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Resumen.- La presente investigacion se basé en la necesidad de contar con una
herramienta valida para cuantificar el nivel de afectacion de calidad de vida en
pacientes pediatricos, para lo cual se escogi6 el cuestionario dermatolégico de calidad

de vida (CDLQI) version en castellano previamente validado en México.

Materiales y métodos.- Esta herramienta se la reprodujo y administré6 a una muestra
de 45 pacientes comprendidos entre 5 y 15 afos de edad diagnosticados de dermatitis
atopica, escogidos al azar entre todos los pacientes del Centro de la Piel, en dos tomas
con 15 dias de diferencia. Los resultados fueron tabulados en el programa SPSS para

obtener resultados de frecuencia y variables de validacion.

Resultados.- Del total de la muestra un 58% tenia una edad comprendida entre 5y 10
afos. En cuanto al sexo de los pacientes encuestados un 53.3% fueron mujeres. Sobre
el desarrollo del cuestionario se encontré que las preguntas que mas afectaron a la
calidad de vida de los pacientes fueron las concernientes a sintomatologia vy
actividades deportivas, con una tendencia mayoritaria hacia una afeccibn moderada en
ambas oportunidades con los resultados finales. Para la consistencia interna se calcul6
una alfa de Cronbach de 0.811 en la primera toma y 0,796 en la segunda,
demostrandose un cuestionario confiable con alta consistencia interna. Se evidenci6
una correlacion (r=0,744 p<0.01) directa entre los puntajes finales del test y re-test,

demostrandose una alta fiabilidad test — re-test.

Conclusiones.- El cuestionario dermatologico de calidad de vida CDLQI demostr6 ser

una herramienta valida para su uso en nuestra poblacion.

Palabras clave.- dermatitis atopica, consistencia interna, fiabilidad, calidad de vida



Abstract.-This research was based on the need to have a valid tool to quantify the level
of impairment of quality of life in pediatric patients, for which the questionnaire was
chosen dermatological quality of life (CDLQI) Castilian version previously validated in

Mexico.

Materials and methods.- This tool was given and reproduced to a sample of 45
patients, between 5 and 15 years old, diagnosed with atopic dermatitis and randomly
chosen from all patients with this condition at CEPI; in two shots and with 15 days

apart. The results were tabulated in SPSS for results validation and variable frequency.

Results.- Of the total sample 58% were aged between 5 and 10. Regarding gender of
patients surveyed 53.3% were women. On the development of the questionnaire was
found overall improvement in quality of life between the first and second test, with a
majority tendency to moderate conditions both times. For internal consistency we
calculated a Cronbach's alpha of 0.811 on the first take and 0.796 in the second,
demonstrating reliable questionnaire with high internal consistency. To test retest
reliability correlation was obtained 0.774 with a significance of 0.001 by Student’s T, a
significance of 1.00 by McNemar Chi square and a significant correlation at the 0.01
level according to the Student’s test, thus demonstrating that this an instrument with

high correlation with a valid questionnaire.

Conclusions.- The dermatology life quality index (CDLQI) proved to be a valid tool to

be used | our population

Keywords.- Atopic dermatitis, internal consistency, reliability, quality of life



indice

o Capitulo 1 (INtroduCCiON).......cvii e 1
e Capitulo 2 (Dermatitis AtOPICA)........cveieiiiii i 3
O AsSpPectos GeNErales.........ccoviuiiiii i 3
o Epidemiologia.........cooiiiii 4
o Etiologiay Patogenia...........coooiiiiiii 5
O ClINICa. 10
o Tratamiento... ..o 20
e Capitulo 3 (Calidad de Vida)........ccooiiiiiii e 26
o Historiay Concepto.....ccoviviii i 27
o Calidad de vida relacionada a salud..........................o. 30
o Dimensiones de la calidad de vida relacionada a salud............. 32
o Medicion de la calidad de vida...........c.coiiiiiiiiiiiiii, 34
e Capitulo 4 (Dermatitis atopica y calidad de vida)...............cccocoeiinnnnnn 35
o Impacto de la calidad de vida por edades y en la familia............ 35
o Herramientas para medir la calidad de vida............................. 37

e Capitulo 5 (Cuestionario Dermatolédgico de calidad de vida en nifios)......40

o Desarrollo de la primera version en inglés.............cccovviiivienn.n. 40
o Traduccién y validacion al castellano.....................cocoii 43
o JUSHIfICACION. ... ..o 45
e Problema de investigacion....... ..o 46
o  ODbjetivos € hipOteSIS......cvviie i 47

e Capitulo 6 (Materiales y métodos)



RESURATOS. .. e 57

DS CUSION. .ttt 75
ReCOMENAACIONES. ... 84
CONCIUSIONES . ..t 86

BibliOgrafia. ... 87



Graficos

Grafico 1.- Papulas sobre fondo eritematoso p11.

Grafico 2.- Eczema en pliegues caracteristica lesion aguda de dermatitis
atopica p11.

Grafico 3.- Lesion croénica liquenificada, hiperpigmentada y con formacion de
nédulos en placas delimitadas p12.

Grafico 4.- cuadro de eczema facial y en craneo en lactante p13.

Grafico 5.- Paciente con cuadro de eczema perioral y periocular p14.

Gréfico 6.- Areas de Mayor afeccion cutanea en dermatitis atépica p15.

Grafico 7.- Aspectos en los que se basaron las 10 preguntas del cuestionario
original. p41.

Grafico 8.- Detalle de los 233 pacientes evaluados y sus resultados en CDLQI.
p41.

Grafico 9.- Distribucion segun edad en los pacientes incluidos en la validacion
del cuestionario dermatolédgico de calidad de vida (CDLQI) version en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012 p57.

Grafico 10.- Distribucion segun sexo en los pacientes incluidos en la validacion
del cuestionario dermatolédgico de calidad de vida (CDLQI) version en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012 p57.

Grafico 11.- Distribucion de respuestas a la pregunta 1 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre

del 2012 p58.



Grafico 12.- Distribucion de respuestas a la pregunta 1 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p59.

Grafico 13.- Distribucion de respuestas a la pregunta 2 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p 59.

Grafico 14.- Distribucion de respuestas a la pregunta 2 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versiéon en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p60.

Grafico 15.- Distribucion de respuestas a la pregunta 3 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p61.

Grafico 16.- Distribucion de respuestas a la pregunta 3 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p61.

Grafico 17.- Distribucion de respuestas a la pregunta 4 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre

del 2012 p62.



Grafico 18.- Distribucion de respuestas a la pregunta 4 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p.62

Grafico 19.- Distribucion de respuestas a la pregunta 5 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p63.

Grafico 20.- Distribucion de respuestas a la pregunta 5 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versiéon en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p63.

Grafico 21.- Distribucion de respuestas a la pregunta 6 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p64.

Grafico 22.- Distribucion de respuestas a la pregunta 6 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatoloégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p64.

Grafico 23.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7a test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versidn en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre

del 2012 p65.



Grafico 24.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7a re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p65.

Grafico 25.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7b test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) version en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p66.

Grafico 26.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7b re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) version en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p66.

Grafico 27.- Distribucion de respuestas a la pregunta 8 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p.67

Grafico 28.- Distribucion de respuestas a la pregunta 8 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p67

Grafico 29.- Distribucion de respuestas a la pregunta 9 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre

del 2012 p68.



Grafico 30.- Distribucion de respuestas a la pregunta 9 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p68.

Grafico 31.- Distribucion de respuestas a la pregunta 10 test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatologico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p69.

Grafico 32.- Distribucion de respuestas a la pregunta 10 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida
(CDLAQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012 p69.

Grafico 33.- Distribucion de resultados en sumatoria y puntaje final del test en
los pacientes incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de
calidad de vida (CDLQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre
agosto y diciembre del 2012 p70.

Grafico 34.- Distribucion de resultados en sumatoria y puntaje final del test en
los pacientes incluidos en la validacion del cuestionario dermatolégico de
calidad de vida (CDLQI) versién en castellano en el Centro de la Piel entre
agosto y diciembre del 2012 p71.

Grafico 35.- Correlacién entre items para la toma 1 del cuestionario
dermatologico de calidad de vida (CDLQI) version en castellano en el Centro de

la Piel entre agosto y diciembre del 2012. P72.



Grafico 36.- Correlacion entre items para la toma 2 del cuestionario
dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) version en castellano en el Centro de
la Piel entre agosto y diciembre del 2012. P73.

Grafico 37.- Diagrama de dispersién que demuestra una correlacion positiva en

el puntaje de la primera toma con respecto a la segunda toma p74.

Tablas

Tabla 1.- Criterios de Hanifin y Rajka 1980 p15.
Tabla 2.- Criterios de Williams y Burney 1994 p16
Tabla 3.- CDLQI instrucciones de uso p50.

Tabla 4.- Operacionalizacioén de variables p51.



Marco Teodrico

Capitulo 1

Introduccion

La calidad de vida es un aspecto sobre el cual existe mucha preocupacion e interés,
sobre todo en los ultimos afos, mas aun cuando se relaciona calidad de vida y salud
(1). El concepto de calidad de vida esta estrechamente ligado con el de bienestar, el
mismo que ha sido permanentemente estudiado en materia de desarrollo social,

econdmico y cultural, sin poder desligarse de la salud (1).

Existen muchas patologias que afectan la calidad de vida de las personas en diversos
grados. Como ejemplos muy conocidos se puede considerar a la diabetes, diversos
tipos de cancer y, las enfermedades dermatolégicas por ser la piel un 6rgano

netamente visible que al afectarse influye en las interacciones sociales del individuo

(1).

En dermatologia se ha evidenciado un alto nivel de afeccion de la calidad de vida,
sobre todo en nifos, teniendo como causa principal para este fenbmeno a la dermatitis
atopica. De acuerdo al estudio de Beattie y Lewis-Jones 2006, dicha patologia tiene un
alto impacto sobre la calidad de vida, aun mayor que la diabetes y la epilepsia infantil
(1). Es por esto que el presente estudio se enfoc6é en niflos que sufren dicha

enfermedad.



Se han desarrollado en el ambito de la salud, diversos instrumentos para medir el nivel
de la calidad de vida de pacientes que sufren patologias dermatoldgicas, como es el
caso del Cuestionario Dermatolégico de Calidad de Vida en Nifos (Children's
Dermatology Life Quality Index CDLQI) version en castellano, que ha tenido resultados
positivos en varios estudios desde hace mas de una década (estudios que se
detallaran en el capitulo correspondiente al analisis del cuestionario) y ampliamente
utilizado en 44 idiomas, superando a otros cuestionarios existentes de conformidad a la
opinién de los autores de dichos estudios, como es el caso de la validacion para el

espanol mexicano (18, 20).

Teniendo en cuenta el uso que se le ha dado a este cuestionario en los Ultimos afos, el
presente estudio esta orientado a validar en el medio ecuatoriano una herramienta que
sea util para el profesional médico que busca establecer el nivel de calidad de vida del
paciente y futuras estrategias terapéuticas y de intervencion en el global de las

patologias dermatologicas pediatricas.



Capitulo 2

Dermatitis Atopica

Aspectos Generales.

La dermatitis atopica o eczema, en términos generales, es una dermatosis de caracter
inflamatoria, crénica, que tiene como sintoma caracteristico la picazén (5). Se puede
producir en cualquier parte de la piel, especialmente en areas especificas dependiendo
de caracteristicas en concreto de dicha afeccion que se detallaran mas adelante en

este capitulo (3, 5).

La atopia es una entidad que ha existido desde hace mucho tiempo, sobre todo si se
revisan los antecedentes histéricos de esta dermatosis que se remontan a la antigua
China, Grecia e incluso algunos registros de emperadores romanos que la padecian,
claro que sin el nombre moderno de la misma (2, 3). Fue sélo a inicios del siglo veinte
que los alerg6logos Coca y Cooke, quienes tratando de dar un término a esta reaccion
tipica de los humanos y de caracter familiar hacia ciertas substancias, muy distinta a
otro tipo de reacciones de caracter inmunologico conocidas, se le asigna el nombre de
“atopia”, derivado del griego y que significa “no en el lugar adecuado o extraio”,

término que hasta la fecha se encuentra en controversia (2).

La atopia abarca tres patologias importantes en concreto que son: la dermatitis atopica
0 eczema (en la cual se centrara el presente estudio), la rinoconjuntivitis alérgica y el
asma bronquial, patologias que se relacionan entre si y pueden correlacionarse y

convivir como una sola entidad en un alto numero de pacientes (2, 3).



Eczema y dermatitis son dos términos usados para una misma condicion, una
epidermodermitis no contagiosa con una clinica caracteristica (escozor, eritema,
papulas, vesiculas, descamaciéon, costras, y liquenificacién) y que tiene hallazgos
histologicos especificos (espongiosis, acantosis, paraqueratosis, infiltrado linfocitario y

exocitosis), siempre con hipersensibilidad de base (2, 3, 5, 7).

Epidemiologia

La dermatitis atdpica es una patologia crénica variable con un comportamiento etario
marcado, con mayor incidencia en la infancia que disminuye paulatinamente con la
edad; 60% antes del primer afio de vida y 30% antes del quinto afo de vida, siendo
mas intenso el cuadro mientras mas temprano se presenta (3, 5, 40). Puede
desaparecer en el transcurso de dos afios o en la pubertad pero en un 30% de los

pacientes puede persistir hasta la edad adulta. (39, 40, 41)

Una vez conocido lo anterior encontramos que la prevalencia global para nifios es de
un 10 a 20% y para adultos de un 1 a 3% (42). Es tal la influencia a nivel pediatrico que
incluso se ha llegado a concluir que es la primera patologia consultada en

dermatologia pediatrica. (45)

En un estudio en el medio quitefio acerca de la prevalencia de dermatitis atdpica en
una guarderia demostré que la misma era de un 28.9% correlacionandose con los

datos globales de la epidemiologia a nivel mundial (39).

Publicaciones de 1939 a 1964 muestran un rango de frecuencia entre 1.1 y 3.1 %,
mientras que estudios posteriores entre las décadas de los ochenta y noventa

muestran una frecuencia del 26 % para estudios basados en cuestionarios y del 32%



en estudios basados en un examen dermatolégico (datos de prevalencia en nifios) (4).
Cabe recalcar que estos estudios a nivel mundial son para atopia en general, ya sean

cuadros respiratorios o dermatolégicos (4).

En cuanto a la morbilidad, es una entidad crénica que conlleva tratamientos largos y
estigmas sociales, con altos costos en el uso de productos para su tratamiento por
tiempos prolongados y con alto nivel de ausentismo escolar y laboral, lo que acarrea
ademas costos elevados en salud publica (3, 5, 42). No se encontraron estudios de

impacto socio econdmico en América latina (2).

