
¿Qué otros factores nos 
interesa conocer de la 
función visual del paciente 
con baja visión?

OPINIÓN

E
n la última década, la ca-
lidad de vida (CV) de los 
pacientes ha comenzado 
a ser considerada como 
un factor determinante 
en el tratamiento y segui-

miento de numerosas patologías. 
En el momento de tomar decisio-
nes, el profesional sanitario debe 
comprender en toda su extensión 
la gravedad y las implicaciones 
funcionales que provoca la en-
fermedad en las actividades de la 
vida diaria del paciente.

La evaluación de la calidad de 
vida de los pacientes no es un as-
pecto trivial. Actualmente se utili-
zan los Patient Reported Outcomes 
(PRO), lo que podría traducirse 
como resultados percibidos por los 
pacientes. Según la Food and Drug 
Administration, “un PRO es cual-
quier informe del estado de salud 
del paciente que proviene directa-
mente de éste, sin ninguna inter-
pretación adicional por parte del 
médico o cualquier otra persona”.

Como profesionales de la sa-
lud, los optometristas y oftalmó-
logos también deben investigar 
cómo las alteraciones visuales y 
oculares afectan la calidad de vida 
de sus pacientes, difi cultando en 
mayor o menor medida la realiza-
ción de sus actividades cotidianas. 
Como resultado de este interés, 
hay más de 30 cuestionarios rela-
cionados con patologías oculares, 
y tantos otros cuya fi nalidad es 
evaluar la calidad de vida relacio-

nada con la visión [Pérez Jiménez, 
Lupón y Bas, 2017]. De todos estos, 
el más utilizado es el NEI-VFQ 25, 
un cuestionario de tipo genérico 
que permite explorar la afectación 
a la calidad de vida en el caso de 
diferentes patologías [Mangione 
et al, 1998]. El NEI-VFQ-25 fue ela-
borado a partir de diversos grupos 
funcionales de visión (pacientes 
con glaucoma, degeneración ma-
cular, cataratas y otras patologías), 
con el objetivo de desarrollar una 
escala con la que se pudiera eva-
luar a todos los pacientes con dé-
fi cit visual, independientemente 
del origen de éste. Se trata de un 
cuestionario que estudia la fun-
ción visual y la repercusión de los 
problemas visuales en la calidad 
de vida, agrupando las preguntas 

en ocho subescalas: visión de cer-
ca, de lejos, limitaciones en el fun-
cionamiento social, dependencia 
ajena, estado de la salud mental, 
expectativas futuras, dolor o mo-
lestias oculares, limitaciones a la 
visión periférica y visión del color. 
El NEI-VFQ 25, originariamente en 
inglés, se encuentra traducido y 
validado en castellano.

El proceso de traducción y 
validación de un cuestionario es 
una tarea costosa en términos de 
tiempo y recursos. Además, para-
lelamente, puede ser necesaria 
una adaptación cultural del mis-
mo (pensemos, por ejemplo, en 
un cuestionario desarrollado en 
Barcelona para evaluar aspectos 
relacionados con la dieta y que se 
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traduce al inglés para explorar la 
dieta de Nueva York). Para conse-
guir una versión conceptualmente 
equivalente lingüísticamente, se 
aplican las recomendaciones-guía 
publicadas por la International So-
ciety for Pharmacoeconomics and 
Outcomes Research (ISPOR). Según 
estas recomendaciones, en primer 
lugar hay que realizar una traduc-
ción-retrotraducción por dos tra-
ductores bilingües y una posterior 
revisión del texto por parte de los 
autores. A continuación, hay que 
valorar la equivalencia con la ver-
sión original y, fi nalmente, desa-
rrollar una prueba piloto (cognitive 
debriefi ng), con un grupo reducido 
de pacientes del subtipo al que 
irá destinado el cuestionario, para 
matizar, si fuera necesario, alguna 
de las frases traducidas. Como últi-
mo paso, el cuestionario traducido 
a validar, evaluando sus propieda-

des psicométricas, para compro-
bar que el nuevo test y el original 
miden los mismos parámetros y 
presentan la misma efi cacia, sensi-
bilidad y especifi cidad, entre otras 
características.

