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Involvement of patients in the clinical practice guideline for low
vision / Participacao de pacientes na diretriz de pratica clinica
de visao subnormal

Ana Maria Posada Borrero!, Martha Liliana Hernandez-Padillal, Maria del Pilar Oviedo-
Caceres?, Juan Camilo Suérez-Escudero3, Paulina Bernal-Ramirez*, Claudia Marcela Vélez?,
Esau Astudillo-Valverde3, Luz Helena Lugo-Agudelo!

RESUMEN

Objetivo: como parte de la elaboracién de una guia de préctica clinica (GPC) para el
cuidado de personas con baja visién en Colombia, se recomienda incluir la participacién
de pacientes. El objetivo fue identificar los aspectos de la vida cotidiana que se ven mas
afectados por la baja vision, los cuales se deben trabajar en un proceso de rehabilitacion
de la visidén y asi reconocer las barreras para acceder a ese proceso. Ademas, se pretende
calificar la importancia de los desenlaces para los pacientes y sus cuidadores.
Metodologia: pacientes con baja visién y sus familiares fueron invitados a participar
en un grupo focal que indagd por sus percepciones sobre los aspectos mas afectados
por la baja visién, los elementos mas importantes de los procesos de rehabilitacién de
la visién y sus barreras mas frecuentes.

Resultados: se reportaron dificultades en la realizacion de las actividades instrumenta-
les, como el uso del computador o celular, el uso del transporte publico, el manejo del
dinero, ir de compras, la movilidad y la orientacién. La rehabilitacion de la visién exitosa
fue definida como aquella que les permite recuperar la independencia y ganar confian-
za en si mismos. Las intervenciones de rehabilitacion que mejoren las capacidades de
orientaciéon y movilidad, que incluyan acompafamiento psicol6gico para el pacientey la
familia y que cuenten con enfoques grupales fueron altamente apreciadas. Las barreras
administrativas fueron las mas mencionadas.

Conclusion: estos resultados apoyaron la toma de decisiones en el desarrollo de las
recomendaciones de la GPC para personas con baja vision en Colombia.

Palabras clave: baja vision; guia de practica clinica; personas con discapacidad; personas
con dafo visual.

ABSTRACT

Objective: As part of the development of a clinical practice guideline (CPG) for the
care of individuals with low vision in Colombia, it is recommended to include patient
involvement. The objective was to identify aspects of daily life most affected by low
vision, which should be addressed in a vision rehabilitation process, and to recognize
barriers to accessing that process. Additionally, the aim was to assess the importance of
outcomes for patients and their caregivers.

Methodology: Patients with low vision and their family members were invited to
participate in a focus group that explored their perceptions regarding the most affected
aspects of low vision, the key elements of vision rehabilitation processes, and the most
common barriers they face.

Results: Difficulties were reported in performing instrumental activities such as computer
or cellphone use, using public transportation, handling money, shopping, mobility,
and orientation. Successful vision rehabilitation was defined as the ability to recover
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independence and gain self-confidence. Rehabilitation interventions that improve
orientation and mobility skills, include psychological support for patients and their
families, and incorporate group approaches were highly valued. Administrative barriers
were the most frequently mentioned.

Conclusion: These results supported the decision-making process in the development
of recommendations for the CPG for individuals with low vision in Colombia.
Keywords: low vision; practice guideline; disabled persons; visually impaired persons.

RESUMO

Objetivo: Como parte do desenvolvimento de uma diretriz de prética clinica (CPG) para
o atendimento de pessoas com baixa visdo na Col6mbia, recomenda-se incluir a parti-
cipacdo dos pacientes. O objetivo foi identificar os aspectos do cotidiano mais afetados
pela baixa visdo, que devem ser trabalhados em um processo de reabilitacdo da visdo
e assim reconhecer as barreiras para acessar esse processo. Além disso, pretende-se
qualificar a importancia dos desfechos para os pacientes e seus cuidadores.
Metodologia: os pacientes com baixa visdo e seus familiares foram convidados a par-
ticipar de um grupo focal que indagou sobre suas percep¢des sobre os aspectos mais
afetados pela baixa visdo, os elementos mais importantes dos processos de reabilitagdo
da visdo e suas barreiras mais frequentes.