La incidencia es mayor en paises con mayor desarrollo econémico (posiblemente
asociado al llamado “modo de vida occidental”) y mas en nifios que en adultos, siendo
la incidencia promedio de este ultimo grupo del 1 al 3 %. A su vez se ha demostrado

una relacion entre mujeres y hombres de 1.3:1 (5).

En Quito-Ecuador el estudio epidemiolégico sobre dermatosis infantiles del hospital
dermatolégico Gonzalo Gonzales del afio 2002, demuestra que los eczemas ocupan un
segundo lugar en prevalencia de dermatosis infantiles con una frecuencia del 14.7 %,

so6lo por debajo de los trastornos de pigmentacion con una frecuencia de 15.2 % (6).

A su vez existen dos estudios en el distrito metropolitano de Quito que reportan una
frecuencia de 3.2 y 3.7% para la poblacion general empleando los criterios de Williams

para el diagnostico. (43, 44)

Etiologia y Patogenia

La dermatitis atopica es una patologia de origen genético cuya expresion final es la piel
con un defectuoso efecto de barrera y con un defecto en el sistema inmune innato con

5



una respuesta inmunolégica exagerada a alérgenos y a agentes microbiologicos (2, 3,
5, 7). El origen genético de la atopia es innegable, con varios estudios y evidencia en la
practica general, de una relacion familiar, existiendo en un alto porcentaje de pacientes
familia directa con alguna manifestacion de cuadro atépico, ya sea dermatologico o
respiratorio, estando involucrada una herencia poligénica aparentemente de caracter

dominante (5).

Alteracion del efecto de barrera

La dermatitis atopica se halla altamente relacionada con una disregulacion en los
genes especializados en la cornificacion de la piel (4). En esta condicién se produce
una disminucién en la produccidon de esfingomielinasa acida, con una marcada
reduccion de ceramidas del espacio cérneo y produccion alterada de las proteinas
cornificantes como la involucrina, loricrina, filagrina y las queratinas K5 y K16 (en la piel
sana). Los cambios en las queratinas K10, K6 y K17 s6lo se encuentran en la piel
enferma (7). Ademas existe un predominio en la actividad proteolitica que en conjunto
con el déficit en produccion de los componentes estructurales de la epidermis se
traduce en una marcada perdida de agua trans epidérmica y una vulnerabilidad ante

agentes externos (5).

Papel de la inmunidad en la génesis de las lesiones

Histolégicamente, en esta condicién la piel sana muestra una hiperplasia epidérmica
con abundante presencia perivascular de linfocitos T, mientras que en la piel dahada,
en lesiones agudas, es caracteristica la espongiosis con abundante cantidad de células

presentadoras de antigeno (células dendriticas, células de Langerhans y macrofagos)



(5). La presencia de moléculas de IgE de superficie varia desde casi nula en la piel

sana hasta abundante en la piel con lesiones (2, 3, 5).

En las lesiones cronicas se aprecia una hiperplasia epidérmica, con abundantes
moléculas de IgE y células mononucleares en las que predominan los mastocitos
altamente granulados (2, 3, 5). No existe presencia de neutrofilos, o que se traduce en
las elevadas tasas de infecciones cutaneas en estos pacientes, ademas se evidencia

una elevada cantidad de eosinofilos responsables directos de la fase alérgica (2, 3, 5).

La ausencia de IgE en la piel sana demuestra que ésta inmunoglobulina no es un
prerrequisito en la patogenia de la dermatitis atdpica. Por esto la World Allergy
Organization (WAQ) establecié por consenso la denominacién de una forma mediada

por IgE y otra no mediada por IgE (7).

Por todos los aspectos antes mencionados se podria afirmar que la dermatitis atopica
atraviesa por dos fases, una intrinseca no dependiente de IgE y una extrinseca IgE
dependiente, una dependiente de la otra, mediadas por inmunidad innata e inmunidad

adaptativa respectivamente (2, 3, 4, 5, 7).

El vinculo entre este complejo arsenal inmunolégico y las lesiones son las citoquinas,
tales como el factor de necrosis tumoral alfa y las interleuquinas 1, 6 y 8 que son
proinflamatorias, producidas por queratinocitos, mastocitos y células dendriticas. Estas
citoquinas se adhieren a receptores del endotelio vascular promoviendo la migracion

de células inflamatorias (5).

La dermatitis atopica aguda esta asociada a los linfocitos Th2 y sus interleuquinas 4 y

13 que promueven la sintesis de IgE, mientras que la produccion de interleuquina 5



promueve la supervivencia y predominancia de eosinoéfilos en estancias cronicas (3, 5,

7).

Los linfocitos T serian la clave de la desregulacion inmunolégica en la dermatitis
atopica (3, 5, 7). Se ha comprobado en la piel de pacientes atdpicos una
predominancia de linfocitos Th2 con una notable disminucién de linfocitos Th1, lo que
se resume en una disminucién de la inmunidad celular y una respuesta exagerada de

la inmunidad humoral mediada por IgE (7).

El prurito es el sintoma primordial y el eje de la clinica y la terapéutica de la dermatitis
atopica, su etiologia no es aun clara pero al parecer no es mediada exclusivamente por
la histamina, pues los antihistaminicos no han dado un resultado adecuado en el
control de este sintoma (5). La eficacia de corticoides y calcineurina en el tratamiento
evidencian una respuesta celular marcada como responsable de la picazdén, como
interleuquinas especificas de linfocitos T, neuropeptidos, proteasas, eicosanoides y

proteinas derivadas de los eosindfilos (5, 7).

Papel de los agentes externos

e Irritantes.- Las substancias como jabdén, detergentes, champu e incluso la
excesiva exposicion a agua caliente producen un aumento en la reactividad a
irritantes primarios, efecto que se da en pieles sanas y que se presenta de una
forma acelerada y exagerada en pieles atopicas (8).

¢ Contactantes.- La alteracion de la barrera cutanea en la atopia, la vuelve mas
vulnerable a substancias como lana, solventes, cobalto, lanolina, neomicina,

entre otras, mas aun si existe previa exposicion a irritantes (8).



Aeroalergenos.- los alérgenos ambientales tales como los acaros, presentan
una reaccion mediada por IgE para establecimiento y perpetuacion de las
lesiones en dermatitis atépica (7).

Alimentos.- Es una relacion muy controvertida pero a la vez muy nombrada por
varios autores, pero todo esto basicamente sin forma de comprobarlo de hecho
(46). Esta teoria ha sido respaldada por la respuesta a antigenos alimentarios
en las pruebas de sensibilidad, pero podria ser la misma hipersensibilidad de la
atopia que provoque una reaccion de tipo dérmica sin necesidad de que la
ingesta de los mismos desencadene la reaccién (46, 47, 48)
Microorganismos.- La disminucidon del mecanismo de barreara y de la
inmunidad celular permiten el ingreso y proliferacion dérmica de
microorganismos habituales de la flora normal, provocando cuadros infecciosos
que empeoran el de por si alterado estado del estrato corneo (7, 8). El principal
patégenos es el Stafilococo aureus, pero se puede provocar infecciones por
hongos saprofitos y algunos virus (7).

Clima y factores ambientales.- Se ha comprobado la exacerbaciéon de los
sintomas en climas frios, hUmedos o secos y en ambientes mas contaminados
en los que existen muchos mas alérgenos, hecho comprobado por la aparicion
0 exacerbacion de los sintomas en pacientes que migran a areas mas

contaminadas (7).



Papel de los factores internos

¢ Hormonas sexuales.- No se ha encontrado una relacién especifica pero si se
ha demostrado una disminucién de los sintomas durante la menstruacién,
embarazo y menopausia (9).

e Estrés.- Los neuropeptidos y la inervacion dérmica son responsables de una
exacerbacion sintomatica en momentos de estrés tensional, muy propio de los
pacientes atépicos (10).

e Sudor.- Exacerba la clinica produciendo picazén, esto por oclusion de los
conductos excretores de las glandulas sudoriparas con dilatacion de los
mismos lo que provoca el escozor (7, 9). Ademas el 90 % de los pacientes
atopicos son alérgicos a su propio sudor, por una reaccion intradérmico

mediada por IgE (7).

Clinica

Los pacientes con dermatitis atopica desarrollan una amplia constelacion de sintomas,
un 50% de los pacientes lo desarrolla durante el primer afio de vida, un 30% hasta los
5 afos y el 20% restante por encima de esta edad. Cabe recalcar que el 80%

desarrollara a futuro un cuadro atépico respiratorio (5).

El eje de toda la clinica en la dermatitis atdpica es la picazén intensa, la cual provoca
rascado continuo sobre todo en nifos, lo que deriva en las lesiones caracteristicas

agudas, subagudas y crénicas (5).

Las lesiones agudas son papulas y vesiculas sobre un fondo eritematoso y eczemas,

las lesiones subagudas se caracterizan por formacion de escamas y liquenificacion
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temprana, las lesiones cronicas se caracterizan por liquenificacion establecida y
formacién de nédulos en placas delimitadas (3, 5). Todas estas lesiones pueden sufrir

periodos de sobreinfeccidn principalmente bacteriana como el impétigo (11).

Grafico 1.- Papulas sobre fondo eritematoso

Tomado de banco de fotos CEPI

Grafico 2.- Eczema en pliegues caracteristica lesion aguda de
dermatitis atépica

Tomado de banco de fotos CEPI
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Gréafico 3.- Lesion cronica liquenificada,
hiperpigmentada y con formacion de
noédulos en placas delimitadas

Imagen tomado de Fitzpatrick’'s
Dermatology in general medicine septima
edicion 2008 (5)

La clinica varia sobre todo en el area corporal afectada dependiendo de la edad,

teniendo asi presentaciones diferentes en lactantes, nifios y adultos (5, 11, 12).

Lactantes

En este grupo de pacientes las lesiones predominantes son las de caracter agudo con
papulas y vesiculas y eczemas (12). Presentan lesiones en areas de convexidad de la
cara y pliegues retroauriculares, puede extenderse a cuero cabelludo y tronco, respeta
el area mediofacial, presentan también con menos frecuencia lesiones en superficies

de extension (12).
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Grafico 4.- cuadro de
eczema facial y en créneo
en lactante

Tomado de banco de
fotos CEPI

Nihos

El cuadro se presenta por encima de los dos afos de edad, las lesiones tienden a ser
mas de tipo cronica con periodos intercalados de lesiones agudas, se presentan
principalmente en pliegues ante cubital, popliteo y cuello. Otros sectores afectados son

superficies de extension, manos, pies region perioral y periocular (5, 11, 12). Ademas

estos pacientes presentan xerosis marcada (12).
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Grafico 5.- Paciente con cuadro de eczema perioral y periocular

Tomado de Banco de fotos CEPI

Adolecentes y Adultos

En estos grupos etarios tenemos que diferenciar dos grupos bien definidos, los
pacientes que padecen de dermatitis atdpica desde la infancia y los de reciente inicio
(5, 14). Los pacientes que sufren de la patologia desde la infancia tienen la distribucién
habitual de la infancia en areas de flexion, mientras que los pacientes de reciente inicio

la afeccion es de cabeza y cuello, lo que puede incluso confundir el diagnostico (14).

14



Grafico 6.- Areas de Mayor afeccién cutanea en
dermatitis atopica

Tomado de Fitzpatrick’'s Color atlas and
synopsis of clinical dermatology sexta edicion
2009 (13).

Criterios Diagndsticos

La clinica es el pilar fundamental del diagnostico, dado que histolégicamente la
dermatitis atépica presenta similitud con otros tipos de eczemas y no existen criterios
bioquimicos fehacientes para un diagnéstico certero, por lo cual se ha tenido que

recurrir a criterios clinicos para su diagnéstico (15).

Para brindar uniformidad al diagnostico de dermatitis atopica en 1980 Hanifin y
Rajka establecieron una base de criterios mayores y menores, los mismo que
demostraron una alta eficacia para determinacion de dermatitis atdpica en
modelos hospitalarios y experimentales, pero a su vez demostrandose

demasiado tedioso y largo para su uso cotidiano (49, 50, 51).
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Tabla 1
Criterios de Hanifin y Rajka 1980

Criterios Mayores
e Prurito
e Morfologia y distribucion caracteristica
o Liquenificacion en flexuras en adultos
o Afeccidon de cara, flexuras y superficies
de extension en nifios y jovenes
o Combinacién de estos patrones en
nifos y adultos
e Caracter cronico y recidivante
e Historia personal o familiar de atopia

Criterios Menores
e Xerosis
e Ictiosis / exageracién de pliegues palmares /
queratosis pilar
¢ Reactividad cutanea inmediata (tipo 1) en test
cutaneos
Elevacion de valores séricos de IgE.
Edad precoz de comienzo
Tendencia a infecciones cutaneas
Tendencia a dermatitis inespecificas de pies y
manos
Eczema de pezon
Queilitis
Conjuntivitis recidivante
Pliegue infraorbitario de Dennie — Morgan
Queratocono
Catarata subcapsular anterior
Ojeras
Palidez facial o eritema en la cara
Pitiriasis alba
Pliegues en cuello anterior
Prurito provocado por sudoracion
Intolerancia a lana y solventes de grasas
Acentuacion perifolicular
Intolerancia a algunos alimentos
Evolucion influenciada por factores ambientales
0 emocionales
e Dermografismo blanco
Se han te cumplir tres 0 mas criterios mayores y tres o
mas criterios menores

Tomado de Dermatitis atopica. Revista pediatrica de atencién primaria. 2009 v.11 supl.17 (15)
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En el afio de 1994 Williams establecié nuevos criterios tratando de simplificar los antes
creados por Hanifin y Rajka en una herramienta de facil uso, en corto tiempo (51). Su
uso ha sido comprobado y validado en atencién clinica y se considera una buena

herramienta para este medio (51, 52, 53).

