapte a su estilo de vida.

4. OBJETIVOS

Caracterizar a la poblacion espafiola de usuarios de perros guia en la
actualidad.

De forma especiffica:

- Realizar una revisién bibliografica sobre los usuarios de perro guia en
nuestro pais.

- Elaborar un cuestionario tipo para enviarlo a los usuarios de perros
guia y que lo cumplimenten de forma voluntaria.

- Analizar las respuestas recogidas mediante el cuestionario y
compararlas con la informacion bibliografica disponible.

5. MATERIAL Y METODOS
5.1 Etica

El protocolo de estudio fue autorizado por el Comité de Etica de
Investigacion Clinica del Area de Salud de Valladolid Este, referente para la
Universidad de Valladolid (UVa) (Anexo 1).

14



Caracteristicas de los usuarios de perros guia en nuestrasociedad | Fincias. A

El procedimiento para garantizar los aspectos éticos en las
investigaciones con sujetos humanos se basa en que en el propio cuestionario
aparezca el consentimiento informado. Este especifica que el estudio se realiza
con fines estadisticos relacionados sobre el conocimiento de la poblacion usuaria
de perro guia. La participacién es anénima y se pide responder con sinceridad.

Este trabajo cuenta con el visto bueno de la Comision de Investigacion del
Instituto Universitario de Oftalmobiologia Aplicada (IOBA) de la UVa.

5.2 Metodologia

Inicialmente se hizo una busqueda en bases de datos bibliograficas sobre
el tema de estudio, mediante el empleo de los términos de busqueda: “guide
dogs” y “blind”. Sin embargo, tras la ausencia de resultados, se elaboré un
cuestionario en linea cuyas preguntas fueron definidas a partir de la bibliografia
cientifica y revisadas por un voluntario, usuario de perro guia, que colaboré de
forma desinteresada en esta fase de planificacion. El cuestionario, totalmente
anénimo, se implementé en la plataforma Google y se distribuyé entre
asociaciones de pacientes que lo remitieron a sus usuarios.

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLS diVuwE 0akO vrujkdPdS e49
FbR6nHU-hStrofk-LIpbajSVa/viewform?usp=sf link (Anexo 2)

Los criterios de participacion fueron personas con ceguera o baja vision y
usuarias de perro guia. En contraposicion, los criterios de exclusion estuvieron
compuestos por personas con baja vision o personas con ceguera que no sean
usuarias de perro guia.

En concreto, se remitio el cuestionario a personas que quisieran participar
en este estudio a través de distintas asociaciones nacionales, como las
asociaciones de retinosis pigmentaria del Principado de Asturias, Pais Vasco,
Catalufia, Castilla y Ledn, Extremadura y Comunidad Valenciana; asociaciones
usuarias de perros guia de Aragon, Catalufia y Comunidad Valenciana;
Asociacién Espafiola de Aniridia y Asociacion Espafiola de Retinoblastoma
(AER); también se contact6 a través de la red social Facebook con el grupo “No
sin mi perro guia”. A todas estas asociaciones se les envié un correo electronico
con el enlace al cuestionario para que lo difundieran entre sus usuarios, con
respuesta abierta durante dos meses, desde el 04/03/2021 hasta el 07/05/2021.

Cabe comentar que también se contactd con la Fundacion ONCE del
perro guia (FOPG), pero desestimaron su participacion.

Los resultados obtenidos fueron analizados en porcentajes y presentados
graficamente mediante diagramas de barras.

5.3 Instrumentos

El cuestionario (Anexo 2) es un indicador de calidad de estructura utilizado
como guia para controlar y evaluar la muestra. Esta basado en otros
cuestionarios de baja vision como National Eye Institute 25 Visual Function
Questionnaire (NEI-VFQ-25), Low Vision Quality of Life Questionnaire
(LVQoLQ), World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL)
y en la experiencia de un voluntario usuario que participd en la fase de
planificacién. Consta de 16 preguntas, 15 de ellas de opcion multiple y la Ultima,
de caracter no obligatorio y de respuesta abierta, que permite expresar lo que se
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considere en relaciéon con el tema de estudio. El cuestionario se divididé en 3
secciones: social, enfermedad y movilidad.