Resultados: foram relatadas dificuldades na realizacao de atividades instrumentais, como
uso do computador ou celular, uso de transporte publico, administragcdo do dinheiro,
compras, locomogao e orientacdo. A reabilitagdo visual bem-sucedida foi definida como
aquela que lhes permite recuperar a independéncia e ganhar autoconfianga. Interveng¢des
de reabilitagdo que melhoram as habilidades de orientagdo e mobilidade, que incluem
apoio psicolégico para o paciente e a familia e que tém abordagens em grupo foram
muito apreciadas. As barreiras administrativas foram as mais mencionadas.
Concluséao: estes resultados apoiaram a tomada de decisdes no desenvolvimento das
recomendagdes CPG para pessoas com baixa visdo na Coldmbia.

Palavras Chaves: baixa visdo; guia de pratica clinica; Pessoas com Deficiéncias; pessoas
com deficiéncia visual.

constituido por las dificultades de tipo: no poder ver de
cerca, de lejos o a su alrededor.

Las personas con baja visién son aquellas quienes con-
tindan con dificultades para distinguir formas, colores,
rostros, ver en la noche, ver de lejos o de cercal, a pesar
de usar las alternativas convencionales de correccién re-
fractiva y de haberse practicado todas las intervenciones
ambulatorias y quirdrgicas. La Organizacién Mundial
de la Salud define la baja visién en términos de agudeza
visual (AV): como una AV mejor corregida peor que
20/60, pero igual o mejor que 20/400 en el mejor ojo, o
la pérdida del campo visual correspondiente a menos de
20 ° en el mejor ojo, con la mejor correccién®>.

En el 2020 se reportaron 295.9 millones de personas
con baja visién* y se calcula que el nimero de personas
con discapacidad visual podria triplicarse para el afio
2050. Las principales causas de baja vision son los de-
fectos refractivos no corregidos, catarata, degeneracién
macular relacionada con la edad, glaucoma y retinopatia
diabética®’. Por su parte, el censo del 2018 en Colom-
bia report6 un prevalencia nacional de discapacidad del
7.1%; de los que integran este porcentaje, el 18.7%° est4

Dado que las personas con baja visién cuentan con
un remanente visual, es posible realizar un proceso de
rehabilitacién que les permita mejorar su calidad de
vida’. En Colombia, se ha reportado que el 65% de las
personas con discapacidad visual manifiesta no recibir
rehabilitacién por falta de dinero y solo el 3.3% logra
terminarla®. Ademis, se identifican barreras para el
acceso a programas de rehabilitacién por condiciones
geogrificas, inclusién dentro del sistema de salud, escaso
numero de profesionales y centros de prestacion de ser-
vicios y fragmentacién de los servicios? 1. Por tanto, no
solo existe variabilidad sino asimetria en varios aspectos
estructurales y de los procesos de atencién a las personas
con baja visién, quienes requieren estandarizacién me-
diante normas y recomendaciones basadas en evidencia.

El desarrollo e implementacién de una guia de préctica
clinica (GPC) ayuda a reducir la variabilidad no justifi-
cada en el diagnéstico, rehabilitacién y seguimiento. La
guia también da recomendaciones basadas en la mejor
evidencia para el manejo integral de esta condicién y
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el acercamiento terapéutico con estindares de 6ptima
calidad; esta GPC busca disminuir las barreras de acceso
a la rehabilitacién y el impacto negativo de la discapa-
cidad en la vida cotidiana. Es por esto que en Colombia
se desarrolld, entre los afios 2019 a 2020, la GPC para
las personas mayores de siete afios con baja visién, que
abarca recomendaciones de diagnéstico, tratamiento,
rehabilitacién y seguimiento?. En Colombia, la guia
metodolégica para la elaboracién de GPC recomienda a
los desarrolladores incluir la participacién de pacientes!3.
Fue asi como el grupo desarrollador de la guia (GDG)
decidié reunir personas con baja visién para un grupo
focal, con el fin de incluir sus perspectivas acerca de
aspectos importantes para el desarrollo y planteamiento
de las recomendaciones de la GPC.