Tabla 2
Criterios de Williams y Burney 1994

Dermatitis pruriginosa (o relato de los padres de
rascado en nifios pequefios)

3 0 mas de las siguientes

e Historia de compromiso de pliegues cubitales,
popliteos, tobillos o cuello (incluyendo mejillas
en menores de 10 afios)

e Historia personal de asma o fiebre del heno o
historia de atopia en familiares de 1er orden en
menores de 4 afos.

e Historia de piel seca generalizada en el ultimo
afio

e Eccema flexural visible (0 eccema de mejillas,
frente y parte externa de miembros en nifios
menores de 4 afos)

e Comienzo antes de los 2 afios (no utilizable si
el nifo es menor de 4 afos)

Tomado de Consenso nacional de dermatitis atopica. Sociedad Argentina de dermatologia. 2004 (26)

SCORAD

El SCORAD es un indice que mide la severidad de la dermatitis atépica, como su
nombre en inglés lo indica (SCORing Atopic Dermatitis: “puntuando la dermatitis
atopica”), mediante una puntuacién otorgada por diversos items (72). Este indice fue
creado en el afio de 1993 por el Grupo de Trabajo Europeo en Dermatitis Atépica o
European Task Force on Atopic Dermatitis (ETFAD), iniciativa tomada por los
franceses Alain Taieb y Jean-Francois Stalder (72, 73). El indice fue desarrollado
gracias al consenso de mas de 20 dermatdlogos, los que ya tenian sus propios
esquemas para medir la severidad en la DA (72).
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La evaluacion de este indice se realiza en tres partes principalmente:

Interpretacion de la extension de la patologia (A), la cual se determina mediante
la regla de los nueve (71). Este item varia en el caso de menores de 2 afos
debido a que sus cabezas comprenden una mayor area corporal (71). Solo se
deben incluir las lesiones inflamatorias y no resequedad y se recomienda que
las lesiones sean dibujadas en la hoja del indice (72). Esto resulta en el 20% de
la puntuacion. (71, 72).

La intensidad que se le otorga a 6 aspectos principalmente (B): eritema,
edemal/papulas, efecto del rascado, supuracion/formacion de costra,
liquenificacion y sequedad; cada item tiene 4 grados 0,1, 2 y 3 esto resulta en el
60% de la puntuacion (71).

Sintomas subjetivos (C): comezon y molestias para dormir, a ambas se les
asigna un puntaje de 0 a 10 (71, 72). Es importante que los pacientes mayores
de 7 afios o en el caso de ser menores, sus padres, respondan este item con la
regla graduada del indice de 10 cm, esta parte del indice aporta el 20% restante

de la puntuacion total. (71, 72)

La puntuacion maxima del SCORAD es de 103, la cual se logra mediante la siguiente

formula: A/5 + 7B /2 + C (71). Este indice puede ser llenado en 7-10 minutos

dependiendo de la experiencia con esta herramienta por parte del médico, el problema

con este indice es que puede dar un resultado sobre o subestimado debido a la

informacion dada por pacientes o0 sus representantes en el item de sintomas

subjetivos. (57)

Incluso en un estudio epidemioldgico y en otro ensayo randomizado multinacional se

encontré6 una variabilidad interobservador significante al momento de medir la
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liquenificacion y la escoriacion (73). Otros estudios también han demostrado dificultad
por parte de quienes usan este indice en medir o darle un puntaje al grado de
extension de la lesiéon (73). Es por esta razdn que es un indice que no es muy usado
en la practica clinica. Otras criticas para no usar esta herramienta es que toma mucho
tiempo para su utilizacién, su uso es muy complicado para la practica rutinaria y que
utiliza factores objetivos como subjetivos, los cuales pueden variar dependiendo del
grado socioecondmico del afectado o a factores culturales (72).

Es asi que la ETFAD cre6 el SCORAD objetivo, donde la unica diferencia radica en
que en este indice se elimina el literal (C) de los sintomas subjetivos (72). El valor
maximo de la escala es 83, aunque en ocasiones podria llegar a un valor maximo de
93 debido a que se le otorga un bonus de 10 puntos si el/la paciente posee lesiones
claramente desfigurantes o limitan mucho la funcionalidad (72). Este SCORAD objetivo
es muy recomendado por la ETFAD y al igual que el SCORAD, esta basado en un

consenso de expertos europeos (72).
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Tratamiento
El tratamiento de la dermatitis atdpica esta guiado al control de la sintomatologia y no a
una curacion definitiva. Para dicho tratamiento se tiene el uso de medidas generales,

hidratacién y tratamientos tépicos especificos (2).

Medidas generales

Es este aspecto existen muy pocos estudios y casi nula evidencia cientifica, la mayoria
de las recomendaciones son basadas en opiniones de expertos, por lo cual no existen

normas fijas y las recomendaciones son mas bien individualizadas a cada paciente (2).

En vista de la complejidad de la patologia y las caracteristicas especificas de cada
paciente, debemos identificar a cada individuo correctamente y analizar su actitud
hacia todos los factores relacionados en torno a la dermatitis atépica (2, 3, 7). Una vez
conocidos estos aspectos es primordial tratar de explicar la patologia de la forma mas
adecuada posible para que el paciente o las personas a su cargo conozcan a

profundidad todas las dimensiones de la dermatitis atdpica (7).

e Factores ambientales.- existe baja evidencia al respecto de la reagudizacion
de los sintomas por factores ambientales, pero esta recomendado evitar
agentes como el polvo domestico, polen o animales domésticos, solventes
industriales, jabones, humo de cigarrillo y otras substancias que se conozca
que afectan el estado del paciente (17). Es conocido también que el cuadro se
exacerba en invierno y mejora en verano, probablemente por la exposicidén solar

(17).
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Bafo.- se recomiendan bafios cortos a temperatura promedio de unos 33
grados, sin uso de jabones clasicos perfumados pues empeoran la xerosis y
dafio epidérmico, el secado debe ser inmediato, sin frotar la piel y con toallas
100% de algodon (16). En caso de contacto con agua de piscina se recomienda
bafo inmediato y establecer el tratamiento pertinente lo mas rapido posible
(16).

Ropa.- la ropa debe ser lavada solo con jabdén no con detergente, se debe
evitar presencia de restos de jabon, se recomienda lavar la ropa nueva antes de
su primer uso Y retirar etiquetas (16). En cuanto al material de las prendas se
recomienda el uso de prendas de algodon, la tolerancia a las fibras sintéticas de
estos pacientes es variable, por eso se debera determinar las caracteristicas de
cada paciente (16).

Alimentacion.- No existen datos concluyentes sobre el papel de la dieta en la
atopia, lo que se recomienda es en lactantes retrasar la induccion de alimentos
soélidos en la dieta hasta los 6 meses de edad y retrasar aun mas la ingesta de
alimentos altamente alergenicos, como huevo, pescado, nueces. La lactancia
materna exclusiva es altamente recomendable (16). De existir evidencia de que
un alimento desencadena un proceso atopico, se debe corroborar con una
prueba de reactividad cutanea antes de indicar el retiro de la dieta de dicho

alimento (16, 46).
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Hidratacion cutanea

Como se describié en la fisiopatologia, la piel en la dermatitis atépica permite una
pérdida de liquidos desmesurada, lo que a su vez contribuye con la xerosis y formacién
de grietas dérmicas facilitando asi el ingreso de alérgenos y factores nocivos
provocando crisis agudas (3, 5). Por tal motivo se recomienda mantener una buena
hidratacion de la piel. Una estrategia simple y de bajo costo es el bafio diario con agua
tibia con un secado inmediato y el uso de cremas hidratantes después del bafio lo que
ayudara a la retencion de liquidos en la epidermis, estas cremas o lociones no deberan

contener perfumes ni otro tipo de aditivos que irriten la piel (5).

Terapia antiinflamatoria

El tratamiento es tépico y en algunas situaciones sistémico, con corticoides e
inhibidores de la calcineurina, con el proposito sobre todo del control de los brotes

agudos y asi evitar recidivas de lesiones cronicas (2, 3, 5, 7)

e Corticoides.- el objetivo de los corticoides en la dermatitis atopica es reducir la
respuesta inflamatoria, la picazén y la liquenificacién (5). Su uso clasicamente
esta delimitado al control de las crisis agudas, por los potenciales efectos
adversos de su uso aunque diversos estudios han demostrado que el uso dos
veces por semana de corticoides tépicos de baja potencia presenta un buen

control de la patologia con baja incidencia de efectos adversos (5).

Para uso tépico se tiene corticoides de baja, mediana, alta potencia y muy alta
potencia, usandose los de alta y muy alta potencia en piel liquenificada, crisis

agudas de gran intensidad y solo por cortos periodos, los corticoides de
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mediana intensidad pueden ser usados por tiempo mas prolongado y evitando

areas intertriginosas y cara, areas para las que reservamos los de baja potencia

(5).

Los corticoides de baja potencia producen metabolitos sistémicamente inactivos
por lo cual sus efectos sistémicos son limitados, en Ecuador contamos con

hidrocortisona y prednisolona para uso toépico (17).

En cuanto a corticoides de mediana potencia, en Ecuador se cuenta con
prednacinolona y de alta potencia betametasona, dipropionato de
betametasona, furoato de mometasona, metilprednisolona aceponato. En los

corticoides de muy alta potencia tenemos clobetasol propionato (17).

Corticoides sistémicos

El uso de corticoides orales como prednisona se reserva solamente para
lesiones agudas, por cortos periodos de tiempo y con mucho cuidado en la
instauracién de una dosis especifica sobre todo en nifios y ademas cuando no
se puedan usar corticoides tdpicos en el area de lesion, porque se esta

utilizando otro tratamiento topico en dicha zona (5).

Inhibidores de la calcineurina.

La calcineurina o calcineurina serina - treonina fosfatasa es una enzima que
cataliza en los linfocitos T la formacion de diversas citoquinas derivadas del
factor nuclear de las células T activadas como L2, IL3, IL4, IL5, factor
estimulador de colonias de granulocitos y macréfagos, factor de necrosis

tumoral alfa e interferon gama (19).
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El primer inhibidor de la calcineurina utilizado fue la ciclosporina, cuya accion es
unirse a inmunofilinas intracelulares, formando al final un complejo inmunofilina-
ciclosponia-calcineurina bloqueando la accion de la calcineurina. Este es un
farmaco de amplio uso en trasplantes de 6rganos, enfermedades autoinmunes
y enfermedades inflamatorias cronicas como la dermatitis atdpica. Sus
principales efectos adversos son la hipertension y nefropatia lo cual limita su
uso crénico en dermatitis atdpica (18, 19). La ciclosporina no es efectiva en uso

tépico (19).

Para uso tépico se han desarrollado farmacos derivados de antibibticos
macrolactamicos, tracolimus y primecrolimus, los cuales tienen un mecanismo
similar a la ciclosporina con excepcion de que se unen a una inmunofilina
especifica, la macrofilina 12 (19). Tanto tracolimus como primecrolimus al tener
el mismo mecanismo tienen basicamente el mismo efecto (19). En la practica
primecrolimus se utiliza para casos leves y tracolimus en casos de moderados a

graves. (5, 19).

Fototerapia.

En general la exposicion a la luz solar puede ser beneficiosa para los pacientes con
dermatitis atdpica siempre y cuando no se acompafie de altas temperaturas o
humedad, por lo cual la radiacion artificial con rayos UVB resulta beneficiosa al
provocar una inmunosupresion controlada, bloqueando el proceso de presentacion de
antigeno por parte de las células de Langerhans y la produccion de citoquinas sobre

todo por parte de los queratinocitos (5).

24



Control del prurito.

El hecho de controlar el proceso inflamatorio y la resequedad de la piel controlara en
gran medida el prurito, esto se conseguira con la hidratacion permanente de la piel y la
aplicacion de corticoides tépicos en crisis inflamatorias, pero cuando el prurito es
intenso se puede utilizar antihistaminicos que bloqueen los receptores H1 dérmicos y al
ser el prurito mas intenso en horas de la noche se puede administras antihistaminicos

con efecto sedante como hidroxizina y difenhidramina (2, 3, 5, 11, 12).
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Capitulo 3
Calidad de vida

La calidad de vida es un aspecto en la vida de las personas que si bien se ha puesto
interés desde tiempos lejanos, el concepto como tal y el considerable énfasis que se le
ha dado solo lleva algunos afnos (25). La calidad de vida es dificil de definir ya que es
un concepto multidimensional que incluye vivienda, estilo de vida, satisfaccion en los
lugares de interaccion social como el trabajo, al igual que la situacion econémica de
cada individuo y la que atraviese el pais donde vive, entre otros; y ademas posee
componentes tanto objetivos como subjetivos (25, 26). El aspecto objetivo depende
del individuo (utilizacion y aprovechamiento de sus potenciales: intelectual, emocional y
creador) y de las circunstancias externas (estructura socioeconémica, sociopsicolégica,
cultural y politica) que interactian con él (26). El aspecto subjetivo por otra parte, viene
dado por la mayor satisfaccion del individuo, el grado de realizacibn de sus
aspiraciones personales y por la percepcion que él o la poblacion tenga de sus

condiciones globales de vida, traduciéndose en sentimientos positivos o negativos (25).

En toda la historia de la humanidad, las personas hemos tenido que aprender a vivir
con diversas circunstancias que influyen sobre nuestras vidas y que afectan asi la
sensacion de bienestar o no que sentimos con nuestro entorno (25). Entre estos
factores podemos encontrar las enfermedades, guerras, deficiencias de los servicios
basicos, crisis econdmicas que influyen directamente en las personas y la sociedad,

entre otros (25, 26).
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Es asi que por ser la calidad de vida un factor facilmente vulnerable y estar ligado con
la satisfaccion que las personas tienen, es un concepto que se debe manejar y analizar

con el debido interés (25, 26).

Para poder dimensionar el concepto y la importancia de la calidad de vida debemos

realizar un analisis de la evolucion del mismo a lo largo de la historia (25, 26).

Historia y Concepto de Calidad de Vida

Es dificil poder pronunciar alguna fecha exacta para describir desde cuando las
personas les damos importancia a la calidad de vida; ya que las personas desde el
inicio de la humanidad hemos buscado conductas y actividades que mejoren nuestras

condiciones de vida (26).

Ya las civilizaciones egipcia, hebrea, romana y griega tuvieron la tradicion de
preocuparse por la salud del sujeto y no solo en el ambito de ausencia de enfermedad;
sino que también en cuestién de higiene personal y de alimentos (Grecia) y hasta

conduccion y eliminaciéon de aguas en Roma (26).

Paraddjicamente a lo esperado que con el transcurso del tiempo se instauren nuevas y
mejores medidas politicas y sociales para mejorar la calidad de vida, en la Edad Media
se produce una caida de las primeras normativas de salud ya mencionadas,
acogiéndose a los conceptos del cristianismo de aquel entonces como el desprecio por
lo mundano y la mortificacion de la carne; se produjo un abandono de las normas
minimas de higiene con el consiguiente cierre de bafos publicos y despreocupacion

de la higiene tanto personal como de los lugares publicos (26).
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Si bien el concepto de calidad de vida aparece afios mas tarde, es en 1842 en
Inglaterra con el “Informe Chadwick” y en 1850 en Estados Unidos con el “Informe
Shatukk” que se considera como una revoluciéon para la Salud Publica y desde
entonces los aspectos de salud y bienestar social quedan intimamente relacionados
(26). En este mismo siglo el reconocimiento de los derechos humanos y civiles mejora
sustancialmente la calidad de vida de las personas con mayor reconocimiento

individual y de expresion social (26).