- En el &mbito social se pregunta por la calidad de vida del usuario, su
relacion con su perro y sobre los medios por los que lo ha obtenido.

- En la seccion de enfermedad se pregunta por la patologia o el
accidente que le causo ceguera o baja vision y a qué edad.

- Por ultimo, en el apartado de movilidad se cuestiona sihay mejoras en
la movilidad siendo usuario de perro guia respecto a cuando no lo era.

Las preguntas planteadas son claras, concisas, personalizadas y con un
lenguaje claro para la poblacion evaluada. Se evitaron las abreviaturas para no
dificultar los dispositivos de lectura habitualmente empleados por estos usuarios.

6. RESULTADOS

La revision bibliografica no reportd articulos cientificos ni estudios
especificos sobre la poblacién espafiola usuaria de perro guia.

Se muestran a continuacién los datos extraidos de los cuestionarios
utilizados:

6.1 Datos sociodemograficos

Un total de 35 personas realizaron el cuestionario, 22 respuestas fueron
de mujeres (62,8%), frente a las 13 respuestas dadas por hombres (37,14%)
(Figura 1).

25
20
15

10

B Hombres Mujeres

Figura 1. Datos sociodemograficos.
6.2 Cuestiones sociales

En esta seccion se analiz6 la calidad de vida de los usuarios y su
experiencia con el perro guia.

El 90% de los usuarios manifiesta que su salud es buena o muy buena.
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Desde que obtuvieron al perro guia sus relaciones interpersonales han
mejorado (54,3%), las demas se mantuvieron igual (42,9%) y solo para 1 usuario
(2,9%) han empeorado. Sobre si su calidad de vida ha mejorado después de
tener al perro, el 80% de los participantes sefiala que ha mejorado mucho frente
al 17,1% que ha mejorado poco y a un 2,9% que se ha mantenido igual.

Andlisis sobre su relacion con el perro guia.

El 74,3% declaran que los resultados esperados con el perro guia son
mejores de lo que ellos pensaban, y el 82,9% de los encuestados afirman que
su experiencia es mucho mejor a lo que les habian explicado sobre ser usuario
de perro guia.

Obtenciéon del perro guia.

La edad (Figura 2) en la que mas usuarios obtuvieron su primer perro guia
fue en la franja entre los 18-30 afios (54,3%), seguido de los 30-50 afios (37,1%),
solamente el 8,6% lo obtuvo por encima de los 50 afios, y nadie siendo menor
de 18 afios.
20
18
16
14
12
10

Menos de 18 afios Entre 18 y 30 afiosEntre 30 y 50 afios Mas de 50

S N A O @

Figura 2. Edad de obtencion del primer perro.

Se pregunté a los usuarios si habian obtenido el perro a través de una
asociacién, a lo que el 88,8% contestaron que si, pero 4 personas lo habian
obtenido por medios propios (11,4%), la procedencia de estos perros fue EE.UU.

6.3 Enfermedad

En este apartado se describen las enfermedades o accidentes que
causaron ceguera o baja vision a los usuarios.

La gran mayoria tienen ceguera total, distinguen Unicamente luces y
sombras (80%) (Figura 3), seguido de ceguera legal (17,1%), y de agudeza
visual menor o igual de 0,1 o campo visual inferior o igual a 10° con solo un
usuario (2,9%) tiene baja vision.
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Figura 3. Evolucién de la enfermedad durante la obtencién del primer perro

Las enfermedades més comunes causantes de ceguera o baja vision
(Figura 4) de los encuestados son la retinosis pigmentaria, seguida del
retinoblastoma y de la coroidosis midpica, también se encuentran casos de un
usuario cuyos problemas de vision son por un medicamente erroneo y otro por
la diabetes.
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Figura 4. Enfermedad causante de la ceguera o baja vision de los usuarios

A la pregunta sobre cudndo comenzé a tener problemas de vision la
mayoria de los usuarios contestaron desde el nacimiento (51,4%), seguido del
periodo infantii de 1 a 15 afios (40%), luego el periodo joven de 15-30 afios
(2,9%) vy el periodo adulto 30- 45 afios (5,7%), ningun usuario empez6 a tener
problemas de vision a partir de los 45 afos.
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6.4 Movilidad

En este apartado se preguntdé a los usuarios sobre su autonomia y
seguridad en la calle antes y después de obtener al perro guia.

