Anexo 4. Guia de informacion para pacientes

1. Introduccidon

La presente Guia de informacién para pacientes incluye un apartado inicial que contiene
informacién general sobre la anatomia ocular, la enfermedad, su diagnéstico y tratamien-
to, asi como un apartado final de «‘vivir con el glaucoma» desarrollado por la Asociacion
de Glaucoma para Afectados y Familiares, desde la propia perspectiva de los pacientes e
incorporando informacién que consideran ttil sobre su enfermedad.

2. Generalidades

Para comprender el glaucoma de dngulo abierto, primero debe comprender cémo es el
drenaje del humor acuoso, que se detalla en la figura publicada mas adelante. (Ver Figu-
ral)

2.1. ;Como es el drenaje del ojo humano?

Drenaje del ojo sano

El ojo humano es un 6rgano complejo, que estd formado por una serie de estructuras. La
camara anterior forma parte de la region anterior del ojo; esta cdmara anterior es un espa-
cio que estd lleno de un liquido llamado humor acuoso que proporciona nutrientes a los
tejidos que estan alrededor.

Este liquido sale del ojo para luego ser absorbido hacia el torrente sanguineo me-
diante un complejo sistema de drenaje. Un drenaje adecuado ayuda a mantener la presion
ocular en un nivel normal. La produccion, el flujo y el drenaje de este liquido es un proce-
so continuo y necesario para la salud del ojo. La presion interna del ojo (presion intraocu-
lar) depende del balance entre la produccién y el drenaje del humor acuoso. La presion
intraocular del ojo puede variar en diferentes momentos del dia, pero normalmente se
mantiene dentro de un rango que el ojo puede tolerar (entre 10 y 21 milimetros de mer-
curio).

En el caso del glaucoma de dngulo abierto este sistema de drenaje se obstruye. A
medida que el liquido se acumula, aumenta la presidn intraocular y esta elevacién de
presiéon puede provocar el dafio del nervio 6ptico y ocasionar la pérdida progresiva de
vision.
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Figura 1. Esquema del drenaje del humor acuoso. Adaptado de Burr 20081

3. La enfermedad y su diagndstico

3.1. ;Qué es el glaucoma de angulo abierto?

El glaucoma de dngulo abierto es una enfermedad en la que se afecta el nervio éptico ge-
neralmente por una elevacion de la presion intraocular. Puede afectar a uno o a ambos
ojos. La persona afectada puede presentar pérdida de vision de forma progresiva. Esta
pérdida de visién no es recuperable y aunque se controle la presion intraocular, la pérdida
de vision puede seguir avanzando. Por eso es importante la deteccion y el tratamiento pre-
coz de la enfermedad.

Actualmente, el tratamiento del glaucoma consiste en controlar la presion intraocular
para prevenir el dafio al nervio 6ptico y asi evitar, en la medida de lo posible, la pérdida de
vision (Ver figura 2). Sin embargo, el glaucoma muy pocas veces puede ocurrir cuando la
presion intraocular es normal, esta afeccion se llama glaucoma de tensiéon normal. Desa-
fortunadamente, no se conocen por completo las razones del dafio del nervio dptico en
circunstancias de presion normal.

'Burr JM, Mowatt G, Hernandez R, Siddiqui MA, Cook J, Lourenco T, et al. «<The clinical effectiveness and cost-
effectiveness of screening for open angle glaucoma: a systematic review and economic evaluation», Health Technol
Assess., 2007;11(41):ii-iv, ix-x, 1-190.
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Los glaucomas se clasifican en primarios y secundarios. Los glaucomas primarios son
aquellos en los que no se identifica una causa concreta. En los glaucomas secundarios se
identifica una causa que puede ser una enfermedad (por ejemplo infeccién en los ojos) o
como consecuencia de ciertos firmacos (por ejemplo los corticoides).

Figura 2. Esquema de la progresion del glaucoma

3.2. ¢Queé predispone a sufrir glaucoma de angulo abierto?

Como se ha explicado antes, la presion intraocular elevada, como consecuencia de un dre-
naje defectuoso del humor acuoso, es el factor de riesgo mas importante de la enfermedad.