Asi, el término calidad de vida aparece recién como tal entre los afios 50 y 60 debido a
la creciente preocupacion del avance acelerado de la industrializacion y el impacto del
mismo sobre la vida de las personas y a su vez por las crisis econdmicas sufridas
entonces por la Il Guerra Mundial (27). Hay que tener en cuenta que el concepto como
tal, tiene diversas acepciones y ha ido evolucionando con el paso del tiempo y de autor

en autor (27).

Exactamente en el afio 1964, el concepto de calidad de vida fue utilizado en la
declaracion sobre los planes de salud del presidente Lyndon Baines Johnson;

presidente de los Estados Unidos entre los afios 1963 a 1969 (27).

En 1974 hubo un alza en la difusiéon tedrica del concepto gracias a la inclusiéon del
término en la primera revista monografica de los Estados Unidos, “Social Indicators

Research” (28).

Para 1977 este término se convirtié6 en categoria de busqueda en el Index Medicus —

index de articulos cientificos médicos publicado desde 1879- y en palabra clave en el
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sistema Medline, sin embargo, se hizo popular entre los investigadores de la salud

recién en la década de los afios 80 (29).

Levi y Anderson en 1980 la definen como una medida compuesta por bienestar fisico,
mental y social, tal y como lo percibe cada individuo y cada grupo (29). Celia y Tulsky
(1990) dan la siguiente acepcion: “Calidad de vida es la apreciacidon que el paciente
hace de su vida y la satisfaccion con su nivel actual de funcionamiento comparado con

el que percibe como posible o ideal” (27, 28, 29).

En 1992, Borthwick-Duffy define la calidad de vida en 3 acepciones: 1) la calidad de las
condiciones de vida de una persona, 2) la satisfaccion experimentada por la persona
con dichas condiciones vitales y 3) la combinacién de componentes objetivos y
subjetivos (30). Posterior a este concepto, Felce y Perry agregaron un cuarto
componente a esta definicion: 4) combinacion de las condiciones de vida y la
satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas

personales. (30)

La OMS recién en el afio de 1994 establece el siguiente concepto: es la percepcion del
individuo sobre su posicién en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, normas y
preocupaciones (31). Podemos ver que es un concepto complejo que engloba diversas
situaciones de la persona como su percepciéon subjetiva del entorno y de si mismo, su
propia salud y autonomia; y que ademas involucra al medio en el cual se desenvuelve
(31).
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Al ser un término que engloba diversas ramas, Lawton en el afo 2001 sugiere 4

categorias concretas para calidad de vida:

1.

Calidad de vida fisica. Estados de salud y calidad de vida relacionada con la
salud. Es por ende, el dominio mas ligado a la biologia (31).

Calidad de vida social. Incluye indicadores relativamente objetivos de
enganche con el mundo externo. Las medidas incluyen tamafio de la red
social, frecuencia de contactos, participacion en actividades y espacio social
(31).

Calidad de vida percibida. Generalmente representa el analogo subjetivo de
la calidad de vida social, como la calidad familiar, de los amigos, del tiempo, y
la seguridad econdémica (31).

Calidad de vida psicologica. Se compone de los afectos posibles y de los
sintomas disféricos y necesidades personales que tienen un efecto mas

generalizado en la calidad de vida global (31).

Podemos ver que tanto la importancia acerca de un bienestar social y personal y la

calidad de vida en si como concepto y parte de la vida, ha ido evolucionando con el

tiempo y se ha logrado un interés en comun hacia la misma (31).

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)

Como hemos visto, la calidad de vida es un concepto integrador que no deja atras a la

salud ya que esta se ve estrechamente relacionada con la percepcion de bienestar del

individuo consigo mismo y con el medio (26, 27, 29, 31, 32).
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Para poder hablar de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), primero
debemos revisar el concepto de salud qué segun la OMS en un principio involucraba
Unicamente a la ausencia de la enfermedad, tuvo que redefinirlo en 1958 quedando de
la siguiente manera: salud es un estado de bienestar fisico, mental y social y no
meramente la ausencia de enfermedad (25). Es asi como la definicion de salud
evoluciond, resultando en un concepto integrador al igual que el de calidad de vida y

quedando ligado el uno con el otro (25, 29).

La calidad de vida relacionada con la salud tiene muchas definiciones que varian de
acuerdo a los autores, por ejemplo: Patrick y Erickson la definen como la medida en
que se modifica el valor asignado a la duracién de la vida en funcién de la percepcion
de limitaciones fisicas, psicologicas, sociales y de disminucion de oportunidades a
causa de la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud (32).
Por otro lado, para Schumaker y Naugton es la percepcion subjetiva, influenciada por
el estado de salud actual, de la capacidad para realizar aquellas actividades
importantes para el individuo (25). Para Lawton se refiere al hecho por el cual la
disfunciéon fisica, el dolor y el malestar provocan limitaciones de las conductas
cotidianas, actividades sociales, bienestar psicolégico y otros aspectos del dia a dia de
los sujetos y su calidad de vida global, juzgada por el propio sujeto (31). Otra de las
definiciones bastante aceptadas es la de Bulpit, que la describe como el grado
subjetivo de bienestar atribuible o asociado a la carencia de sintomas, el estado

psicoldgico y las actividades que se desea realizar (33).
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Al verse afectada la salud de una persona, al encontrarse con alguna enfermedad que
limite las actividades cotidianas que realiza; afectara en gran medida como se siente el
individuo y como percibe su entorno, por ende su calidad de vida se vera perjudicada
(25). El impacto dependera de algunos factores como: el tipo de enfermedad vy la
sintomatologia que provoque en la persona, la edad, la naturaleza aguda o cronica, las
redes de apoyo que posea, la informacién y la influencia cultural y social que tenga
dicha enfermedad en su entorno, el nivel econémico y socio-cultural, la discapacidad

que cree con relaciéon a la actividad que realice la persona, entre otros (25, 32).

Es por esto que en los ultimos afos el énfasis por la calidad de vida ha ido en
aumento, se la ha llegado a concebir como una entidad y de esta manera se ha podido

llegar a medir para instaurar nuevas y diversas estrategias de intervencion (25).

Dimensiones de la CVRS

Como hemos visto, la CVRS constituye un concepto multidimensional que incluye
muchas situaciones y momentos dentro de la vida de una persona los cuales se ven
relacionados entre si en diversos grados (33). Se describen a continuacién brevemente

las dimensiones mas utilizadas en las investigaciones de la CVRS (33).

- Funcionamiento Fisico
No es mas que el grado de molestia o impedimento que causa una
determinada enfermedad para una persona en su vida diaria (33). Esto
podria traducirse como en problemas en la visién, déficit de audicion y/o

habla, autonomia, entre otros (33).
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Bienestar Psicoldgico o Salud Mental

Denota el grado de afeccion cognitivo de una persona (33). Esto involucra la
energia o vitalidad, la capacidad para evocar recuerdos y para evaluar las
situaciones cotidianas o no con claridad. (33)

Estado Emocional

Mira el grado emotivo de la persona, su nivel de depresion o ansiedad e
incluso preocupaciones que tenga acerca de su propia condicion (33).

Dolor

Evalua el grado de interferencia que causa el dolor con el funcionamiento de
la persona, si bien podria estar incluido en la dimension de funcionamiento
fisico, se suele tomar por separado debido a la variabilidad del umbral del
dolor de cada persona y como es percibido por cada uno. (33)
Funcionamiento Social

Incluye el grado de limitacibn que pueda causar una patologia con el
desenvolvimiento natural de la persona con su entorno social, amigos,
familia y trabajo (33).

Percepcién general de la Salud

Son las evaluaciones subjetivas y las creencias relativas a la salud. (33)
Otras Dimensiones

Otras areas que también tienen relevancia son la funcion sexual, el grado de
satisfaccion con la vida, el impacto sobre la productividad laboral y las

actividades de la vida diaria. (33)
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Medicion de la calidad de vida

Al ser la calidad de vida tanto objetiva como subjetiva (posee parametros complicados
de observar) es dificil de medir y por esto se evalua a través de instrumentos o
cuestionarios que contienen grupos de preguntas (34). Cada pregunta representa una
variable que aporta un peso especifico a una calificaciéon global, para un factor o
dominio, en teoria, se asume que hay un valor verdadero de la calidad de vida y que
puede medirse indirectamente por medio de escalas (34). Cada variable mide un
concepto, y combinadas conforman una escala estadisticamente cuantificable, que se
combinan para formar calificaciones de dominios (34). Si los temas escogidos son los
adecuados, el resultado de la escala de medicion diferira del valor real de la calidad de
vida por un pequefio error de medicion, y poseera propiedades estadisticas, puesto
que es una experiencia subjetiva, se espera una considerable variabilidad (34). Cada
uno de los dominios (fisico, mental o social) que conforman el término calidad de vida
puede ser medido en dos dimensiones; la primera, compuesta por una evaluacion
objetiva de la salud funcional, y la segunda, por una percepcion subjetiva de la salud

(34).
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Capitulo 4

Dermatitis atépica y calidad de vida

La DA es una enfermedad que afecta directamente la calidad de vida no solo del
individuo —nifio o adulto- que lo padece, sino que también afecta a sus padres,
cuidadores y familia inmediata (35). Esto resulta en un impacto en los logros
académicos, influenciando o restringiendo la eleccion de una carrera e incluso
disminuyendo el nivel de relacion con amigos (3).

Es muy importante reconocer el impacto que tiene la DA en la calidad de vida de estas
personas para poder abordarla no solo desde la perspectiva médica con diversos
tratamientos, sino que verlo de una forma mas integral para evitar o disminuir la

afeccion psicoldgica que produce (3, 5).

Impacto de la calidad de vida por edades y en la familia

¢ Infantes
Segun un estudio realizado por Daud y Garrada en 1993, se vio que los infantes
con DA tiene mayor dependencia hacia sus padres que los nifios. Si bien en los
nifnos preescolares el expresarse es una dificultad, su vida se ve afectada por el
intenso prurito que pueda causar la enfermedad y la dificultad que muchos

pueden tener en el suefio. (3)
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Ninos

En mayores de 5 afos, la DA puede causar importantes problemas
emocionales (3). Su actividad escolar se puede ver afectada por las pocas
horas de suefio que pueda tener y su autoestima puede verse afectada en gran

medida. (3)

Adolescentes

Al igual que en los nifos aunque muchas veces en mayor medida, los
adolescentes ven afectado sus logros académicos, su desarrollo vy
desenvolvimiento natural e incluso puede afectar en su decisién para una futura
carrera profesional (3). Por esto es muy necesario de una intervencién en el

ambito psicoloégico que sea efectiva y tal vez mas agresiva que en otras edades

(3).

Adultos

Aunque la DA suele ser una entidad que desaparece o por lo menos disminuye
en intensidad a lo largo del tiempo, las personas que persisten con esta
patologia hasta edades adultas también presentan afectacion de su calidad de
vida (3).

Entre las actividades que suelen afectarse podemos encontrar las relaciones
con otras personas, su vida sexual, ir de compras, hobbies, salidas en familia e

incluso quehaceres del hogar (3).
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Impacto en Familiares y Cercanos

Los familiares y personas que rodean intimamente al paciente con dermatitis atdpica
también sufren un gran impacto en su calidad de vida, se sienten exhaustos por la
problematica de sus hijos y pueden llegar a tener sentimientos de culpa y frustracién
(3).

El impacto puede verse agravado en familias de escasos recursos ya que el factor
econdémico es muy marcado en esa entidad, el continuo uso de cremas,
antihistaminicos y/o sustitutos del jabdn hacen que los gastos sean elevados.

Segun Balkrishnan R y colaboradores (37), en la familia existen 3 factores importantes
que pueden hacer que la DA afecte mas la calidad de vida de las mismas, estas son: a)
que perciban que la condicion del nifio es grave, b) un alto uso de servicios no médicos
para la condicién del nifio y, 3) la condiciéon financiera (37). Si bien no es la Unica
enfermedad, la Dermatitis Atopica afecta no solo a las personas que lo padecen, sino

que también a su entorno inmediato (3, 37).

Herramientas para medir el impacto

Es importante evaluar el impacto psicolégico de los afectados por ser una enfermedad
bastante estigmatizada, para esto se utiliza el “Questionnaire on Experience with Skin

complaints (QES)” (3).

Las enfermedades en general juegan un papel relevante sobre la vida de las personas
ya que limitan las actividades que se esta acostumbrado a realizar, en el caso de la DA
se debe tener un mayor interés por ser la piel un 6rgano de suma importancia no solo

para mantener una homeostasis, sino que también para interactuar con el mundo
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exterior, es asi que se han creado diversas técnicas o herramientas para medir dicho

impacto. Para esto podemos encontrar el SCORAD o el indice auto administrado de

area y severidad del eccema “Self-Administered Eczema Area and Severity Index (SA-

EASI)’

, entre otros (3).

Herramientas Especificas en la Dermatitis Atopica

Para profundizar en este tema lo podemos hacer dividiéndolo en 3 subtemas

principales:

a)

b)

Infantes: aqui encontramos al indice de calidad de vida en infantes con
dermatitis “Infants’ Dermatitis Quality of Life Index (IDQoL)”". Este cuestionario
refleja de qué manera se pueden afectar los infantes con DA (37).