El presente estudio tuvo como objetivos identificar
los aspectos de la vida cotidiana mds afectados por la
baja visién, los que se deben trabajar en un proceso de
rehabilitacién de la visién y reconocer las barreras para
acceder a ese proceso. Asimismo, calificar la importancia
de los desenlaces para los pacientes y sus cuidadores.

METODOLOGIA

Se hizo un estudio de tipo observacional, con disefio
transversal en pacientes con baja vision, para identificar
los aspectos de la vida cotidiana mds afectados por la
baja visién, los cuales se deben trabajar en un proceso
de rehabilitacion de la visién y e pretendié reconocer las
barreras para acceder a ese proceso, asi como sus priori-
dades en diferentes desenlaces.

Para la participacién de pacientes en el desarrollo de
guias de préctica clinica se han establecido métodos que
combinan el uso de herramientas como encuestas o gru-
pos focales'*. En este proceso se aplicaron cuestionarios
para identificar datos claves sobre el estado de salud, la
rehabilitacién y los desenlaces de interés. Asi mismo, se
trabajé con un grupo focal con la meta de profundizar en
elementos clave de la vivencia de la baja visién.

Asi, se utilizé una base de datos de un prestador de
servicios de salud de Medellin para identificar y contactar
a pacientes con diagndstico de baja visién. Se invit6 a 15
personas a participar en una sesién presencial de cuatro
horas. Los participantes fueron seleccionados de manera
intencional y se utilizé el criterio especial de entrevistado,
que los definfa como aquellos ubicados en una posicién
tnica en la comunidad®®. Para ser consideradas en la
investigacion, las personas debian ser mayores de edad,
tener diagndstico de baja visién o ser cuidadoras.

Una vez en el encuentro, se explicaron los objetivos
de la GPC de baja visidn, las expectativas sobre la parti-
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cipacién y se resolvieron dudas. Ademds, en esta sesién
se hizo un grupo focal pues esta técnica, por su carécter
abierto y flexible, permitié la interaccidn con otras per-
sonas, el intercambio de experiencias y la identificacién
de aspectos clavel®. Se indagé por los aspectos de la
vida cotidiana mds afectados por la baja visién, por las
barreras o facilitadores para acceder a la rehabilitacién
y por los aspectos importantes que, segin la perspecti-
va de los participantes, deben ser considerados en un
proceso de rehabilitacién. Luego, se siguié con las fases
de: identificacién del grupo, elaboracién de guion con
temas a indagar, preparacién y desarrollo de la reunién.
La moderacién estuvo liderada por el GDG que gravé
y tomé anotaciones.

Para el anilisis de la informacién se realizé una
transcripcion literal de la grabacién y se revisaron las
anotaciones para identificar las temdticas emergentes.
Las transcripciones fueron leidas y releidas, se tomé notas
sobre los pensamientos iniciales y los posibles cédigos.
Después, se revisaron y discutieron los temas hasta llegar
al consenso.

Para el cumplimiento del segundo objetivo, los pa-
cientes y sus cuidadores calificaron de forma individual
los desenlaces de las preguntas de la GPC. Para esto se
les pidié que evaluaran cada desenlace de 1 a 9 segun la
escala GRADE, cuyos pardmetros son los siguientes: los
desenlaces son criticos si el promedio se encuentra entre
7y 9,importantes no criticos cuando estd entre 4y 6, no
importantes si es de 1 a 317.