Además del NEI-VFQ 25 como 
cuestionario genérico de calidad 
de vida relacionada con la visión, 
existen en su versión traducida y 
validada muy pocos cuestionarios 
específi cos de calidad de vida rela-
cionada con la visión. En este sen-
tido, podemos destacar el Visual 
Function Index (VF-14), utilizado 
en cirugía de cataratas [Steinberg 
et al, 1994], y el Ocular Surface Di-
sease Index (OSDI), para valorar la 
sintomatología del ojo seco [ Schi-
ff man et al, 2000], si bien este últi-
mo está validado para la población 
de habla castellana de México. En 
cuanto al VF-14, este cuestionario 

presenta a los pacientes 14 pre-
guntas relacionadas con activi-
dades normales de la vida diaria, 
tales como leer, reconocer las per-
sonas, escribir, jugar, hacer depor-
te, cocinar/preparar comidas, ver 
programas de televisión, etc., que 
pueden verse afectadas por las ca-
taratas. En este caso, la difi cultad 
para realizar cada actividad se ca-
lifi ca en una escala Likert de cinco 
categorías: (0) incapaz de hacer la 
actividad; (1) mucha difi cultad; (2) 
bastante difi cultad; (3) poca difi -
cultad; (4) ninguna difi cultad, con-
siderando también la posibilidad 
de que haya actividades que no se 
lleven a cabo por razones ajenas a 
la misma visión. Posteriormente, 
este cuestionario ha sido valida-
do para utilizarse en otras condi-
ciones, como glaucoma o patolo-
gías de retina o córnea. Presenta 
una alta fi abilidad con una buena 
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consistencia interna en todos los 
ítems, y ha demostrado ser un ins-
trumento fi able, válido y sensible a 
los cambios.

Del resto de cuestionarios es-
pecífi cos de calidad de vida rela-
cionada con la visión, alguno de 
ellos está traducido al castellano, 
pero sin llegar a ser una traducción 
pautada según las recomendacio-
nes descritas anteriormente, ni 
una versión validada. La ausencia 
de herramientas debidamente tra-
ducidas y validadas no sólo incide 
en la gestión de los pacientes, sino 
que se convierte en un escollo para 
los investigadores en el momento 
de dar a conocer el fruto de sus 
estudios, ya que no contamos con 
cuestionarios del rigor necesario 
como para generar evidencia cien-
tífi ca, imprescindible hoy en día.

En este sentido, actualmente 
uno de los autores de este artícu-
lo está trabajando, como parte de 
un estudio más amplio que debe 
conducir a su tesis doctoral, en la 
traducción al castellano y poste-
rior validación de un cuestiona-
rio de calidad de vida, específico 
para pacientes con discapacidad 
visual, del Low Vision Quality of 
Life Questionnaire (LVQOL) [Wol-
ffsohn, Cochrane, 2000]. El LVQOL 
ha sido validado en inglés con una 
amplia muestra de pacientes que 
presentaban diversas patologías 
asociadas a disminución visual. 
Consta de 25 ítems sobre calidad 
de vida y cada uno de ellos puntúa 
de 0 a 5 en una escala Likert, de tal 
manera que el resultado final pue-
de oscilar entre 0 (baja calidad de 
vida) y 125 (alta calidad de vida). 
Además, se trata de un cuestiona-
rio con una alta consistencia inter-
na en la medida de la calidad de 
vida de personas con discapaci-
dad visual, y es muy sensible para 
detectar los efectos de la rehabili-
tación visual.

La Organización Mundial de la 
Salud (OMS), en su Clasifi cación 
Internacional de Enfermedades 
(ICD-10, del año 2009), subdivide 
la función visual en cuatro niveles, 
según la agudeza visual (AV) del 
sujeto, en notación decimal:

Discapacidad visual leve o no dis-
capacidad: AV ≥ 0.33.

Discapacidad visual moderada: AV 
<0.33 y AV > 0.1.

Discapacidad visual severa o gra-
ve: AV <0.1 y AV ≥ 0.05.

Ceguera: AV <0.05, o un campo 
visual inferior o igual a 10° en el 
mejor ojo.