Ademas de la presion intraocular elevada, los principales factores que podrian predis-
poner a una persona a presentar glaucoma de angulo abierto son:

Edad avanzada

Personas de raza negra

e Tener miopia

Tener un familiar con glaucoma
Ser diabético

Estas personas deberian realizarse revisiones oculares para detectar la posible presencia
de glaucoma, aproximadamente cada 5 afios.

3.3. ¢Cuales son los sintomas?

Las personas con glaucoma de angulo abierto pueden presentar sintomas inespecificos
como:

e Dolor de cabeza
e Dolor ocular
e Escozor en los ojos

Las alteraciones de la vision son el sintoma maés especifico aunque puede no estar presen-
te hasta fases mdas avanzadas por lo que, en algunos casos, el diagndstico puede retrasarse..

3.4. ;CoOmo se diagnostica?

Para el diagnostico de glaucoma de dngulo abierto es imprescindible conocer la historia
clinica del paciente: antecedentes familiares, otras patologias u otros tratamientos que rea-
lice el paciente.
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Las pruebas bésicas e imprescindibles son:

e Tonometria: toma de la presion intraocular.
¢ Examen del fondo de ojo
¢ Evaluacion del campo visual

De todos modos existen otras pruebas mds complejas que podrian, en algunos casos, ser
necesarias para llegar al diagndstico, como:

¢ Laretinografia: existen diferentes pruebas que permiten obtener imdgenes del nervio
optico

¢ La taquimetria: se trata de la medida del grosor de la cérnea

e La perimetria: evaluacion del campo visual

3.5. ¢ Cudl es su prondstico?

El pronéstico de la enfermedad esta en relacion directa con un diagnéstico precoz. El glau-
coma de dngulo abierto es una enfermedad progresiva y, lamentablemente, la lesién del
nervio Optico y la pérdida de visién producidas por el glaucoma no son recuperables. Sin
embargo, el tratamiento puede frenar temporalmente o parcialmente el avance de la enfer-
medad, pero no totalmente, por ello es importante mantener el seguimiento médico. Es asi
como los pacientes podrian conservar una vision suficiente para llevar una vida auténoma.

4. Tratamiento y seguimiento del Glaucoma de Angulo Abierto

4.1. ;Qué tipos de tratamientos existen?

Existen tres tipos principales de tratamiento para el glaucoma de dngulo abierto: firmacos,
laser y cirugia. El objetivo del tratamiento consiste en controlar la presion intraocular para
minimizar y ralentizar el dafio al nervio 6ptico.

El tratamiento farmacolégico (con colirios) actia disminuyendo la produccion de
humor acuoso y/o aumentando su drenaje. El tratamiento con laser y cirugia actian prin-
cipalmente aumentando el drenaje de humor acuoso.

Existen varias familias de farmacos que se utilizan para el tratamiento del glaucoma
de dngulo abierto:

e (Colinérgico (o midticos)

¢ Adrenérgicos

¢ Inhibidores de la anhidrasa carbénica
e Anadlogos de las prostaglandinas

¢ Betabloqueantes

Dado que el tratamiento con firmacos es diario y a menudo los colirios requieren la admi-
nistracion varias veces al dia, es muy importante insistir en el adecuado cumplimiento del
tratamiento.
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Existen también diferentes tipos de laser, principalmente el ldser argon, el diodo y el
selectivo. Su aplicacion persigue estimular el drenaje del humor acuoso, al provocar pe-
quefias quemaduras, espaciadas uniformemente sobre el «sistema de drenaje». Se utiliza
principalmente en pacientes poco cumplidores con el tratamiento farmacoldgico y/o en los
casos que este suponga una carga.