E1 GDG present6 12 desenlaces, agrupados en diag-
néstico, rehabilitacién funcional y seguimiento, con el fin
de ser analizados para las recomendaciones de la GPC.
Los desenlaces evaluados por los pacientes y los cuida-
dores fueron: agudeza visual, campo visual, sensibilidad
al contraste, visién de colores, adaptacién a la oscuridad,
velocidad de lectura, comprensién de lectura, orientacién
y movilidad, actividades de la vida diaria, procesamiento
de informacién visual, habilidades laborales visuales y
calidad de vida relacionada con la visién. Por otro lado,
se realiz6 un andlisis descriptivo de las variables incluidas.
Los resultados se presentaron al GDG y se tuvieron en
cuenta para elaborar las preguntas PICO y las recomen-
daciones de la guia.

Este proyecto conté con el aval institucional de la di-
reccién de investigacion e innovacién de la Universidad
Santo Tomas de Bucaramanga, acorde con lo establecido
en la Resolucién 008430 de 1993 del Ministerio de Salud
de Colombia para las normas en investigacién en salud.
Todas las personas invitadas aceptaron participar y se
solicité su consentimiento informado verbal.
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RESULTADOS

Las condiciones sociodemograficas y caracteristicas
clinicas de los participantes se muestran en la Tabla 1y
en la Tabla 2.

Aspectos de la vida cotidiana afectados por
la baja vision

Los participantes manifiestan diversas afectaciones en
el desarrollo de sus actividades cotidianas, relacionados
con la orientacién, la movilidad, el uso del teléfono, com-
putador o transporte publico. Con el énimo de ahondar,
en el grupo focal se generaron preguntas en relacién
con esta dimensién. Para los participantes, uno de los
aspectos que mds genera dificultad en las tareas cotidianas

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréaficas de los
pacientes.

Variable n%
Sexo femenino 8 (53%)
. 29 afos
Edad (mediana) (1Q19-55)
Lugar de residencia
Medellin 12 (80%)
Otros municipios 3 (20%)
Condicion socioeconémica
Baja (estratos 1 a 3) 12 (80%)
Media y alta (estratos 4 a 6) 3 (20%)
Nivel educativo 11.7
Ninguno 2 (13%)
Primaria incompleta 1 (7%)
Secundaria (completa o incompleta) 5(34%)
Técnico o tecnolégico 4 (27 %)
Universitaria con o sin posgrado 3 (20%)
Ocupacion 47.1
Empleado 2 (13%)
Ama de casa 4 (27 %)
Jubilado 2 (13%)
Desempleado 2 (13%)
Otras 3 (20%)
¢Con quién vive?
Padres 11 (73%)
Pareja 3 (20%)
Solo 1 (7%)
Tipo de afiliacion al sistema de salud
Contributivo 11 (73%)
Subsidiado 4 (27 %)

Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los pacientes.

Variable n (%)

Causa de la baja vision
Retinosis pigmentaria 3 (20%)
Miopia degenerativa 3 (20%)
Desprendimiento de retina 2 (13%)
Tumor cerebral 2 (13%)
Retinopatia congénita 2 (13%)
Glaucoma 2 (13%)
Catarata 17%)
Membrana neovascular 1(7%)
Retinopatia diabética 1(7%)
Degeneracion macular relacionada con 107%)
la edad
Maculopatia 1(7%)
Oclusién venosa retiniana 1(7%)

*Algunos tienen hasta tres patologias del listado

Uso de ayudas opticas
Si
No
Ayudas opticas
Telescopio monocular enfocable
Gafas
Lupa manual
Lupa electronica
Lentes prismaticos
Lente de contacto
Lupa con iluminacion
Bidpticos para vision de lejos y cerca

12 (80%)
3 (20%)
29
7 (47 %)
4 (27%)
4.(27%)
3 (20%)
2(13%)
2 (13%)
1(7%)
1(7%)

*Algunos con hasta cinco opciones de ayudas 6pticas

Uso de ayudas no épticas
Si
No
Ayudas no opticas
Filtros
Bastones
Tablet
Lupa de Windows en PC

3.9
7 (47 %)
8 (53%)