La prevalencia de la discapaci-
dad visual (DV) en el mundo, según 
datos de la OMS de 2010, se estima 
en unos 285 millones de personas, 
de las que el 42% la padecen por 
errores refractivos (hipermetropía, 
miopía y astigmatismo) no corregi-
dos. Del total, el 13,7% de las per-
sonas con DV son ciegas, y de éstas 
el 82% son mayores de 50 años. 
Otro dato interesante es que el 
90% de las personas con DV viven 
en países de ingresos bajos y el 
65% son mayores de 50 años, con 
las repercusiones económicas que 
ello conlleva para la persona y para 
el mismo país. Además, el 28% de 
las personas con DV moderada o 
grave tienen edad de trabajar, y sus 
limitaciones les suponen un impe-
dimento para el pleno desarrollo 
de una vida productiva, en busca 
de trabajo y para poder mantener 
y crear una familia. Actualmente, 
además, con el progresivo enve-
jecimiento de la población en el 
ámbito mundial, más personas se 
encuentran en peligro de sufrir DV 
como consecuencia de enfermeda-
des oculares o sistémicas crónicas 
y de los mismos cambios naturales 
con la edad.

En España, y tomando como 
referencia la Encuesta de Disca-
pacidad, Autonomía Personal y Si-
tuaciones de Dependencia (EDAD) 
[Gómez-Ulla de Irazazábal, Onda-
tegui-Parra, 2012], a partir de la 
cual se realizó una estimación de 
la discapacidad visual y defi cien-
cias en personas mayores de seis 
años, se estima la existencia de 
unas 58.300 personas con ceguera 
y unas 920.900 con baja visión. Se-
gún estos datos, en España la pre-
valencia de la DV es de 2.14 perso-
nas por cada 100 habitantes. 
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¿Conoces a tus clientes?
OPINIÓN

L
as organizaciones se han 
relacionado con sus clien-
tes -o posibles clientes- 
hasta hace muy poco sólo 
por métodos indirectos, 
como son estudios de 

mercado, encuestas a grupos se-
leccionados, tráfi co en las webs o 
búsquedas en Google. La fi abilidad 
de estos métodos es limitada y 
por eso tiene costes elevados si se 
analiza el retorno de la inversión.

Otra vía se está abriendo con 
fuerza gracias a las tecnologías di-
gitales disponibles, que ya alcan-
zan precios asequibles, y la nece-
saria formación de los analistas de 
datos en cada negocio. No se trata 
sólo de tener una muestra total (n 
igual a todo) sino, sobre todo, de 
tratar a cada persona que se rela-
ciona con nosotros diferenciada-
mente, lejos de la masa homogé-
nea, seguramente irreal, que nos 
mostraban los métodos anteriores.

Cada persona se comporta de 
una manera diferente en la inte-
racción pero la buena noticia es 
que ahora deja un rastro digital 
que se puede medir y analizar. 
¿Cómo se consigue esto? Pues en 
primer lugar identifi cando al usua-
rio de nuestros servicios en todos 
los canales: página web, aplicación 
móvil, tarjeta de fi delización pre-
sencial... La fi nalidad es entender 
cómo funciona el negocio desde el 
punto de vista del cliente, tal vez el 
enfoque más valioso en términos 

de potencialidad comercial, tanto 
ahora como en el futuro, ya que así 
podemos detectar necesidades no 
cubiertas o ideas para nuevos pro-
ductos, servicios o negocios.

La información que proporcio-
nan los datos, sin embargo, no es 
gratuita y los usuarios no lo enten-
derán (ni lo autorizarán) si no les 
aporta un valor añadido. Ni que 
decir tiene que se debe respetar 
escrupulosamente el tratamiento 
de datos personales y a la vez ser 
transparentes en el uso que ha-
remos de todos y cada una de los 
que pedimos. Como dice Genís 
Roca, colaborador del Postgrado 

en Transformación Digital, “los da-
tos se deben merecer”. Sobre todo 
porque son la gran oportunidad 
de convertirnos en proveedores 
de servicios en el contexto digi-
tal. Del mismo modo que la música 
que ofrece Spotify o las películas 
de Netfl ix ya no son productos sino 
que están dentro de un servicio 
(acceso a los autores, títulos y vi-
sionado en streaming) por el que 
se paga una tarifa continua y no 
cuando adquirimos un CD. Perso-
nalizar cada experiencia es ofre-
cer servicios y una de las vías de 
mayor potencial para las empresas 
que apuesten decididamente por 
la transformación digital. 
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