Sobre la autonomia el 97,1% de los encuestados declararon que se
sienten mucho mas autbnomos cuando salen a la calle con su perro, solo un
2,9% se siente asi cuando va a espacios anteriormente conocidos.

El perro le proporciona una estabilidad y seguridad a la hora de subir y
bajar escaleras, y de ir andando por la calle al 94,3% de las personas. En
contraposicion el 2,9% dice que no siente esa seguridad y que solo se siente asi
cuando recorre espacios ya conocidos.

Por dltimo, el 100% de los encuestados se desplazaban con baston y lo
manejaban con soltura antes de obtener su perro, y el 100% ha notado una
mejoria clarisima de movilidad con el perro respecto al baston.

6.5 Comentarios de los usuarios

Muchos usuarios denuncian los problemas que tienen de acceso a
diferentes lugares publicos, como los taxis. Todavia sufren bastante
discriminacion por ser usuarios de perro guia, alegan que existe mucha
desinformacion y poca empatia hacia el mundo del perro guia. En general todos
los usuarios resaltan un alto grado de satisfaccion con sus perros.

7. DISCUSION

Los resultados de este estudio avalan que las personas usuarias de perro
guia tienen una mejor calidad de vida ahora que antes de tener el perro, aunque
seria necesario ratificar estos resultados comparandolos con la poblacién con
ceguera y no usuaria de perro guia, para conocer la calidad de vida de ambos
colectivos y hacer una comparacioén, ya que segun el estudio sobre la poblacion
austriaca con ceguera (25) la calidad de vida de los colectivos con y sin perro
guia fue practicamente la misma. Sobre sus relaciones interpersonales un 54%
de los encuestados han dicho que han mejorado después de obtener al perro,
esto concuerda con varios estudios, tanto en personas con discapacidad visual
como personas sin discapacidad, ya que un perro estimula el comportamiento
social y aumenta el atractivo de los cuidadores hacia los extrafios (28) aunque
un perro guia cuando esta guiando no se le debe tocar ni llamar para evitar su
distraccion, pero es normal que las personas se sientan atraidas por €l y se
acerguen a acariciarlo, iniciando de esta manera un encuentro social con su
guia.(29)

Analizando sus expectativas sobre ser usuarios de perro guia antes de
obtener su primer perro, la mayoria de los encuestados afirma que la experiencia
es mucho mejor de lo que se habia imaginado y que los resultados obtenidos
son mucho mejores de lo esperado. Estudios afirman que todos estos beneficios
se intensifican cuando es idea de la propia persona adquirir un perro (30).

Observando los resultados del proceso de obtencion de su primer perro la
mayor parte de los encuestados lo recibié entre los 18-30 afios, periodo joven de
edad, esto concuerda con los estudios realizados anteriormente, en otros paises,
en los que describen a la poblacién de perro guia como una poblacion joven (26)
debido a que su discapacidad visual es causada por enfermedades congénitas
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o degenerativas desde una edad muy temprana, un ndmero muy limitado lo
recibié siendo mayor de 50 afios.

Practicamente todos los usuarios han obtenido el perro a través de una
asociacion, esta es una forma mas lenta de llegar a él, pero es la mayoritaria ya
gue los costos de obtener un perro guia son elevados y de esta manera gran
parte lo avalan las instituciones. Quienes obtuvieron su perro por medios propios,
compraron directamente al perro entrenado, preguntamos por la procedencia de
estos perros (4 perros) y todos provenian de EE. UU.