29.8
4 (27%)
4 (27%)
1(7%)
1(7%)

*Algunos usan hasta dos ayudas no dpticas

Dificultades para el acceso a las ayudas

Opticas
Si
No

Tipo de dificultad para el acceso a ayudas

opticas
Dificultades econdmicas
Relacionadas en la EPS
No prescritas
No sabe déonde adquirirlas
Temor para usarlas

9 (60%)
6 (40%)

5(33%)
4 (27%)
2 (13%)
1(7%)
1(7%)
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es el manejo del dinero, en especifico la dificultad para
identificar billetes y contar monedas. Otra dificultad
tiene que ver con la realizacién de ciertas compras y con
la ubicacién de los elementos en el supermercado, asi
declaran: “las monedas son supremamente pequefias y
muy dificiles de identificar al tacto”, “tengo dificultad
con la identificacién de los precios del supermercado, las
letras son muy pequeiitas y los nimeros también”, “no
ponen los precios en los contrastes negro blanco—blanco
negro, ni grandes para que uno los pueda ver”.

Los participantes manifiestan dificultades para tomar
el transporte publico, como consecuencia, entre otros
aspectos, por la complejidad que implica identificar los
letreros de los buses: “para mi siempre va a ser imposible
tomar un bus. Ahora resulta que todos los estin colo-
cando del mismo color, por lo menos antes yo sabia que
los de mi casa eran amarillos ya no”.

Adicional, reconocen barreras arquitecténicas debidas
a la falta de sefializacién en las calles, cuyo fin es facilitar
la deambulacién y movilidad: “la falta de sefalizacién
cuando uno va por la calle es vital porque eso a uno lo
hace sentir inseguro, la parte urbana es grave”.

Otro aspecto que reconocen las personas con baja
visién tiene que ver con la falta de sensibilizacién o el
desconocimiento que tiene la sociedad sobre la disca-
pacidad. En ocasiones, han sentido rechazo y exclusién
por parte de las personas con quienes interactian en su
cotidianidad: “Falta de cultura del pueblo, yo pienso que
todos nosotros debemos concientizarnos”.

Proceso de rehabilitacion de la vision

Los aspectos considerados fundamentales, que deben
ser incluidos en la rehabilitacién, son aquellos que les
permiten tener independencia y ganar confianza. En este
sentido, se resalta el aporte de los servicios de orienta-
cién y movilidad: “deberian también implementar cosas
especiales para la movilidad en las calles”.

Otro elemento identificado es la importancia de contar
con acompafiamiento psicolégico para el paciente y la
familia durante el proceso de rehabilitacién: “acompaiia-
miento psicoldgico tanto para el paciente como para la
familia, porque al tener una condicién de discapacidad
es como tener un duelo, es una pérdida de algo que estd
en el cuerpo. Con la familia es importante para que ellos
entiendan que las personas con discapacidad pueden
hacer muchas cosas, que no hay limitaciones”.

Asi mismo, les gustaria un enfoque grupal para
aprender de las experiencias de los demds y compartir
testimonios. Por dltimo, reconocen que la atencién debe
ser basada en criterios que busquen la humanizacién del
servicio. Para los participantes, una rehabilitacién exitosa
de la visién es aquella que permite recuperar la indepen-
dencia, desplazarse fuera de la casa y en el vecindario y
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desarrollar las actividades cotidianas con la seguridad de
que se hacen con solvencia: “no depender de nadie, hacer
las cosas solo, sentir que uno es capaz’.

)

Barreras y facilitadores del proceso
de rehabilitacion

Los participantes sefialaron barreras de tipo adminis-
trativo, como: desinformacién de las aseguradoras sobre
la condicién de baja visién, muchos tramites y demoras
para las autorizaciones de los servicios: “el problema ha
sido de las aseguradoras, porque siempre colocan muchas
barreras”, “en las EPS hay demasiada desinformacidn,
se llama a pedir informacién de discapacidad sobre los
certificados y nunca saben responder”.