Impacto Familiar: para evaluar ciertos puntos que se ven afectados en las
familias, como es el caso de la dificultad para dormir, peleas entre los padres,
privacion de lugares para vacacionar, entre otros; se cre6 el cuestionario del
impacto familiar de la dermatitis, llamado en inglés “Dermatitis Family Impact
Questionnaire (DFI)”. (3)

Otro cuestionario para su uso en este campo es el indice de Padres de Calidad
de Vida en la Dermatitis Atopica, “Parent’s Index of Quality of Life in Atopic
Dermatitis (PIQoL-AE)”. (3)

Especificamente Dermatolégico: es aqui donde podemos hallar el
cuestionario de interés para este estudio, el Children’s Dermatology Life Quality
Index (CDLQI), que puede ser usado para nifios de entre 4 a 15 afios (37). Este
cuestionario ha sido usado a nivel mundial para diferentes fines como por

ejemplo: para evaluar las diferencias del impacto entre diferentes grupos
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étnicos con DA, para demostrar los beneficios del uso del tacrolimus topico y de
la ciclosporina oral en la DA, entre otros. (3)

El cuestionario Dermatology Life Quality Index (DLQI), ha sido el mas utilizado
en los adultos (3). Existen al menos 20 estudios que avalan el uso de este
cuestionario en pacientes con Dermatitis atdpica, por lo que es una herramienta

muy util y valida. (3)

Otras Herramientas

Existen herramientas bastantes utiles en este sentido que pueden ayudarnos a evaluar
todas las enfermedades e incluso nos pueden ayudar a realizar comparaciones como
por ejemplo entre el impacto de la calidad de vida en DA vs alguna patologia auditiva,
como es el caso del indice de Calidad de Vida en Nifios (CLQI). (3)

Un cuestionario Japonés, el SF-36 ha sido usado no solo en dicho pais sino que
también en otros como Suecia e incluso en los Estados Unidos, donde se realizd un
estudio que comparé el impacto de la calidad de vida en pacientes con Dermatitis

Atdpica vs psoriasis y otras enfermedades no dermatoldgicas. (38)
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Capitulo 5

Cuestionario Dermatolégico de calidad de vida en ninos (Children's Dermatoloqy

Life Quality Index CDLQI) version en castellano

Desarrollo del cuestionario en su primera versién en ingles

El cuestionario fue desarrollado y validado por primera ocasion en el afio 1995 por M.S.
Lewis-dJones y A.Y. Finlay como una necesidad imperiosa de contar con una
herramienta que le permita al profesional de salud cuantificar el nivel de afecciéon de

calidad de vida en pacientes pediatricos con patologias dermatolégicas (20).

El estudio publicado en el British Journal of Dermatology en el afio 1995, detalla el
proceso de creacion y validacion del cuestionario basandose en el desarrollo del
Dermatology Life Quality Index, primer cuestionario en ser creado. Todo esto bajo la

autorizacion del comité de ética de Clwyd South (20).

Ciento sesenta y nueve nifios con clinica dermatologica en edades comprendidas entre
los 3 y los 16 afos fueron evaluados (20). A los pacientes con ayuda y supervision de
sus padres se les entregéb una hoja de papel en la cual constaba el siguiente
enunciado: “Estamos tratando de demostrar que tanto las enfermedades de la piel
afecta a la gente. Estaremos agradecidos si nos desea ayudar, no esta obligado a
hacerlo, por favor podria escribir a continuacién todas las maneras en las que la
enfermedad de su piel le afecta, por favor incluya todo efecto en su vida en casa,
escuela, hobbies, o cualquier otra forma en la que pueda afectar su vida, su respuesta

sera mantenida en secreto” (20).
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Del total de pacientes que entraron en el estudio, cuarenta no reportaron ningun

problema relacionado con su problema dermatolégico,

pero cuatro de estas

evaluaciones contenian comentarios de los padres sobre posibles problemas a futuro

(20). El resto de evaluaciones fueron analizadas, encontrandose un total de ciento

once aspectos diferentes en los cuales la vida de estos pacientes se veia afectada,

todos estos aspectos se resumieron en 10 preguntas que abarcan todo el espectro de

afeccion en la calidad de vida en dermatosis pediatricas (20)

Questions Maximum score
Symptoms and feelings 1.2 6
Leisure 4,5.6 9
School or holidays 7 3
Personal relationships 3.8 6
Sleep 9 3
Treatment 10 3

Grafico 7.- Aspectos en los que se basaron las 10 preguntas

del cuestionario original.

Tabla tomada de Lewis-Jones MS, Finlay AY. The
Children’s Dermatology Life Quality Index (CDLQI):
Initial validation and practical use. British Journal of

Dermatology 1995; 132: 942-949

El cuestionario fue aplicado a 233 pacientes con patologias dermatologicas, 47 nifios

sanos y 55 nifios con otras patologias, para un cuestionario de 10 preguntas cuyo

maximo puntaje es de 30. Los resultados se detallan en la siguiente tabla (20).

Mean age Standard Standard % subjects
Group n Sex {years} deviation Mean CDLQT deviation Range scoring zero
Children: normal 47 25M, 22F 9-0 32 038 o-71 0-3 723
Children: other disease 55 26M. 29F 78 3-4 074 2:50 0-17 755
All patients 233 88M. 145F 11-1 35 51 49 0-26 12-4
All male patients 85 85M 10-6 3-4 50 5:2 0-19 164
All female patients 144 144F 11-4 35 52 47 0-26 104
Eczema 47 18M. 29F 9-2 3-6 77 56 0-21 2:1
Acne 40 11M. 29F 14-4 14 57 44 0-18 25
Psoriasis 25 7M, 18F 104 34 5-4 50 0-18 80
Warts 34 18M. 16F 119 31 33 29 0-11 14-7
Moles 29 13M, 16F 115 26 2-3 29 0-9 379
Scabies 6 2M. 4F 78 18 9:5 10-5 1-26 0
Alopecia 4 4F 11-5 31 20 2:7 -6 25
Molluscum 7 4M, 3F 76 21 4-9 3-0 2-11 (V]
Miscellaneous 41 41M. 15F 10-8 34 4-7 4:4 0-17 19-5

Grafico 8.- Detalle de los 233 pacientes evaluados y sus resultados en CDLQI. Tabla tomada de Lewis-Jones MS, Finlay

AY. The Children’'s Dermatology Life Quality Index (CDLQI): Initial validation and practical use. British Journal of

Dermatology 1995; 132: 942-949
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Un segundo grupo de 46 pacientes fueron evaluados en dos tiempos con diferencia de
cuatro dias, la primera toma realizada por los investigadores y la segunda auto
administrada y devuelta por correo (20). Para valorar la fiabilidad test re test mediante

la técnica no paramétrica de correlacion de Spearman (20).

El resultado del coeficiente de correlacion se Spearman fue de 0.86 p<0.0001, la media
de diferencia entre pares fue de 0.33, con una desviacion estandar de 2.5, confirmando

una repetitividad aceptable (20).

Children’s dermatology life quality index

Desde 1995 y hasta la fecha el cuestionario ha sido ampliamente difundido como todos
los cuestionarios de la misma clase. Tal es el caso de: the dermatology life quality
index (DLQI), the family dermatology life quality index (FDLQI), the psoriasis disability
index (PDI), the infant’s dermatology quality of life index (IDQLI), the Cardiff acné

disability index (CADI), todos ellos ampliamente validados (20).

Idiomas los que se ha traducido el cuestionario

Afrikaans, Arabe, Arabe (Moruecos), Arabe (Tunes), Chino simplificado, Croata, Checo,
Danes, Aleman, Ingles Britanico (version original), Ingles Americano, Ingles
Canadiense, Finlandés, Francés, Francés Belga, Frances Canadiense, Griego,
Hungaro, ltaliano, Japones, Koreano, Lituano, Noruego, Persa, Polaco, Portugues,
Portugues Brasilero, Rumano, Ruso Ucraniano, Ruso Rusia, Eslovaco, Servio, Espafiol
Estados Unidos y Canada, Espafol México, Espafiol Colombia, Espafiol Europa,

Sueco, Taiwanes, Turco, Twi, Ucraniano, Yorub (20).
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Traduccién y validaciéon al castellano

El cuestionario ha sido traducido y validado en cuatro variedades dialécticas del

castellano, de Estados Unidos y Canada, europeo, mexicano y colombiano (23).

La traduccion y validacion al espafiol mexicano se realizo en el afio 2010 por Marisol
Ramirez, Mario Rendén y Edmundo Velazquez en su articulo “Validation of a mexican
spanish version of the children’s dermatology life quality index” publicado en la revista

Pediatric dermatology del mismo afio (18).

El estudio presenta una traduccion directa realizada por lingliistas especializados y una
adaptacién transcultural realizada por un equipo de dermatodlogos, pediatras,
psiquiatras y especialistas en calidad de vida (18). Dicha traduccion se valoro en un
grupo de 60 pacientes de caracteristicas sociodemograficas similares, donde se

establecieron consensos en cuanto a la terminologia adecuada (18).

Para la validacion se administro el cuestionario a 60 pacientes. A parte se realizé una
valoracion por un especialista y se midi6é el nivel de intensidad mediante el indice
SCORAD mismo que se detalla en el capitulo de calidad de vida y dermatitis atopica
(18). Las tomas se realizaron con una semana de diferencia y los resultados se
analizaron mediante el alfa de Cronbach para medir consistencia interna, la prueba T
de Student y el coeficiente de correlacion de Spearman para medir la fiabilidad test re

test (18).

Los resultados del estudio fueron un alfa de Cronbach de 0.83 con un intervalo de

confianza de 0.76 a 0.88 y una alta fiabilidad test re test ys 0.97 p<0.0001
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demostrandose esta version del cuestionario como valida para su uso en la poblacion

mexicana (18).
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Justificacion

El proposito de este estudio es validar una herramienta previamente certificada a nivel
mundial para la medicion de calidad de vida en pacientes dermatoldgicos pediatricos y
asi tener un medio con el cual podamos valorar e intervenir integralmente a dichos
pacientes a futuro con nuevas estrategias basadas también en el aspecto emocional de

dicha poblacion.

La calidad de vida en la enfermedad es un aspecto muy poco estudiado al menos en
nuestro pais, tomando en cuenta esto y la problematica en todo el contexto de
integridad del paciente, mas aun en algunas dermatosis pediatricas como la dermatitis
atopica que es una patologia crénica, nos decidimos por tener a mano en nuestro
medio una herramienta bien estructurada y valida para la medicién de esta variable en

futuros estudios.

Durante nuestros estudios de pregrado hemos visto la importancia que tiene la piel en
el ser humano como una herramienta de interaccién social, misma que al verse
afectada traera una problematica a todo nivel en la persona, caso especial los nifios
que estan aprendiendo a relacionarse con su entorno y en quienes la limitacion de una

patologia de la piel influira en su desarrollo social como individuo de una persona.

La dermatitis atdpica es una patologia que en muchos casos y al menos en nuestro
medio se trata muy apegado al mero aspecto biolégico y funcional, sin preocuparse por
una educacion adecuada en la que se incluya una explicacién amplia para el paciente
pediatrico y su familia detallando que esto es una patologia cronica que puede ser bien

llevada sin un derroche de recursos y tan solo con una adecuada actitud ante la
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enfermedad; viéndola como una condicién y no como una enfermedad o un estigma

limitante para la vida.

Es asi que con el objetivo de llevar a cabo nuevas estrategias en educacién, se
validara este cuestionario como una herramienta pertinente para evaluar resultados a

futura de toda estrategia educacional que se utilice al respecto

Problema de investigacion

¢Es el cuestionario dermatologico de calidad de vida en nifios (CDLQI) versién en
castellano, una herramienta valida para ser aplicada en la poblacién pediatrica

atendida en el centro de la piel en la ciudad de Quito de octubre a noviembre del 20127
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Objetivos

General

Validar el cuestionario dermatologico de calidad de vida en nifios en castellano
(CDLQI), como una herramienta adecuada para medir el nivel de afectacion de

la calidad de vida en los pacientes pediatricos con dermatosis en nuestro medio

Especificos

Demostrar que el cuestionario dermatolégico de calidad de vida en nifios en
castellano (CDLQI) es una herramienta de escreening util a ser aplicado en la
poblacién pediatrica.

Determinar si existen diferencias entre la medicion del cuestionario
dermatoldgico de calidad de vida en nifios (CDLQI) en el puntaje total respecto
al test y re-test.

Entregar al profesional médico ecuatoriano una herramienta util para la

valoracion y manejo integral de pacientes dermatoldgicos pediatricos.

Hipotesis
El Cuestionario dermatolégico de calidad de vida en nifios (CDLQI) versién en
castellano, es una herramienta de investigacion confiable para ser usada en

patologias dermatoldgicas pediatricas de la ciudad de Quito-Ecuador.
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Capitulo 6

Materiales y Métodos

Tipo De Estudio.-

Se trata de un estudio analitico, transversal.

Universo y Area De Estidio.-

El estudio se realiz6 como base en el centro de la piel (CEPI) valorando pacientes

previamente diagnosticados de dermatitis atdpica.

Muestra.-

La muestra se basd en los datos de atencion del Centro de la Piel encontrandose un
total de 600 pacientes con dermatitis atdpica, de los cuales 120 cumplen con los

criterios de inclusion del estudio.

Se calculé el tamafio de la muestra en base a la siguiente formula obtenida de un
programa estadistico predeterminado en una hoja de Excel de nombre “Matriz de
tamafos muéstrales para diversos margenes de error y niveles de confianza al estudiar

una proporcion en poblaciones finitas”:

" |
Formula empleada |

n, 230
n=——— donde: N~ 7 (1-p* T
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Los resultados fueron los siguientes:

Matriz de Tamafios muestrales para un universo de 116 con una p de 0,05
Nivel de d [error maximo de estimacidn]

Confianza 10,0% 9, 0% B, 0% 7,0%0 6, 0% 5,0% | 4,0% 3,0% 2,0% 1,0%
90% 12 14 17 21 27 35 47 B4 85 106
95% 15 19 23 28 35 45 58 74 92 109
97% 19 22 27 33 40 51 63 79 96 110
99% 25 29 35 41 50 51 73 87 101 112

Teniendo asi una poblacién total de 45 pacientes para un error maximo de estimacion

del 5% y un nivel de confianza del 95%.

Criterios De Inclusion

e FEdad de 5 a 15 ainos.

o Pacientes diagnosticados y bajo tratamiento de dermatitis atopica.

Criterios De Exclusion

e Pacientes menores de 5 afios y mayores de 15 afios.

e Pacientes que pese a ser diagnosticados de dermatitis atdpica no se
hallen en tratamiento.

o Pacientes con cualquier incapacidad de origen organico o social para
responder el cuestionario.

e Pacientes cuyos padres o personas a cargo de su cuidado no accedan a

firmar el consentimiento informado.
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Cuestionario.

Se utilizo el cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano, el mismo que consta de 10 preguntas que se detallan en la

operacionalizacién de variables.

Modo de uso

El cuestionario debe ser administrado a nifios entre 5 y 15 afios bajo supervision del
encuestador y de ser necesario con ayuda de los padres. Son 10 preguntas, cada una
tiene 4 opciones donde la séptima pregunta tiene dos sub-opciones, el puntaje final

tendra un maximo de 30 puntos como el mayor grado de afeccion de calidad de vida.