En el ambito de la enfermedad la mayor parte de las personas poseia
ceguera total cuando obtuvo su primer perro guia, aungue habia gente que
padecia baja vision, las causas que les causaron la ceguera o la baja vision se
han descrito anteriormente en los resultados, pero mayoritariamente
encontramos retinosis pigmentaria, retinoblastoma bilateral y coroidosis midpica.
La retinosis pigmentaria la vemos como la enfermedad principal que causa
ceguera en Europa (26), aunque se tendria que hacer un estudio con una
muestra mas grande para comprobar los resultados.

La mitad de los preguntados comenzé a tener problemas de vision desde
el nacimiento y la otra mitad en el periodo infantil, 1-15 afios, estos resultados
concuerdan con los estudios descritos anteriormente, ya que caracterizan a la
poblacion usuaria de perro guia como personas jovenes con enfermedades
congénitas o hereditarias (25-27), solo un 5,7% desarroll6 su enfermedad en el
periodo adulto, 30-45 afios.

En relaciéon con la movilidad practicamente todos los participantes han
estado de acuerdo que sienten mas autonomia y seguridad cuando salen con su
perro a la calle y cuando suben y bajan escaleras con él.

Todos los encuestados utilizaban bastén antes de adquirir al perro, ya que
es un requisito indispensable para obtenerlo, manejar el baston con soltura y
presentar cierto grado de autonomia, por ultimo, todos los usuarios han estado
de acuerdo en que se nota mucho la mejoria de movilidad del perro frente al
baston.

Respecto a la pregunta abierta un gran nimero de personas se queja de
las restricciones de accesibilidad en determinados sitios, alegan que la
autonomia que les da el perro guia se la quita la sociedad al negarles la entrada
a servicios basicos.

7.1 Limitaciones del estudio.

Este estudio cuenta con una muestra pequefia (n=35), ya que el envio del
cuestionario se hizo mediante correo electronico a distintas asociaciones, no
contamos con la participacion de todas las asociaciones contactadas, también
hay que tener en cuenta que muchas de ellas tienen un nimero pequefio de
usuarios de perros guia. El mayor numero de usuarios se encuentra en la FOPG
de la ONCE, como se ha mencionado, se les contactd, pero desestimaron la
colaboracion alegando que ya conocen los datos que ha recogido este estudio
respecto de sus usuarios, puesto que son indispensables para la correcta
prestacion del servicio que les aportan, y que no estaban interesados en hacerlos
publicos.
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8. CONCLUSIONES

Con este estudio se caracteriza de forma preliminar a la poblacion usuaria
de perro guia en nuestra sociedad, que, a tenor de los resultados, no difiere de
los datos recogidos en otros paises como Reino Unido y Austria, aunque los
estudios disponibles son muy pocos y con tamafos muestrales reducidos.

Asi, la poblacion espafiola se caracteriza por tener mas calidad de vida,
mejores relaciones sociales, mas autonomia y mejor movilidad a partir de
disponer de un perro guia.

La mayoria de los usuarios de perro guia tienen ceguera total causada por
enfermedades desde el nacimiento o la nifiez, siendo la mas comdun la retinosis
pigmentaria, seguida del retinoblastoma y la coroidosis miodpica.

Los usuarios de perros guia manifiestan su satisfaccion y su
agradecimiento a estos animales, declaran que son perros maravillosos que han
cambiado totalmente sus vidas y que deberia reconocerse mas su valor y utilidad
en nuestra sociedad.
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Anexol

Avda. Ramony Cajal, 3 - 47003 Valladolid
Tel.: 983 42 00 00 - Fax 983 25 75 11 gerente.hcuv @saludcastillay leon.es

I. Sacyl

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS
AREA DE SALUD VALLADOLID

Valladolid a 11 de febrero de 2021
En la reunién del CEIm AREA DE SALUD VALLADOLID ESTE del 11 de febrero de 2021,

se procedid a la evaluacidn de los aspectos éticos del siguiente proyecto de
investigacion.