La cirugia del glaucoma de dngulo abierto es una intervencion relativamente sencilla
aunque debe realizarse en un hospital. Requiere de anestesia topica con colirio anestésico
o locorregional con una inyeccion en la pared del ojo. Habitualmente pretende realizar un
corte de pequefio tamafio para mejorar el drenaje del humor acuoso , en ocasiones, se im-
planta un drenaje artificial. La cirugia se practica principalmente en las siguientes situacio-
nes:

e Fracaso con el uso de farmacos y laser
¢ En casos de diagnéstico tardio y enfermedad avanzada
¢ Contraindicaciones a la administracién de farmacos (alergia o intolerancia)

Habitualmente el tratamiento se inicia con farmacos (colirios) y si no se consigue un con-
trol adecuado de la presion intraocular el médico opta por otras técnicas quirdrgicas inva-
sivas altamente eficaces, pero no exentas de riesgos. Aunque se opte por realizar laser o
cirugia, se requiere en ocasiones seguir con el tratamiento farmacoldgico dado que no se
trata de intervenciones definitivas y/o curativas.

4.2. ¢ Cuales son sus complicaciones?

4.2.1. Farmacos

El tratamiento con colirios suele producir picor o escozor de 0jos, enrojecimiento y moles-
tias al aplicar las gotas. Ninguno de esos efectos es grave ni perjudica la vista. Los efectos
indeseables mas comunes son:

e Enrojecimiento de los ojos
e Picor
¢ Dolor

Algunos farmacos pueden causar reacciones mas graves, como reacciones alérgicas (en el
ojo o en todo el cuerpo) o alteraciones cardiacas y respiratorias en el caso de los beta-
bloqueantes.

4.2.2. Laser
Las principales complicaciones asociadas al laser son:

* Molestias oculares o dolor ocular

* Vision borrosa durante los primeros dias

¢ Inflamacién intraocular

¢ Paraddjicamente, aumento incontrolado de la presion intraocular
e Actmulo de sangre intraocular

¢ Edema corneal. Suele ser transitorio, pero provoca vision borrosa
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4.2.3. Cirugia

La cirugia de glaucoma de dngulo abierto puede presentar complicaciones relativamente
comunes tras la intervencion, como:

¢ Infeccion de la zona de abordaje de la cirugia

e Sangrado

¢ Molestias por el roce de las suturas

¢ (Cambio de graduacién

® Vision borrosa que puede durar algunas semanas

¢ Inflamacién intraocular

e (Catarata o progresion de la catarata si la hubiese antes
e Desprendimiento de retina (muy raro)

5. Vivir con glaucoma de angulo abierto

El glaucoma de dngulo abierto es una enfermedad crénica. Vivir con glaucoma de dngulo
abierto requiere un cambio de mentalidad y de prioridades en la vida cotidiana. El apoyo
de la familia, del entorno, de los amigos, etc. es crucial en esta etapa y, para ello, es impres-
cindible una buena informacién sobre la enfermedad. A veces es necesaria incluso la ayuda
psicoldgica porque no todo el mundo asume, de forma inmediata, este cambio.

Siempre debemos tener en cuenta en qué etapa descubren médico y paciente que
existe el glaucoma, pues no es lo mismo un glaucoma de dngulo abierto de poca afectacion,
o de evolucién lentamente progresiva, que un glaucoma que ya ha deteriorado parte del
campo visual, o de dificil control. El glaucoma es diferente, en algunos rasgos, entre los
diferentes pacientes. Este aspecto resulta importante para vivir con glaucoma porque las
comparaciones con otros casos (vecinos, pacientes, etc.) inducen a confusion. Todos tende-
mos a compararnos, pero esto es algo que hay que controlar y hacer con cautela.

En resumen, vivir con glaucoma de dngulo abierto implica ciertos aspectos que ten-
dremos en cuenta en todo el documento:

¢ El nivel de afectacion de la enfermedad en cada caso
¢ Lasreacciones emocionales del paciente

¢ La autosuficiencia del paciente en su vida

¢ El seguimiento escrupuloso del tratamiento

5.1. Consejos para seguir un buen tratamiento

Como se menciona anteriormente, existen diversos tratamientos para el glaucoma: los far-
macos (orales o colirios), el laser y la cirugia. Todos ellos pueden causar molestias y, en el
caso de los tratamientos farmacoldgicos, son de cardcter cronico, es decir, para toda la vida.
El glaucoma de 4dngulo abierto no se cura, sin embargo el tratamiento adecuado podria
detener y evitar la progresion de la enfermedad. El rechazo a la enfermedad podria afectar
al tratamiento tanto en su inicio oportuno como en su seguimiento (adherencia al trata-
miento).
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5.1.1. Colirios. Consejos practicos