Otra barrera es la falta de disponibilidad de agenda de
los profesionales para la atencién especializada en baja
visién, lo que genera largas listas de espera y retrasos en
la oportunidad de las citas: “sobre las citas, uno llama y
le dicen que no hay agenda, que el médico todavia no la
ha abierto, que llame para tal fecha, y uno llama en esa
fecha y ya no hay, que estd ocupada y asi es siempre”.

Por otra parte, las personas manifiestan que hay impe-
dimentos para acceder a las ayudas épticas y no pticas,
que son negadas por las aseguradoras. Por tanto, se ven
obligadas a interponer acciones legales, via tutela o a com-
prarlas con recursos propios: “la EPS nunca me autorizé,
una vez me dieron unas gafas que no me sirvieron asi que
tocé interponer una tutela, y miles de inconvenientes”.

Sumado a esto, los pacientes no reportaron ningin
facilitador en el proceso de rehabilitacién de la vision.

Calificacion de desenlaces

En laTabla 3 se observa que todos los desenlaces fue-
ron calificados por los pacientes o sus cuidadores como
importantes no criticos —4,5 o 6 puntos— o criticos —7,
8 0 9 puntos—. Para los pacientes, los desenlaces criticos
fueron la agudeza visual, el campo visual, el procesa-
miento de informacién visual, las habilidades laborales
visuales y la calidad de vida relacionada con la visién.
Por el contrario, para los cuidadores, el tnico desenlace
critico fue la calidad de vida relacionada con la visién.
Tanto entre los pacientes como entre los cuidadores el
desenlace mis relevante fue la calidad de vida relacionada
con la visién.

DISCUSION

En este estudio se identificaron los aspectos de la
vida cotidiana mds afectados por la baja visién, los mds
importantes para el proceso de rehabilitacién de la visién
y las barreras y facilitadores. Se propone como método
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Tabla 3. Calificaciéon promedio que los pacientes y los cuidadores dan a los desenlaces de interés.

Desenlace Pacientes Cuidadores
n=14 n=7
Agudeza visual 7 6
Campo visual 7 6
Sensibilidad al contraste 7 6
Vision de colores 6 5
Adaptacion a la oscuridad 6 6
Velocidad de lectura 5 4
Comprensién de lectura 5 5
Orientacion y movilidad 7 6
Actividades de la vida diaria 6 6
Procesamiento de informacion visual 7 6
Habilidades laborales visuales 7 6
Calidad de vida relacionada con la vision 8 8

Calificacién: desenlaces no importantes 1-3; importantes no criticos 4-6; criticos 7-9.

la participacion de los pacientes en el desarrollo de las
recomendaciones de la GPC y la consulta para la prio-
rizacién de desenlaces.

En su mayoria, los participantes fueron mujeres, similar
ala tendencia mundial’. La principal causa de baja visién
fue la retinitis pigmentosa y la miopia degenerativa, etio-
logias que no son las mas comunes en el 4mbito global,
pero si estdn reportadas dentro del grupo de condiciones
que generan discapacidad visual. Los pacientes partici-
pantes provienen de una base de datos proporcionada
por un prestador de servicios de salud de baja visién de
la ciudad de Medellin, razén por la cual el 80% de ellos
usa ayudas opticas.

La baja visién genera restricciones para la realizacién
de actividades de la vida diaria, el ocio, el trabajo y la
movilidad, las cuales repercuten en la calidad de vida,
tépico que ha sido mencionado con anterioridad®. En
este estudio, las actividades referentes a la orientacién y
la movilidad son las que implican mayores dificultades.
Esto se debe a que en Colombia el sistema de trans-
porte de pasajeros no es accesible, lo que genera menor
independencia en el desplazamiento en personas con
esta condicién.