CARACTERISTICAS DE LOS LP.: IVAN FERNANDEZ
P 21-2111 3 BUENO

USUARIOS DE PERROS GUIA EN _
TFG e R EQUIPO: ANA FINCIAS
NO HCUV SOCIEDAD. IOBA-2020-51 ICCI)II_BLAERO

A continuacion, les sefialo los acuerdos tomados por el CEIm AREA DE SALUD
VALLADOLID ESTE en relaciéon a dicho Proyecto de Investigacion:

Considerando que el Proyecto contempla los Convenios y Normas establecidos en la
legislacién espafola en el ambito de la investigacion biomédica, la proteccidn de datos
de caracter personal y la bioética, se hace constar el informe favorable y la
aceptacién del Comité de Etica de la Investigacion con Medicamentos Area de Salud
Valladolid Este.

Un cordial saludo.

Dr. F. Javier Alvarez.

CEIm Area de Salud Valladolid Este
Hospital Clinico Universitario de Valladolid
Farmacologia, Facultad de Medicina,
Universidad de Valladolid, ¢/ Ramoén

y Cajal 7,47005 Valladolid
alvarez@med.uva.es,

jalvarezgo@saludcastillayleon.es
tel.: 983 423077

%D Junta de
Castilla y Leon

24



Caracteristicas de los usuarios de perros guia en nuestrasociedad | Fincias. A

Anexo?2

CUESTIONARIO CARACTERIZACION DE USUARIOS DE PERROS GUIA
SOCIAL
1°) En términos generales diriaque su salud es:
- Muy buena
- Buena
- Regular
- Mala
- Muy mala
2°) Si compara los resultados obtenidos con los que usted esperaba antes de tenerel
perro guia el resultado ha sido:
- Mejor
- lgual
- Peor
3°) Respecto a lo que le habian explicado, su experiencia con el perro guia es:
- Mejor
- lgual
- Peor
4°) Después de tener al perro guia su relacion con las personas
- Mejoro
- Se mantuvo igual
-  Empeoré
5°) Desde que tiene al perro guia su calidad de vida, ¢, ha mejorado?
- Mucho
- Poco
- Nada
- Ha empeorado
6°) Aproximadamente a qué edad recibi6 usted su primer perro guia
- Menos de 18 afios
- Entre 18y 30 afios
- Entre 30y 50 afios
- Mas de 50 afos
7°) Ha obtenido el perro guia:
- Através de una asociacion
- Por medios propios
8°) Si obtuvo el perro guia a través de medios propios, el pais de procedenciadel
perro es:
- lalia
- Colombia
- Francia
- EEUU
- Reino Unido
- Otros...Especifique cual
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ENFERMEDAD
1°) Aproximadamente en qué momento se encontraba su enfermedad cuando obtuvo
el perro guia
- Baja vision: Agudeza visual menor o igual de 0,3 o campo visual inferior o igual
a20°
- Cegueralegal: Agudeza visual menor o igual de 0,1 o campo visual inferior o
igual a 10°
- Cegueratotal: Distingue Unicamente luces y sombras
2°) ¢, Qué accidente le causoé la pérdida de vision?
- Retinosis Pigmentaria
Retinopatia del prematuro
Atrofia 6ptica
Otras... Especifique cual
39 ¢, Cuando empez6 a tener problemas de visién ?
- Desde el nacimiento
- Periodo infantil (0-15 afios)
- Periodo joven (15-30 afios)
- Periodo adulto (30-45 afios)
- Mas de 45 afios
MOVILIDAD
1°) Se siente mas auténomo cuando sale a la calle con su perro:
- Si
- No
- Solo me siento asi cuando voy a espacios ya conocidos anteriormente
2°) ¢ Elperro le proporcionauna seguridad y una estabilidad a la hora de bajar o subir
escaleras, e ir andando por la calle?
- Si
- No
- Solo me siento asi cuando voy a espacios ya conocidos anteriormente
39) ¢ Utilizaba baston antes de adquirir su primer perro guia?
- Si
- No

4°) Si la respuesta anterior ha sido afirmativa, ¢ ha notado mejoria en su movilidad con
el perro guia respecto al baston?

- Mucha

- lgual

- Poca

PREGUNTA ABIERTA (totalmente opcional)

Aqui tiene un espacio para escribir usted sobre lo que quiera, dar visibilidad, denunciar
o simplemente comentar sobre la situacion de los usuarios de perros guia.

Muchas gracias por colaborar.
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