Los colirios son el tratamiento mds frecuente en los casos de glaucoma de dngulo abierto,
sobre todo en pacientes en los que el nivel de afectacion es bajo o medio. También se pue-
den prescribir en los casos graves, porque se requieren después de las operaciones para
ayudar a controlar la presién intraocular. Echarse las gotas del colirio es, asi pues, una
préctica habitual en el glaucoma.

Esto significa que, en principio, no tendria por qué ser un problema. Es un procedi-
miento sencillo que consiste en:

1. abrir el ojo sujetando los parpados, superior e inferior

apuntar al ojo con el cuentagotas del envase

dejar caer una gota, a ser posible en el saco conjuntival

cerrar el ojo y mover el globo ocular, a fin de que se distribuya la gota por todo el ojo

presionar el extremo nasal de los parpados para evitar que el medicamento pase al

conducto lagrimal y desde alli se absorba y pase al torrente sanguineo

6. finalmente, limpiar la gota sobrante que cae del ojo a la mejilla con una gasa o pafue-
lo desechable limpio

ik wN

Se debe intentar adquirir el habito y aprender pronto a hacerlo uno mismo, hasta que sea
algo natural. Asi los afectados consiguen mas autosuficiencia. No se debe depender de que
otros nos administren «la gota». Es algo que debe pertenecer a la rutina del paciente.

Sin embargo, hay colectivos que requieren una atencion especial:

— Los ancianos. Las personas mayores pueden llegar a presentar verdaderas dificulta-
des para colocarse las gotas. Ellos disponen de poca precision en los movimientos y,
sobre todo, si son muy mayores, a veces les resulta imposible hacerlo solos. Al igual
que pueden ser dependientes en otras muchas cosas, también pueden serlo en esta. La
familia o los cuidadores deben realizarles la instilacion si ellos no pueden.

— Las personas con alguna discapacidad. Pueden ser igualmente dependientes y necesi-
tar la asistencia de otras personas para llevar a cabo el tratamiento con colirios.

En general, para hacer «rutinaria» la instilacion de colirios se debe establecer un horario
estricto para colocarse la gota. Se debe entender perfectamente la prescripcion, fijar una
hora concreta y ser estricto en el intervalo entre una gota y otra; asf se evitan olvidos.

Si se prescriben dos gotas, incluso tres, deben instilarse casi a la vez, con un intervalo
aproximado de uno a tres minutos. Si se pone cada una a una hora diferente, se olvidara
alguna e interferirdn mds en la vida normal del paciente.

Un ejemplo: tenemos que colocamos dos gotas, una cada 12 horas y otra cada 24 horas.

Elegimos las 10 de la mafiana y las 10 de la noche. La gota que toca cada 12 horas se
instilard las dos veces (mafnana y noche) y la otra a las 10.05 de la noche -o de la mafana,
segun diga el médico. Asi no se nos olvidard. Ademads, existen en el mercado accesorios
para personas mayores o que deben seguir este tratamiento que nos recuerdan con facili-
dad qué gotas aplicar y cudndo hay que hacer la instilacion.

A veces los colirios escuecen y molestan. Se puede desarrollar alergia a ciertos coli-
rios. Si el paciente siente muchas molestias debe decirselo al médico porque asi €l buscara
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una solucién. La comunicacién con el médico vuelve a ser fundamental para abordar la
enfermedad y el tratamiento. Asi mismo es fundamental la comunicacién con el personal
sanitario que debe conocer la patologia del enfermo, sobre todo para poder identificar
posibles interacciones con otros medicamentos (por ej. personas mayores en tratamiento
con multiples medicamentos). Por iltimo, es importante el modo de presentacion y conser-
vacion de los colirios. En este apartado es fundamental la colaboracion del farmacéutico a
la hora de asesorar al paciente. Existen colirios cuyo modo de presentacion es «en suspen-
sion»., Estos requieren ser agitados antes de poner la gota en el ojo para que se distribuya
bien la medicacion y los excipientes que lo componen. Aunque este mensaje aparece siem-
pre en el prospecto, si no se puede leer o existe algtin tipo de duda, conviene siempre agitar
el envase antes de poner la gota.