Tabla 3

Valores en puntaje de las opciones de cada pregunta

Demasiado 3
Bastante 2
Poco 1
Nada 0

Pregunta no contestada

Pregunta 7a Falte a la escuela

Rangos de severidad

0-1 No afecta la vida del nifio

2-6 Afeccién minima

7-12 Afeccién moderada

13-18 gran efecto sobre la calidad de vida

19-30 efecto extremadamente grande sobre la calidad de vida

Cuadro tomado de Department of dermatology and wound healing, school of medicine Cardiff University,
section of dermatology. Children’s dermatology life quality index articles describing the use. Enlace

(http://www.dermatology.org.uk/quality/cdlqgi/quality-cdlqi-publications.html)
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Derechos de autor y permisos

Se pidi6 autorizacion para el uso del cuestionario a los creadores y duefios del mismo,
a través del Dr. Muhammad K. A. Basra del departamento de dermatologia de la
facultad de medicina de la Universidad de Cardiff; mismo quien autorizo en nombre de
los autores vy la institucion para el uso y validacién del cuestionario con la condicion de
respetar los derechos de autor mediante la siguiente cita cuando se publique dicho

cuestionario: © M S Lewis-Jones,A Y Finlay, May 1993
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Operacionalizaciéon De Las Variables

o Nuestra variable independiente fue la dermatitis atépica de la cual se
desprende nuestra variable dependiente que es el cuestionario en si,
con sus sub-variables que son las preguntas que lo conforman.

Tabla 4
Variable Variables Definicién conceptual | Dimensiones Indicadores Escala Medida
estadistica
FR:
frecuencia
relativa
FA:
frecuencia
Absoluta
Intensidad de | Durante la Gltima | Trata de medir la | Grado de | Demasiado Ordinal FR
sintomatologia semana, écuanta | intensidad de la | afectacién Bastante FA
comezén, ardor o dolor | Sintomatologia en la Poco
has sentido en la piel Ultima semana como: Nada
comezoén, ardor o en
la piel dafada
Afectacion Durante la Gltima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FR
emocional semana ¢qué tal te has | grado de afeccion en | afectacion Bastante FA
sentido debido a la | la relacion de pares Poco
condicién de tu piel? en la ultima semana Nada
como: avergonzado,
apenado, enojado o
triste
Afecciéon de las | Durante la Gltima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
relaciones semana, ¢qué tanto ha | grado de afeccion en | afectacion Bastante FR
interpersonales afectado la condicion de | las relaciones Poco
tu piel las relaciones con | sociales en la ultima Nada
tus amigos? semana
Cambios en los | Durante la Ultima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
hébitos de | semana, ¢qué tanto has | grado en que el | afectacion Bastante FR
vestimenta cambiado o usado ropa | Paciente ha tenido Poco
o zapatos distintos o | qué  variar  sus Nada
especiales debido a la | habitos de
condicién de tu piel? Ye_sﬂmenta en la
Ultima semana
Afecciéon en las | Durante la Ultima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
relaciones sociales semana, ¢qué tanto el | grado de rechazo | afectacion Bastante FR
problema de tu piel ha | hacia actividades Poco
afectado tus salidas, tus | Sociales como Nada
juegos y pasatiempos? salidas  juegos 'y
pasatiempos durante
la ultima semana
Afeccién en | Durante la Ultima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
actividades fisicas | semana, ¢qué tanto has | grado de rechazo | afectacion Bastante FR
recreativas evitado nadar o hacer | hacia sus actividades Poco
otros deportes debido al deportivas como Nada

problema de tu piel?

natacién o cualquier
otro que el paciente
realice durante la
Ultima semana
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Afeccion de | La ultima semana, Trata de medir el | Grado de | Falte a la | Ordinal FA
actividades Si fue periodo escolar: | grado de afeccion en | afectacion escuela FR
escolares Durante la ultima | la realizacién de sus Demasiado

semana, actividades Bastante

(Qué tanto afecté la | cotidianas Poco

condicién de tu piel tus (,es.colares) en la Nada

actividades escolares? ultima semana
Problemas para | La Ultima semana Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
disfrutar las | Si fue dia festivo o | grado de afecciéon en | afectacion Bastante FR
actividades en dias | vacaciones: Durante la | la realizacion de sus Poco
festivos o | Ultima semana, ¢qué | actividades Nada
vacaciones tanto problema tuviste | Cotidianas (en sus

para disfrutar Yaf:amones) en la

tus vacaciones debido a ultima semana

la condicidn de tu piel.
Afeccion de las | Durante la ultima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
relaciones semana, ¢qué tanto | grado de afeccion en | afectacion Bastante FR
interpersonales problema has tenido con | 1as relaciones Poco

otras personas porque | Sociales por Nada

te ponen apodos, te | agresiones debic_jo_’a

molestan, te hacen la 3 _cond|C|0n

sentir miedo, te hacen derr_natologlca , _del

preguntas o te evitan 2:22?: en la ditima

debido a la condicién de

tu piel?
Afeccion en el | Durante la Ultima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
suefio semana, ¢qué tantos | grado de afeccion en | afectacion Bastante FR

problemas has tenido | cantidad y calidad Poco

para dormir debido a la | del suefio en la Nada

condicién de tu piel? dltima semana
Incomodidad con el | Durante la Gltima | Trata de medir el | Grado de | Demasiado Ordinal FA
tratamiento semana, ¢qué tan | grado en que el | afectacion Bastante FR

molesto ha sido el | tratamiento afecta al Poco

tratamiento para tu paciente Nada

piel?

Procedimiento De Recoleccion De La Informacion

Para poder llevar a cabo la investigacion propuesta, se recibié una autorizacion por

escrito del doctor Santiago Palacios especialista en dermatologia y director del Centro

de la Piel en la Avenida Veracruz y América centro norte de la ciudad de Quito

De este modo tuvimos acceso a la base de datos de todos los pacientes de dicha

institucion y se procedié a la identificacion de los casos de nuestro interés. Una vez
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hecho esto se recolect6 los numeros telefénicos de todos los pacientes con dermatitis

atopica que cumplieron con nuestros criterios de inclusion.

Se convoco a los pacientes para acudir en diferentes grupos y asi realizar una consulta
gratuita de control, como incentivo para aplicar nuestro cuestionario. Ademas se
incluyo también a pacientes que espontaneamente acudieron al centro de la piel entre

los meses de septiembre, octubre y diciembre del 2012.

La toma de los datos se realiz6 mediante la administracion del cuestionario a validarse
directamente al paciente o con ayuda de sus padres en dos tiempos distintos con una
separacion de no mas de 15 dias, previa autorizacion de los representantes de los

pacientes mediante un consentimiento informado que se detalla en los anexos.

La primera toma se realizo en la cita de control tras la explicaciéon en detalle para los
padres de los pacientes sobre la investigacion y su finalidad, se respondié a todas las

dudas al respecto. La segunda toma se realizo dentro de 15 dias por via telefonica.

Plan De Analisis De Datos

o Estadistica descriptiva

Los datos se expresaran en media con error estandar de la media,

porcentaje y frecuencias absolutas y relativas

e Consistencia interna
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Para la medicion de la consistencia interna se observo las correlaciones
entre distintos items a través del alfa de Cronbach que nos indicara el
nivel de confianza del cuestionario. Consideraremos una buena

correlaciéon cuando el alfa de Cronbach sea >0.8.

Fiabilidad test respecto al re-test.

De los puntajes finales entre el test (primera toma) y re-test (segunda
toma) para determinar la intensidad de asociacion emplearemos la
correlacién de Pearson. Y con el fin de determinar si existen diferencias
significativas entre los resultados totales entre la primera toma y la
segunda toma utilizaremos la Chi cuadrado de McNemar para muestras
emparejadas. Consideraremos como un resultado significativo una

p<0.05

Programas De Computacion Utilizados

Microsoft Office Excel 2007

SPSS 20. (Stadistical Package for Social Science Inc)

Aspectos Bioéticos

Esta investigacion no representé ningun riesgo para la integridad fisica o psicologica de

las personas a ser intervenidas. El cuestionario se aplico previa explicacion del

procedimiento la finalidad del mismo, tanto a los pacientes como a sus padres o

adultos a cargo de los mismos, ademas se aclaré toda duda al respecto y se respeto la
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decision de no participar en el estudio por parte de quienes manifestaron la negativa de

no hacerlo.

Ademas se solicitd a las personas a cargo de los nifios que fueron encuestados que
leyeran y firmaran un consentimiento informado, en el que se explico los

procedimientos y el objetivo del estudio.

Aspectos Administrativos

Recursos Necesarios

Este estudio fue conducido bajo la supervisién de un director de tesis (Dr. Santiago
Palacios), un asesor metodolégico (Dr. Freud Caceres) que fue designado por parte de
un coordinador de la universidad y por los dos realizadores de esta tesis; Felkin Orbe y
Alex Aguilera. Los cuestionarios que utilizamos fueron administrados para su

realizacion por nosotros mismos, por lo que prescindiremos de colaboradores extras.

Por ser una tesis relativamente econdémica y no necesitar de ningun otro material mas
que hojas para imprimir los cuestionarios y lapices para la realizacion de estos,

nuestro presupuesto propuesto fue de aproximadamente 20 dolares.
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Resultados

El cuestionario dermatolégico de calidad de vida en nifos (CDLQI) version en
castellano fue aplicado a un total de 45 pacientes con dermatitis atopica diagnosticada

y con manejo previo, en las edades comprendidas entre 5y 15 afios.

De la poblacion total 24 pacientes fueron mujeres y 21 hombres. Comprendidos entre
los 5 a 9 afnos 26 pacientes. Y entre 10 y 15 afios 19 (Grafico 9) con una media de

8.98 y una y un error estandar de la media de 0.55

Grafico 9.- Distribucidn seguin edad en los pacientes incluidos
en la validacién del cuestionario dermatolégico de calidad de
vida (CDLQI) versidon en castellano en el Centro de la Piel
entre agosto y diciembre del 2012

12,54

757

La distribucion por sexo mostro un mayor porcentaje de mujeres (53%) respecto a la

poblacion masculina (47%) (Grafico 10)

Grafico 10.- Distribucidn segun sexo en los pacientes incluidos en la validacion del
cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en el
Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012

Masculino
47%

Femenino
53%
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Los resultados correspondientes al primer test y al segundo test (re-test) arrojaron las
siguientes respuestas:

Para la pregunta uno (Sintomatologia) en el test la opcién mas escogida fue “poco” con

un 37.8%, seguido de “bastante” con 35.6%, “demasiado” y “nada” con un13.6%
(Grafico 11). Mientras que para el re-test la opcién mas escogida fue “poco” con 57.8%,
seguido de “bastante” con un 24.4%, “nada” con 15.6% y “demasiado” con 2.2%

(Gréafico 12). Estos resultados fueron similares para las dos tomas

Grafico 11.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 1 test en los pacientes incluidos en
la validacién del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 12.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 1 re-test en los pacientes incluidos
en la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 2 (Afectacion Emocional) en el test la opcidbn mas escogida fue “poco”

con un 35.6%, seguido de “bastante” con 31.1%, “nada” con 28.9% y demasiado con
“4.4%”(Grafico 13). Mientras que para el re-test la opcion mas escogida fue “poco” con
42.2%, seguido de “bastante” con 35.6%, “nada” con 22.2% y “demasiado” no fue
escogida (Grafico 14). Los resultados fueron similares para las dos tomas en cuanto a

tendencia pero con un aumento notorio de la opcién “poco” y “bastante” en la segunda

toma

Grafico 13.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 2 test en los pacientes incluidos en la
validacién del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 14.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 2 re-test en los pacientes incluidos en la
validacidn del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en
el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 3 (Relaciones interpersonales) en el test la opcidbn mas escogida fue

“nada” con un 51.1% seguido de “poco” con 35.6%, “bastante” con 11.1% vy
“‘demasiado” con 2.2% (Gréafico 15). Mientras que para el re-test las opciones mas
escogidas fueron poco y nada con una 44.4 cada una seguido de bastante con 11.1% y
demasiado no fue escogida (Grafico 16). Los resultados fueron similares para las dos

tomas
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Grafico 15.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 3 test en los pacientes incluidos en la
validacidn del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en
el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Relaciones Interpersonales

Grafico 16.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 3 re-test en los pacientes incluidos en la
validacidn del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en
el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 4 (Habitos de vestimenta) en el test la opcibn mas escogida fue

“nada” con un 55.6% seguido de “poco” con 22.2%, “bastante” con 20% y “demasiado”
con 4.4% (Grafico 17). Mientras que para el re-test la opcién mas escogida fue “nada”
con un 55.6% seguido de “poco” con 28.9%, “bastante” con 13.3%, y “demasiado”

2.2% (Grafico 18). Los resultados fueron similares para las dos tomas.
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Grafico 17.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 4 test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 18.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 4 re-test en los pacientes incluidos
en la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 5 (Afectacion Social) en el test la opcidbn mas escogida fue “nada”
con un 46.7%, seguido de “poco” con 31.1%, “bastante” con 17.8% y “demasiado” con
4.4% (Grafico 19). Mientras que para el re-test la opcion mas escogida fue “nada” con

un 46.7%, seguido de “poco” con 33.3% y “bastante” con 20%, “demasiado” no fue
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escogida (Grafico 20). En la segunda toma hay mas pacientes que escogieron la

opcion “bastante” y “poco”, disminuyéndose “nada” y anulandose “demasiado”

Grafico 19.- Distribucién de respuestas a la pregunta 5 re-test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 20.- Distribucion de respuestas a la pregunta 5 re-test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 6 (Actividades deportivas) en el test la opcion mas escogida fue

“bastante” con un 33.3%, seguido de “poco” con 26.7%, “nada” 22,2% y “demasiado”

17.8% (Gréfico 21). Mientras que para el re-test la opcién mas escogida fue “bastante”

con un 35.6%, “poco” y “nada” con 26.7% cada una y demasiado con 11.1% (Grafico

22). Los resultados en las dos tomas fueron similares.

Grafico 21.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 6 test en los pacientes incluidos en la
validacién del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 22.- Distribucion de respuestas a la pregunta 6 re-test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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La pregunta 7 a (Actividades Escolares) no la contestaron 4 personas de las 41
restantes en el test la opcibn mas escogida fue “nada” con un 46.7%, seguido de
“poco” con 28.9%, “bastante” con 11.1% y “demasiado” y “falte a clases” con 2.2%
respectivamente (Grafico 23). Mientras que para el re-test la opcion mas escogida fue
“nada” con un 55.6%, “poco” con 26.7%, “bastante” con 6.7% “demasiado” con 8.9% y
“falte a clases” con 2.2% (Grafico 24). Respecto a la primera toma gran parte de

quienes escogieron “bastante” y “demasiado” escogieron “nada” en la segunda toma

Grafico 23.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7a test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versiéon en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 24.- Distribucién de respuestas a la pregunta 7a re-test en los pacientes incluidos
en la validacion del cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012

No aplica
Nada

Poco
Bastante
Demasiado

Actividades Escolares

Falte a clases

0,0 20,0 40,0 60,0

Porcentajes

65



La pregunta 7 b (Afectacidon de las Vacaciones) la contestaron solo 4 personas que

coincidieron con pacientes que entraron al estudio en periodo de vacaciones, para el

test la opcion mas escogida fue “nada” con un 75% y “bastante” con un 25% “poco” y

“demasiado” no fueron escogidas (Grafico 25). Mientras que para el re-test la opcién

mas escogida fue “bastante” con un 75% y “nada” con un 25% “poco” y “demasiado” no

fueron escogidas (Grafico 26). La tendencia se invierte entre la primera y segunda

toma.