En un estudio previo se reporté que la movilidad
limitada de forma grave influye en la eleccién ocupacio-
nal y en la independencia para las actividades de la vida
diarial®. Si bien en nuestro estudio no se indagé sobre
cémo las alteraciones en la movilidad, por causas oculares,
tenian efecto sobre la independencia, si destacamos que
los pacientes refirieron limitaciones para la movilizacién
y orientacién en sitios conocidos y desconocidos. Estos
argumentos coinciden con lo reportado en otro estudio,

el cual menciona que las tareas mds estresantes asociadas
con el transporte incluian caminar en lugares descono-
cidos y en dreas urbanas sin aceras®.

La movilidad es importante para el funcionamiento
diario de una persona, sus limitaciones implican pérdida
de independencia y disminucién de la interaccién social,
cuestiones que afectan la calidad de vida. Comprender
las causas subyacentes y los factores que contribuyen a
estas dificultades es de importancia para la salud publica,
porque mantener la movilidad es clave para un enveje-
cimiento saludable?!.

Para los pacientes, los desenlaces criticos fueron la
agudeza visual, el campo visual, el procesamiento de
informacién visual, las habilidades laborales visuales y la
calidad de vida relacionada con la visién, por tanto, estos
elementos deben ser considerados como trazadores de
los procesos de rehabilitacién. Segun los participantes,
los aspectos mds importantes que se deberian incluir en
la rehabilitacién son aquellos que les permitan alcanzar
una independencia, en especifico los que mejoren capa-
cidades de orientacién y movilidad. En ese sentido, los
servicios de orientacién y movilidad son necesarios para
garantizar una deambulacién segura y eficaz en cualquier
entorno, condicién o situacién ambiental, lo que mejora
la independencia y la integracién social??23,

Los participantes resaltaron que es imperativo el acom-
pafiamiento psicolégico para el paciente y su familia. De
igual manera, es fundamental el contar con un enfoque
grupal en el proceso de rehabilitacién, que les permita
aprender de las experiencias de los demds y compartir
testimonios. En cuanto al acompafiamiento psicoldgico,
se han reportado mayores necesidades de rehabilitacién

36-43 : MEDICINA U.PB. 42(2) | julio-diciembre 2023 | 41



ARTICULO ORIGINAL - ORIGINAL ARTICLE - ARTIGO ORIGINAL | Participacién de pacientes en la guia de practica clinica de baja vision

en personas con baja visién con sintomatologia depre-
siva?*. Sin embargo, atin con ausencia de criterios para
el diagnéstico de depresién, los estudios reportan un
gran impacto emocional de la baja visién y recomien-
dan estrategias para hacer frente a las consecuencias
psicosociales de la pérdida de este sentido??°. Esto
tiene implicaciones para la formacién de profesionales
de rehabilitacién en técnicas bdsicas de asesoramiento
psicolégico y en abordaje de las respuestas emocionales
a la discapacidad visual; incluso, en el acompanamiento
de profesionales en psicologia o psiquiatria como parte
de los equipos de rehabilitacién.

Las personas manifestaron encontrar las siguientes
barreras de tipo administrativo: la desinformacién de
las aseguradoras sobre la baja visién, demoras en la
autorizacién de los servicios y poca oportunidad en las
citas. Este tipo de impedimentos ya se habian reportado
en otros estudios realizados en el pais’” y en el 4mbito
internacional®*%7,

A diferencia de otros estudios, no se mencionaron
barreras personales como la mala salud, la falta de
necesidad percibida o las percepciones negativas de los
programas de rehabilitacién?3. Los pacientes no repor-
taron ningun facilitador en el proceso de rehabilitacién
de la visién y tampoco se encontraron estudios que
abordaran este tema.

En cuanto a la priorizacién de los desenlaces, la es-
trategia GRADE afirma que los GDG pueden adoptar
diferentes perspectivas (por ejemplo, la de los pacientes
individuales, la de un pagador externo o una perspectiva
social)’. Cabe mencionar que la importancia relativa
dada a los desenlaces debe reflejar la postura de aquellos
que se ven afectados. Cuando el publico objetivo de
una guia son los médicos y los pacientes que tratan,
la perspectiva a investigar por lo general seria la del
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