También hay que tener en cuenta la temperatura de conservacion del medicamento.
Muchos requieren mantenerse en frio hasta su utilizacion, otros incluso cuando se estdn
usando y otros muchos no requieren temperaturas especiales. Debe consultarlo con su
farmacéutico o leer, si se puede, el apartado de conservacion del prospecto.

Finalmente, indicaremos que todos los colirios deben desecharse a los 28 dias de ser
abierto el envase, independientemente de la fecha de caducidad del envase, ya que esta
ultima solo hace referencia al tiempo de duracion del envase cerrado y en éptimas medi-
das de conservacion.

5.2. Actividades de la vida diaria

La realizacién de actividades de la vida diaria se vera determinada por el nivel de afecta-
cién del glaucoma, la pérdida visual del afectado y sus circunstancias personales, asi como
el caracter, la formacion, etc.

No es lo mismo una persona que trabaja normalmente, porque su capacidad visual se
lo permite, que alguien con una capacidad visual pequefia. Tampoco es lo mismo alguien a
quien no hay que operar que alguien a quien se somete a procesos quirtrgicos largos para
estabilizar un ojo muy afectado.

La edad es también un factor importante. Son diferentes las expectativas y preocupa-
ciones de una persona joven respecto a las de una persona de edad avanzada. Asimismo,
algunas situaciones, como la maternidad o la menopausia entre otras, podrian conllevar
expectativas o preocupaciones distintas (ej. si existe la posibilidad de empeoramiento de la
enfermedad, afectacion del bebe, etc.).

Teniendo en cuenta todas estas variables, podemos acotar algunos consejos generales
en los siguientes apartados:

5.2.1. Alimentacion

El mejor consejo que se puede dar en este campo es el de la moderacién. Ningtin exceso
es bueno. Las comidas deben ser equilibradas.

No se ha demostrado que ninguna pauta de alimentacién prevenga la enfermedad.
Existe mucha informacién disponible que proviene de fuentes poco fiables y que carecen
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de rigor (por ejemplo, la ingesta de agua y su relacién con la lubricacién del ojo y su dre-
naje o el consumo en mayor o menor medida de ciertos alimentos, etc.). Hay que ser cau-
teloso y preguntar al personal sanitario acerca de la fiabilidad de la informacion. Respecto
a los suplementos alimenticios (o cualquier otro suplemento), al igual que en el caso de los
medicamentos, se debe corroborar que su consumo no sea perjudicial para el control de la
enfermedad.

5.2.2. Sueio

El suefo repara el organismo. Los ojos descansan, se lubrican y se recuperan. Las personas
con glaucoma deben llevar una vida sin sobresaltos y dormir el tiempo suficiente. En casos
de insomnio la persona afectada debe acudir al médico y €l valorara la indicacién de las
medidas necesarias para restituir esa funcion tan necesaria.

5.2.3. Ansiedad y depresion

Cuando a un paciente se le diagnostica glaucoma de dngulo abierto, o de cualquier otro
tipo, siente inquietud, miedo y suelen darse cuadros de ansiedad.

Esta reaccion es natural, pero esa ansiedad hay que controlarla, sobre todo mediante:

— El conocimiento y la informacion sobre la patologia

— La comunicacién con el médico

— El apoyo de la familia y de personas del entorno, las cuales, a su vez, deben estar in-
formadas. Para ello son importantes las asociaciones de pacientes

— Si fuera necesario, la ayuda psicoldgica

Hay casos en que la ansiedad persiste y tiene que ser valorada por profesionales. En oca-
siones, esta ansiedad se convierte en depresion.

El médico, en cualquiera de los casos, tiene que valorar qué tratamiento prescribir o
qué terapia indicar, asi como debe determinar qué farmacos podrian tomarse que no sean
incompatibles con el glaucoma -esto es, que no suban la presion intraocular-, ademads de
valorar la causa desencadenante de la depresion.

5.2.4. Embarazo y lactancia

La mujer que sufra glaucoma debe ponerlo en conocimiento de su ginecdlogo (especial-
mente, el tratamiento que realiza y sobre todo si desea quedarse embarazada). Es siempre
conveniente estar bien informada.

En la mayoria de los embarazos la presion intraocular disminuye y resulta mas facil el
control de la enfermedad. Sin embargo, todos los casos deben vigilarse de cerca y algunos
requieren tratamiento médico e incluso quirdrgico. Lo ideal para el nifio recién nacido, que
se alimente con lactancia materna, es que la madre pueda controlarse sin tratamiento mé-
dico porque todos los farmacos pueden pasar por la placenta y por la leche. Mds que nunca
en esta situacion la paciente debe seguir los consejos de su médico que indicarad los mas
adecuados en cada caso.
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El parto por via vaginal no es un problema para el glaucoma en general. Solo los casos
extremos de glaucoma muy avanzado merecen una consideracion especial. Los profesio-
nales de la salud encontrardn la mejor solucion para cada caso, y serd la madre, adecuada-
mente informada y aconsejada, quien tome la decision definitiva en cada caso.

En todos estos aspectos, la comunicacién con los profesionales sanitarios es muy ne-
cesaria.

5.2.5. Ocioy viajes

El paciente con glaucoma puede sentir algunas limitaciones para realizar ciertas activida-
des respecto a quienes no padecen esta patologia. Dependiendo del nivel de afectacion de
la enfermedad, hay ciertos campos en los que estas limitaciones pueden ser mds evidentes:

La préactica del deporte siempre es sana, para todas las personas en general y para
quien padece glaucoma en particular, siempre y cuando no se practique deporte muy vio-
lento o muy prolongado. No se debe practicar el buceo en profundidad, pero se puede
correr, montar en bicicleta etc.

En principio, se puede viajar sin problemas y se pueden utilizar todos los medios de
transporte, pero si la tension ocular no esté estable hay que ir a sitios donde sea posible ser
atendido por un médico especialista con unas condiciones minimas de garantia sanitaria.
Si usamos colirios, es recomendable conservarlos en sitio fresco o, al menos, a temperatura
constante, sin que les afecte mucho calor. Existen neveritas o recipientes para llevar las
gotas y bolsitas que se congelan para conservar un ambiente fresco en desplazamientos no
muy largos.

Otro aspecto es el de la lectura. Cuando se padece una pérdida visual y se tienen difi-
cultades para leer o para ver el ordenador, hay que buscar las ayudas y adaptaciones que
existen en dpticas especializadas. Estas ayudas técnicas son diferentes para cada persona 'y
para cada nivel de afectacion de cada enfermedad visual.

Cuando se utiliza el ordenador u otros dispositivos electrénicos (tablets, ebooks, etc.)
es conveniente descansar periddicamente la vista. Puede ser aconsejable emplear sustitu-
tivos de lagrimas para evitar que el ojo se seque.

5.2.6. Entorno ambiental y laboral

Los pacientes que tienen glaucoma de dngulo abierto se ven més afectados por el proble-
ma cuando este altera sus estilos de vida. Esto usualmente implica un cambio en las cos-
tumbres y en el entorno familiar y laboral.

La familia tiene que «ayudar» sin «sobreproteger». La persona afectada debe intentar
hacer su vida de la forma més normal posible y ser autosuficiente o depender de los demas
lo menos posible, pero sabiendo cudles son sus propios limites.

El entorno de una persona con glaucoma debe ser tranquilo, con el minimo estrés,
accesible y tolerante con sus limitaciones.

El entorno laboral puede ser adecuado o no. Cuando se pierde vista, cada vez hay mds
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tensiones entre el afectado y su medio laboral. Hay personas con trabajos menos depen-
dientes de la vista que pueden trabajar hasta que su afectacidon ya es muy importante.

Cuando la afectacion visual es muy importante, la persona afectada puede solicitar la
«adaptacion técnica al puesto de trabajo», o distintos grados de incapacidad.
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