Grafico 25.- Distribucion de respuestas a la pregunta 7b test en los pacientes incluidos
en la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 26.- Distribucién de respuestas a la pregunta 7b re-test en los pacientes
incluidos en la validaciéon del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI)
version en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 8 (Afectacion de las relaciones interpersonales “agresiones”) en el

test la opcion mas escogida fue “nada” con un 62.2%, seguido de “poco” con 31.1%,
“bastante” con 4.4% y “demasiado” con 2.2% (Grafico 27). Para la segunda toma la
opcion mas escogida fue “nada” con un 60%, seguido de “poco” con 24.4% y
“bastante” con 15.6% “demasiado” no fue escogida (Grafico 28). Con respecto a la

primera toma, se escogié mucho mas la opcion bastante en la segunda.

Grafico 27.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 8 test en los pacientes incluidos en
la validaciéon del cuestionario dermatolédgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto v diciembre del 2012
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Grafico 28.- Distribucion de respuestas a la pregunta 8 re-test en los pacientes incluidos
en la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 9 (Afectacion del Suerio) en el test la opcion mas escogida fue “poco’

con un 42.2%, seguido de “nada” con un 28.9%, “bastante” con un 24.4% vy

“‘demasiado” con un 4.4% (Grafico 29). Mientras que para el re-test la opcion mas

escogida fue “poco” con 53.3%, seguido de “nada” con un 33.3%, “bastante” con 8.9%

y “demasiado” con 4.4% (Grafico 30). Los resultados son similares para las dos tomas.

Grafico 29.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 9 test en los pacientes incluidos en la
validacidn del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en castellano
en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 30.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 9 re-test en los pacientes incluidos en
la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Para la pregunta 10 (Incomodidad con el Tratamiento) en el test la opcion mas

escogida fue “nada” con un 35.6%, seguido de “poco” con 33.3%, “bastante” con 26.7%

y “demasiado” con 4.4% (Grafico 31). Mientras que para el re-test la opcién mas

escogida fue “poco” con 35.6%, seguido de “bastante” con 31.1%, “nada” 28.9% y

demasiado 4.4% (Grafico 32). En la segunda toma las opciones poco y bastante

superan a las opciones nada y poco escogidas en la primera toma.

Grafico 31.- Distribucidn de respuestas a la pregunta 10 test en los pacientes incluidos
en la validacién del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versién en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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Grafico 32.- Distribucién de respuestas a la pregunta 10 re-test en los pacientes
incluidos en la validacion del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI)
versidn en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012
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A continuacion explicaremos el resultado global del test y re-test, sumatoria del puntaje
de cada pregunta sobre 30 puntos. Es asi que los resultados globales en el test

reportaron lo siguiente, respecto a la calidad de vida.

Sin afeccién en la calidad de vida (<2 puntos) 7%, con afeccién minima en la calidad
de vida (2 a 6 puntos) 18%, moderada afeccion en la calidad de vida (7 a 12 puntos)
44%, gran afeccion sobre la calidad de vida (13 a 18 puntos) 24% y extremada
afeccion sobre la calidad de vida (19 a 30 puntos) 7%. Siendo lo mas frecuente

presentar una afectacién moderada de la calidad de vida en el global (Grafico 33).

Grafico 33.- Distribucién de resultados en sumatoria y puntaje final del test en los pacientes incluidos en la validacion del
cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012
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Para la segunda toma el comportamiento fue el siguiente: sin afeccion en la calidad de
vida (<2 puntos) 5%, con afeccion minima de la calidad de vida (2 a 6 puntos) 31%,
con afeccién moderada de la calidad de vida (7 a 12 puntos) 33%, con gran afeccion
de la calidad de vida (13 a 18 puntos) 31% y nadie tuvo extremada afeccién de la
calidad de vida (19 a 30 puntos) (Grafico 34). En este grupo existe una frecuencia

similar entre tres grupos, afeccion minima, moderada y grande de la calidad de vida.

Grafico 34.- Distribucidn de resultados en sumatoria y puntaje final del test en los pacientes incluidos en la validacion del
cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI) versidn en castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre
del 2012
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Estadistica inferencial

Consistencia interna

Para la medicién de la consistencia interna se valoran las correlaciones de los distintos
items a través del alfa de Cronbach. Por lo tanto entre el primer test y el re-test existié
una fiabilidad del 0,811 para la primera toma y 0,796 para la segunda toma (p<0.05).
Otro factor a medir fue la determinacién de la correlacion media de test y re-test, con
el fin de observar el nivel de confianza de la misma. Es asi que la correlacion interna,
validada por la media (>0.2<0.6) estuvo presente en “23” test y de “32” re-test Estos

valores en nuestro estudio representaron la mayoria de cuestionarios (Grafico 35 y 36)

Grafico 35.- Correlacion entre items para la toma 1 del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012.
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Grafico 36.- Correlacidn entre items para la toma 2 del cuestionario dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) version en
castellano en el Centro de la Piel entre agosto y diciembre del 2012.
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Fiabilidad test retest

Al querer determinar si los resultados del test y del re-test variaron en el puntaje total,
considerando que la poblacién encuestada fue la misma (emparejamiento), no se
encontraron diferencias significativas (Chi-2 Mc Nemar p=1). Por la tanto el

cuestionario mantuvo su fiabilidad.

En el siguiente diagrama de dispersion (Grafico 37) observamos que hay una

correlacion (r=0,744 p<0.01) directa entre los puntajes finales del test y re-test,

demostrando la fiabilidad nuevamente de la encuesta como instrumento clinico.
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PUNTAJEFINAL

Grafico 37.- Diagrama de dispersion que demuestra una correlacion
positiva en el puntaje de la primera toma con respecto a la segunda toma
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Discusion

El objetivo principal del estudio fue validar una herramienta viable para medir la calidad
de vida respecto a la dermatitis atopica a través de un cuestionario internacional de
diez preguntas (CDLQI) el mismo que tenia como antecedente una gran aceptacion
meédica. Por lo tanto nos centraremos a discutir los items y los resultados de nuestra

investigacion.

Respecto a la sintomatologia (Prequnta 1) el factor principal en un paciente con
dermatitis atdpica fue el prurito, siendo el eje de toda la presentacion clinica (2, 3, 5, 7,
16, 56). Es asi que la intensidad del prurito se relacion6 directamente con la intensidad
de la dermatitis atépica y con la calidad de vida relacionada con la enfermedad (56).
Por otro lado respecto a la edad, Sanchez-Pérez y colaboradores manifiestan que la
“intensidad mayor” y “menor del prurito” fue preferente en adultos y nifios (56, 57, 58).
Segun Lewis-Jones en la validacion original del cuestionario la pregunta 1 fue la que

mostro mayor porcentaje de afectacion en cuanto a la calidad de vida (20).

En nuestro estudio la sintomatologia (Prequnta 1) fue la que mayor cantidad de veces
obtuvo “demasiado” y “bastante” para la primera toma del cuestionario, respecto al
prurito y su nivel de deterioro en la calidad de vida. Mientras que para la segunda toma
las opciones “poco” y “nada” pasaron a ser las mas escogidas, Consideramos que esta
variacion se debié al tratamiento recibido entre las dos tomas del cuestionario. La
accion central del tratamiento se basa en el control del prurito y resolucién del eczema
mediante corticoides topicos, sistémicos e inclusive inmunomoduladores dependiendo
de la intensidad del brote de dermatitis atdpica, ademas se utiliza antihistaminicos de

accion sedante como la hidroxicina para el mejor control del prurito (3, 5, 7). En el
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tratamiento preventivo mediante medidas generales y humectacion se evita la reaccion

dérmica ante alérgenos y la aparicion del prurito (3, 5, 7, 11, 12)

Respecto a la afectacion emocional (Prequnta 2 ) varias investigaciones demostraron
en pacientes con dermatitis atopica algunos patrones de personalidad que variaron
entre depresién, hostilidad, enojo y ansiedad en distinto grado dependiendo de la
intensidad de los sintomas (59, 60, 61). Santamaria describe que tales patrones tienen
un comportamiento bidireccional pues el rango de personalidad base tiene influencia
sobre la génesis de lesiones y las lesionas desencadenan emociones tipicas de dichos
rangos, provocandose asi un circulo vicioso que afecta la calidad de vida de los

pacientes y su entorno familiar (59).

En nuestro estudio la afectacion emocional (Prequnta 2) tanto para la primera como la
segunda toma la mayoria de pacientes dijeron que “poco” o “nada” les afectaba
emocionalmente su condicién pero un grupo de pacientes de la muestra dijo que la
afeccion era “bastante”. Esto pudo deberse a que no se asume como un rasgo de
personalidad la alteracion del caracter aislada Los padres de los pacientes pediatricos
manifestaban lo siguiente: “en la ultima semana no se ha enojado pero el enojo es todo

el tiempo”.

Respecto a la afectacion de las relaciones interpersonales y el ambito social

(Preguntas 3, 5 y 8) los estudios demuestran una escasa afectacion en si en todo tipo

de relaciones interpersonales pero solamente en nifios, Sanchez-Pérez vy
colaboradores describieron que en adolescentes y adultos una marcada interferencia
de esta patologia con las relaciones interpersonales y el entorno social, al abarcar mas

ambitos como el laboral y el sexual que no afectan a los nifios (56, 62). Segun Lewis-
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Jones en la validacion original del cuestionario la pregunta tres fue la quinta que mas
demostrd afectar a los pacientes, cabe recalcar que este estudio no se realizo en

varias dermatosis pediatricas y no solo en dermatitis atdpica (20).

En nuestro estudio para la afectacion de las relaciones interpersonales y el ambito

social (Prequntas 3, 5 y 8) se demostré para las tres preguntas antes mencionadas,

que la mayoria de los pacientes dijo que “poco” o “nada” les afectaba estos aspectos
en su calidad de vida y segun la experiencia en la recoleccién de la muestra lo pocos
pacientes a los que les afecto demasiado o bastante fueron adolescentes, minoria en

nuestra muestra.

Respecto a la vestimenta (Pregunta 4) dentro de las recomendaciones generales en el
tratamiento de la dermatitis atépica se refiere el uso de ropa de algodon y el evitar
elementos alergénicos en la vestimenta como lana o fibras sintéticas lo que podria
alterar el patron de vestimenta de un paciente (3, 5, 9, 11, 12, 16) Segun Bornehag y
colaboradores las caracteristicas del entorno domestico susceptibles a ser cambiadas
en donde se incluye la ropa, podrian ser modificadas dependiendo de la tolerancia del
paciente a las mismas para reducir asi exacerbaciones en la clinica de los pacientes

(66).

En nuestro estudio para la vestimenta (Prequnta 4) mas de la mitad de los pacientes
tanto en la primera como en la segunda toma del cuestionario refiri6 que este
parametro no les afectaba nada en la calidad de vida. Esto podria ser debido a que los
nifos no son de preocuparse demasiado por su vestimenta, el material de esta o como
varian sus patrones. Ademas la tolerancia puede ser buena para todo tipo de

vestimenta o la mayoria de ella segun las caracteristicas del paciente (66, 67).
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Respecto a la natacion y otras actividades deportivas (Prequnta 6) es bien conocido
que factores como el cloro de las piscinas, el polvo y cierta indumentaria deportiva son
patrones precipitantes de crisis de eczema en pacientes con dermatitis atopica, por lo
que se recomienda evitarlos y de exponerse a ellos, extremar los cuidados generales
antes, durante y después de las actividades deportivas, lo que puede llegar a limitar a
los pacientes en estas actividades (3, 5, 9, 11, 12, 16). Chaumont y colaboradores
demostraron una relacion estable entre el uso de aguas pesadas y la natacion con la
exacerbacion de cuadros atopicos (68). Por su lado, Lewis-Jones describe para la
poblacion infantii una marcada alteracion de la calidad de vida basada en la
incapacidad de realizar actividades recreativas basadas en la natacion y los deportes
(69). Lewis-Jones en la validaciéon original de este cuestionario describe que para la
pregunta seis que abarca este aspecto fue el segundo que mayor afeccion mostraba

sobre la calidad de vida (20).

En nuestro estudio a la natacion y otras actividades deportivas (Pregunta 6) fueron el
segundo factor que mas influy6 sobre la calidad de vida en la primera toma y la primera
para la segunda toma, con el mayor porcentaje global de pacientes que dijeron que
este parametro les afectaba “demasiado” y “bastante”, mostrandose asi que las
limitaciones en las actividades deportivas si influyeron en los pacientes de nuestra

muestra.

Respecto a las actividades escolares (Prequnta 7a) en la dermatitis atopica se conoce
que sobre todo en fases agudas de la enfermedad, la sintomatologia y la falta de
descanso influyen notoriamente en el rendimiento escolar de los pacientes (63). Lewis-

Jones describe una marcada afectacion en el rendimiento escolar sobre todo cuando
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los pacientes presentan un cuadro agudo, en el cual las sintomatologia les impide
dormir correctamente, provocando un cansancio intenso reflejado en las actividades

escolares hasta en el 60% de la poblacion pediatrica (69).

Para nuestro estudio, las actividades escolares (Pregunta 7a) la mayoria de los
pacientes refiri6 que la patologia no les afectaba nada en sus actividades escolares.
Lewis-Jones en la validacion original del cuestionario esta pregunta no estuvo entre las
5 que mas afectaron a los paciente es mas afectaba poco, al igual que nuestro estudio,
lo que se contradice con la literatura que describe una alteracion en las actividades
académicas (20). Esto se podria deber a que muchos de nuestro pacientes eran
preescolares y escolares y en su gran mayoria con un curso crénico de la enfermedad
y estabilizada al momento de la toma de la muestra, en nuestro pacientes adolecentes
con afeccion entre moderada y grave si se evidencio alteracion en el rendimiento

escolar.

Respectos a las actividades recreativas en las vacaciones (Prequnta 7b) las
limitaciones propias de los cuidados basicos de la patologia y mas aun en las crisis
agudas pueden afectar varias de las actividades tipicas de las vacaciones de los nifios
(38, 12, 16). Lewis-Jones describe un estilo de vida limitado sobre todo en sus

vacaciones por las amplias limitaciones que conlleva la patologia (69).

En nuestro estudio para las actividades recreativas en las vacaciones (Pregunta 7b)
solo 4 pacientes estaban cursando sus vacaciones en el momento de la toma de la
muestra, lo que nos da datos poco significativos sobre el verdadero comportamiento de
esta variable. Aun asi cabe recalcar que en la primera doma a la mayoria no les

afectaba nada y en la segunda toma les afectaba mucho, esto debido a que fueron
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pacientes en fase aguda de su enfermedad que cursaban con tratamiento especifico

con restricciones de algunas actividades propias de un periodo vacacional.

Respecto al suefio (Prequnta 9) estudios han demostrado que la sintomatologia de la
dermatitis atdpica, sobre todo el prurito en la fase aguda de la enfermedad, interfiere
notablemente con el patrén de suefio, demostrandose en general mas alteraciones de
diversos tipos en nifios con dermatitis atopica que en la poblacion pediatrica en general
(56, 64, 65). Segun Gupta en su estudio acerca del suefio en condiciones
dermatoldgicas, en la dermatitis atopica el prurito nocturno es proporcional a los
aumentos de actividad simpatica nocturnos sobre todo en el suefio no REM estadios 1
y 2 y menormente en el suefio no REM. En la etapa de mas profundo suefio no REM
etapa 3 y 4 no existe prurito, esto en global afecta la calidad del suefio de los pacientes
(70). Lewis-Jones demostr6 para esta pregunta fue la tercera que mas afecto la calidad

de vida de los pacientes en la validacion original del cuestionario (20).

En nuestro estudio las alteraciones del suefio (Prequnta 9) afecto a los pacientes entre
bastante y poco en la primera toma y poco y nada en la segunda, posiblemente esto se
deba a la correccion de los cuadros agudos en muchos pacientes sobre todo
controlando el prurito. El control del prurito se realiza por el tratamiento de fase aguda
con inhibicion celular con corticoides o inmunomoduladores, aqui es fundamental el
uso de antihistaminicos con efecto sedante en horas de la noche para mejorar la

calidad del suefio (3, 5,7, 11, 12).

Respecto al tratamiento (Prequnta 10) Segun Lewis-Jones esta fue la quinta pregunta
que mas afecto a la calidad de vida en la validacion original del cuestionario, en

muchos pacientes y dependiendo del tratamiento, este puede afectar a los pacientes a
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distintos niveles (20, 55, 62). Lewis —Jones explica que un tratamiento sin una
explicacion y educacion adecuadas genera un nivel elevado de ansiedad en los
pacientes y en el caso de los nifios a sus padres que son quienes se haran cargo del

tratamiento (69).

En nuestro estudio por el tratamiento (Pregunta 10) los pacientes se vieron afectados
entre poco y nada en la primera toma y para la segunda a mas pacientes les afecto
bastante pero a la mayoria aun les afectaba poco. La tendencia se mantiene
posiblemente debido a que muchos de los pacientes ya han aprendido a convivir con
estos tratamientos pero aun asi algunos de ellos si perturban su calidad de vida, o una
explicacion adecuada al respecto redujo la ansiedad de los pacientes o sus cuidadores

(69).

El cuestionario dermatolégico de calidad de vida en nifios (CDLQI) fue una herramienta
validada en varios idiomas (Afrikaans, Arabe, Arabe (Moruecos), Arabe (Tunes), Chino
simplificado, Croata, Checo, Danes, Aleman, Ingles Britanico (version original), Ingles
Americano, Ingles Canadiense, Finlandés, Francés, Francés Belga, Frances
Canadiense, Griego, Hungaro, ltaliano, Japones, Koreano, Lituano, Noruego,Persa,
Polaco, Portugues, Portugues Brasilero, Rumano, Ruso Ucraniano, Ruso Rusia,
Eslovaco, Servio,Espafol Estados Unidos y Canada, Espafiol México, Espafiol
Colombia, Espafol Europa, Sueco, Taiwanes, Turco, Twi, Ucraniano, Yorub),y
ampliamente utilizada en mas de cien articulos desde su validacion inicial en 1995,
siendo estas validaciones en otros idiomas en varios paises, medicion de calidad de

vida posteriores a procedimientos terapéuticos o estrategias de educacién para
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dermatitis atdpica y otras dermatosis pediatricas (referirse a anexos para los estudios

realizados) (20, 22, 23).

La traduccién al castellano se realiz6 en México en el afio 2010 y en el mismo estudio,
Ramirez-Anaya y colaboradores validaron el cuestionario demostrando una
consistencia interna de 0.83 y una alta fiabilidad test re-test de 0.97 p<0.001 (18).
Nuestro estudio (p<0.01) demostré una alta consistencia interna en validez (0.81; 0.79)

y fiabilidad (r=0,744 p<0.01), coincidiendo con Ramirez-Anaya y colaboradores.

Para nuestro estudio se utilizo la prueba Chi cuadrado de McNemar que resulto en un
valor de uno, que indica inexistencia de cambios en la proporcion de sujetos que
experimentan un acontecimiento cuando cada individuo es valorado dos veces (74).
Esta es una relacion exacta que nos permite retener la hipétesis nula de que no existen

cambios correlacidnales entre las dos tomas del cuestionario.

A continuacién explicaremos posibles sesgos de nuestra investigacion, que para
estudios futuros se deben considerar, sin embargo los datos logrados en el
cuestionario han mantenido niveles estadisticos significativos. Por lo tanto

consideramos que se debe tomar en cuenta algunas situaciones como:

La dermatitis atépica es una patologia crénica de curso variable, con fases de remisiéon
y exacerbacion en las cuales el tratamiento es distinto dependiendo de cada situacion
(3, 5, 7). En este sentido tendremos un tratamiento conservador preventivo, con el uso
de medidas generales e hidratacion para evitar una crisis aguda y de instaurarse esta
presentaremos una variedad de tratamientos desde corticoides topicos hasta

inmunomoduladores sistémicos, acompanados siempre de manejo del prurito (3, 5, 7).
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Esto pudo haber afectado las relaciones entre una toma y otra por las posibles
variaciones de esta entidad medidas en el tiempo (15 dias). Otro factor podria ser la
presencia de un cuadro agudo al momento de la primera toma y su remision para la
segunda toma de datos. Esto pudo afectar al estudio ya que si bien es cierto, la
dermatitis atdpica es una patologia crénica, sus crisis agudas son controlables en un

periodo de tiempo variable dependiendo de la intensidad de la clinica (3, 5, 7).

Respecto a la edad, el incluir un rango tan amplio que fue desde preescolares hasta
adolescentes quizas pudo dispersar los resultados reflejado en las variaciones de
respuestas entre los items. Consideramos que en futuras investigaciones se deberia

estratificar entre grupos etarios y efectuar comparaciones de medias.

Este estudio al final cumplié con el cometido de validar una herramienta que pueda ser
utilizada por los profesionales de salud en el medio ecuatoriano con la cual se aspira a

realizar futuros proyectos sobre calidad de vida en pacientes con dermatitis atopica.
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Recomendaciones

Dados los hallazgos de nuestro estudio recomendamos el futuro analisis de
calidad de vida con esta herramienta para pacientes pediatricos con dermatitis
atopica, dividiéndolos en grupos etarios marcados para valorar la real afeccion
que cada grupo tendra en todas las dimensiones y el resultado global del
cuestionario, dependiendo de las caracteristicas especificas de cada edad.
Recomendamos la aplicacion para medir el impacto de estrategias terapéuticas
en la practica diaria de la dermatologia pediatrica, sobre todo orientado hacia la
dermatitis atépica.

Siendo la dermatitis atdpica una patologia dependiente de un buen proceso
educativo, recomendamos la realizacidn de estrategias de educacion para
pacientes, mismos en los que la pertinencia y efectividad de las mismas podra
ser medida por este cuestionario.

Es necesaria una determinacion real del nivel de afectacion de la calidad de
vida para pacientes con dermatitis atdpica en nuestro medio, seria interesante
aplicar este cuestionario con ese fin para manejar datos reales al respecto.
Estudio que no se ha hecho en el pais.

Recomendamos para futuras investigaciones en dermatitis atopica y calidad de
vida con nifos preescolares o menores, guiar la atencién también hacia los
padres, puesto que segun nuestra experiencia en este grupo etario se afecta
mas la persona a cargo que el paciente en si.

Recomendamos mantener la linea de investigacion de calidad de vida, como
parte integral de conocimiento de la enfermedad y su forma de ser tratada, para
todo el espectro de la medicina moderna, holistica e integral.
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7. Seria importante para la consulta diaria tomar a la dermatitis atdpica como lo
que es una patologia cronica de evolucion variable, y no como una afecciéon
dérmica puntual de ciclo agudo, como es tratada por gran parte de los médicos
de atencidn primaria en el pais. El hacer conocer y comprender esto al paciente
podria ayudarlo notablemente a llevar una vida normal conviviendo con una

condicién y no con una marca permanente.
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Conclusiones

El cuestionario dermatolégico de calidad de vida (CDLQI), es una herramienta
valida y adecuada para medir el nivel de afectacién de la calidad de vida en los
pacientes pediatricos con dermatosis en nuestro medio

En poblacion pediatrica el cuestionario dermatologico de calidad de vida en
nifos (CDLQI) demostrd ser instrumento de screaning rapido, seguro y de facil
aplicacion.

El cuestionario dermatologico de calidad de vida en nifos (CDLQI) demostrd
ser un instrumento clinico con una alta consistencia interna y fiabilidad
significativa.

No existi6 una diferencia significativa entre la toma del test y el re-test en el

cuestionario dermatolégico de calidad de vida en nifios (CDLQI).
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Anexos

Estadistica Inferencial resultados

Estudios en los que se ha aplicado el cuestionario dermatolégico de calidad de
vida (CDLQI)

Cuestionario CDLQI

Consentimiento informado



Alfa de Cronbach

Toma 1 Tabla 5.- estadisticos de fiabilidad alfa de cronbach
para 10 elementos del cuestionario tanto en la
primera como en la segunda toma en los pacientes

Alfa de N de incluidos en la validacion del cuestionario

Cronbach elementos dermatoldgico de calidad de vida (CDLQI) versidn en

811 10 castellano en el Centro de la Piel entre agosto y
diciembre del

Toma 2
Misma que arroja un resultado que establece una alta
consistencia interna y por ende alta fiabilidad de la
herramienta

Alfa de [N de
Cronbach elementos
, 796 10

Analisis de Correlacion entre items

Chi Cuadrado de McNemar

Resumen de prueba de hipitesis

Hipdtesis nula Test Sig. Decizidn
Las distribuciones de valares ueba
diferentes entre PUNTAJEFINAL ]"Jr:'ﬂcNemar de Retaner la
1 FPUNTAJEFINALTZ tienen las s 1,000 hipétesiz
mismas probabilidades para las nula.

- s relacionadas
categoras especificadas.

Se muestran las significancias asintéticas. El nivel de significancia es 0

T5e muestra la signifizancia exacta para esta prueba.

Grafico 37.- Chi cuadrado de McNemar para correlacion de los resultados
finales de la toma 1y 2 del cuestionario muestra una significancia exacta
para la prueba con lo cual se retiene la hipdtesis nula




Correlacion de Pearson

Correlaciones

PUNTAJEFINA
LT2

PUNTAJEFINA
L

PUNTAJEFINALT2
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Correlacion de Pearson
Sig. (bilateral)

N

Correlacion de Pearson
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N

1
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*x
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45

*x
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,000

45
1

45

Tabla 7.- Correlaciéon de
pearson entre los
resultados finales de la
tomaly2delos
cuestionario, muestra una
correlacion muy alta de
uno con una significancia
al nivel de 0.01 lo que nos
da un intervalo de
confianza del 99%

**_La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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CUESTIONARIO DERMATOLOGICO DE CALIDAD DE VIDA EN NINOS (CDLQI)

No. de hospital: Diagnostico
Nombre:

Edad: Fecha:
Direccion:

PUNTAJE[ ]

CDLQI

El objetivo de este cuestionario es medir cuanto te ha afectado la enfermedad de tu piel, DURANTE LA
ULTIMA SEMANA.
Por favor marque con / la casilla que corresponda con cada pregunta.

10.

Durante la tltima semana, ;cudnta comezoén, ardor o dolor has
sentido en la piel dafiada?

Durante la tltima semana ;/qué tan avergonzado, apenado, enojado o
triste te has sentido debido a la condicion de tu piel?

Durante la tltima semana, ;qué tanto ha afectado la condicion de tu
piel las relaciones con tus amigos?

Durante la tltima semana, ;qué tanto has cambiado o usado ropa o
zapatos distintos o especiales debido a la condicion de tu piel?

Durante la ultima semana, ;qué tanto el problema de tu piel ha
afectado tus salidas, tus juegos y pasatiempos?

Durante la tltima semana, ;qué tanto has evitado nadar o hacer otros
deportes debido al problema de tu piel?

La tltima semana,
(fue periodo escolar?
 — Si fue periodo escolar: Durante la Gltima semana,
(qué tanto afectd la condicion de tu piel
tus actividades escolares?

(fue dia festivo o vacaciones?
—> Sifue dia festivo o vacaciones: Durante la iltima semana,
(,qué tanto problema tuviste para disfrutar
tus vacaciones debido a la condicion de tu piel.

Durante la tltima semana, ;qué tanto problema has tenido con otras
personas porque te ponen apodos, te molestan, te hacen sentir
miedo, te hacen preguntas o te evitan debido a la condicion de tu
piel?

Durante la ultima semana, ;qué tantos problemas has tenido para
dormir debido a la condicion de tu piel?

Durante la tltima semana, /qué tan molesto ha sido el tratamiento
para tu piel?

Por favor revisa que hayas respondido a TODAS las preguntas. Muchas gracias.
© M S Lewis-Jones,A 'Y Finlay, May 1993
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Consentimiento Informado para Participantes de la Investigacion

La presente investigacion es conducida por Alex Aguilera y Felkin Orbe estudiantes de medicina de la
Pontificia Universidad Catolica del Ecuador. El objetivo es la validacion de un cuestionario apropiado para

determinar alteraciones en la calidad de vida de nifios con enfermedades de la piel.

Este cuestionario tomara aproximadamente 10 minutos de su tiempo. Recalcamos que la participacion en
este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja sera confidencial y no se usara
para ningun otro proposito fuera de los de esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la

entrevista seran codificadas usando un numero de identificacion y por lo tanto, seran anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento a los
investigadores. Igualmente, puede devolver el cuestionario y si alguna de las preguntas durante la
entrevista le parecen incémodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no

responderlas.

Yo

Con Cl numero en representacion del nifio/a

acepto participar voluntariamente

en esta investigacion
Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir

informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido.

Nombre del representante:

Fecha:




