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RESUMEN

La calidad de vida relacionada con la salud ha ocupado un lugar relevante para mejorar la
atencioén a los pacientes y nuestra especialidad, y la Dermatologia no ha estado ajena a ello.
Este es el primer intento de elaboracion de un instrumento general autdctono para ello en
Dermatologia. La investigacion requirié amplia revisiéon bibliografica, analisis de grupo de
expertos para precisar factores que midan calidad de vida, confeccién de un cuestionario inicial
y evaluacion cuantitativa, determinaciéon de validez y confiabilidad del test, valoracion de
pilotaje inicial, aplicaciéon de métodos estadisticos, depuracién del cuestionario inicial y su
evaluacion, confeccién de cuestionario definitivo y método evaluativo terminando con un
pilotaje preliminar generalizado. Los resultados hasta el presente indican que el cuestionario
elaborado llamado Cuestionario General de Calidad de Vida en Dermatologia y la evaluacion
meédico-cualitativa de calidad de vida permiten determinarla en nuestros pacientes
dermatoldgicos con bastante precision.

Palabras clave: Calidad de vida, cuestionario general, Dermatologia, evaluacion médico-
cualitativa.
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The health-related quality of life has occupied an important place to improve the attention to
patients and our specialty, and Dermatology has not been foreign to it. This is the first attempt
to make a general autochthonous instrument in Dermatology. The research required a wide
bibliographic review, group expert analysis to detemine those factors measuring the quality of
life, the creation of an initial questionnaire and quantitative evaluation, determination of validity
and reliability of the test, assessment of the initial pilot study, application of statistical methods,
depuration of the initial questionnaire and its evaluation, and the making of a definitive
questionnaire and evaluative method, ending with a generalized preliminary pilot study. The
results attained so far show that the Quality of Life General Questionnaire in Dermatology and
the medical and qualitative evaluation of the quality of life allow to determine it in our
dermatological patients with sufficient accuracy.

Key words: Quality of llife, general questionnaire, Dermatology, medical and qualitative
evaluation.

INTRODUCCION

Segun la OMS la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es el valor que se asigna a la
duracioén de la vida modificada por la incapacidad, el estado funcional, la percepcion de la salud
y las consecuencias sociales debidas a una enfermedad, un accidente, tratamiento o politica
determinada. Ello depende de la percepcidon subjetiva de cada individuo y de su entorno
politico, social y econémico. Resumiendo, CVRS representa el efecto funcional de una
enfermedad y de su tratamiento tal y como son percibidos por el propio paciente."* Para
medirla la OMS propuso las siguientes dimensiones: salud fisica, salud funcional, salud
psicolégica y dimensién social.>®

Nuestra especialidad trata a enfermos cuya calidad de vida se afecta extraordinariamente ya
que la piel juega un papel importante en las relaciones interpersonales. Las lesiones resultan
tan visibles que conllevan un impacto psicolégico,’ ® e influyen sobre la calidad de vida.1%11 Ella
se evalla por cuestionarios validados, generales o para una dermatosis en especifico. La
carencia en Cuba de uno propio motivé a confeccionar un cuestionario general para medir
calidad de vida en pacientes dermatoldgicos, lo que requirié determinar los aspectos a incluir en
el cuestionario, hacer cuestionario inicial, precisar su validez y fiabilidad por prueba piloto y
analisis estadistico, determinar cuestionario definitivo, precisar su consistencia interna, precisar
criterios evaluativos de calidad de vida con la utilizacién del cuestionario definitivo y determinar
su validez y fiabilidad mediante un pilotaje lo mas generalizado posible.

METODOS

Este estudio es parte de la linea de Investigacidon aprobada en el 2000 para el Servicio de
Dermatologia del Hospital Militar Central "Dr. Carlos J. Finlay". Después de una amplia revisién
bibliografica nacional e internacional, mediante técnica de grupo nominal integrado por
profesores, especialistas y residentes de la especialidad y un psicdélogo, se identificaron 46
factores que afectan calidad de vida en estos pacientes, redactando y agrupando 80 items
(preguntas) segun los pasos metodolégicos para el disefio y realizacién de un cuestionario.'?
Los items se organizaron por las 4 dimensiones mencionadas y se incluyeron variables
demograficas realizandose un pilotaje con 40 pacientes para determinar validez y fiabilidad del
test mediante correlacion de Pearson (o= 0,05) y consistencia intra e inter-observador.
Mediante un grupo de expertos se

determiné la validez de contenido y de construccidén depurandose aquellos items que no
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aportaron o resultaban confusos, lo cual dio paso a un cuestionario definitivo de 61 items de
manera que se repitio el pilotaje con los mismos pacientes y en las mismas condiciones. La
fiabilidad se precis6 por la consistencia interna mediante el coeficiente alfa de Crombach y la
validez por los resultados de calidad de vida utilizandose la media aritmética y la prueba chi
cuadrado, todas con o= 0,05. La evaluaciéon cuantitativa de calidad de vida, basada en
promediar los valores de cada item [escala de Likert: 1 a 5 (siempre-casi siempre-algunas
veces-casi nunca-nunca)] con el criterio de = 3,5 buena y < 3,5 mala, no satisfizo y se cre6
una evaluacién médico-cualitativa, que al aplicarse brind6 resultados alentadores.

RESULTADOS

Como resultado del pilotaje del cuestionario inicial y su depuracidon ulterior se obtuvo un
cuestionario de 61 items, el cual se denomindé Cuestionario General de Calidad de Vida en
Dermatologia (CGCVD) con 6 items colchén y 55 items que miden afectacidon del paciente: 9 en
salud fisica, 8 en salud funcional, 16 en salud psicolégica y 22 en dimensién social. Los datos
generales y sociodemograficos se colocaron al inicio numerados del 1 al 5. Los items se
numeraron del 1 al 61 y se mezclaron los de cada dimension por la técnica del embudo. Se
comenz6 por los menos significativos a los mas complejos y embarazosos, hasta quedar con el
orden en que aparece en el anexo y la evaluacion segun la escala de Likert .

En el pilotaje, el tiempo de llenado promedio fue 11,4 min. Los coeficientes de la prueba Alfa de
Crombach para determinar consistencia interna se comportaron de forma siguiente:

- Alpha de Crombach: 0,6825
- Correlacion entre preguntas directas e inversas: 0,7307
- Fiabilidad entre preguntas directas e inversas: 0,8443

El resultado de la calidad de vida por la escala cuantitativa analizada por afeccién
dermatoldégica, tomando como ejemplo las afecciones eritemato-escamosas obtuvo la
puntuacion que se presenta en la tabla.

DISCUSION

El tiempo del llenado promedio de 11,4 min, se considerd por los investigadores y por la opiniéon
de los pacientes que resultaba adecuado.

Los coeficientes de la prueba alfa de Crombach fueron en conjunto confiables ya que los 3
coeficientes fueron elevados acercandose en mayor o menor medida a uno. Existe alta fiabilidad
entre preguntas directas e inversas asi como una alta correlacion. El coeficiente alfa de
Crombach tiene un valor mas cercano a uno que a cero y esta entre 0,5-0,7, criterios minimos
para asegurar una consistencia interna apropiada.'2 Esta influido por el nimero relativamente
pequeio de preguntas (61) y de la muestra de la prueba piloto (40).

La calidad de vida por la escala cuantitativa, analizada por afeccion dermatoldgica, no reflejé la
realidad del paciente, solamente 8 (20 %) presentaron mala calidad de vida. En 21 casos no se
reflejo la calidad real dada las dimensiones afectadas.

Solamente un paciente resulté con mala calidad de vida lo cual es inaceptable, como el caso de
psoriasis generalizada con afectacion en la salud psicoldgica y el resto sefialados con asterisco.
Ello se debe a que el promedio total es influido por la cantidad de items de cada dimensién. Al
ser la calidad de vida un valor individual, depender de la percepcidn subjetiva de cada individuo
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y de su entorno politico, social y econémico, se considera que es una categoria medible por una
escala cualitativa. Las 4 dimensiones requieren armonia, una no se considera mas importante
que otra, por lo que se cred la siguiente escala cualitativa:

- En cada dimensién se determina la calidad de vida por el siguiente criterio:

Mala: entre 1y 2,99999

Insatisfactoria: entre 3 y 3,49999

Satisfactoria: entre 3,5y 3,999999

Buena: entre 4y 5

- La calidad de vida del paciente se obtiene por las siguientes reglas:

Buena: todas las dimensiones con valoracion satisfactoria o buena

Satisfactoria: una dimensién con valoracion de insatisfactoria y el resto buenas o
satisfactorias

Insatisfactoria: una dimensién con valoracion de mala y el resto buenas o satisfactorias.
Dos dimensiones con valoracion de Insatisfactoria y el resto buenas o satisfactorias

Mala: una dimensién con valoracién de mala y otra con valoracion de insatisfactoria y el resto
buenas o satisfactorias

Dos dimensiones con valoracion de mala y el resto buenas o satisfactoria.
Tres o0 mas dimensiones con valoracion de mala y/o insatisfactoria.

Al aplicar estas reglas la mayoria de los pacientes (52,5 %) presentaron calidad de vida no
adecuada, mala (35 %) e insatisfactoria (17,5 %). Se le llamo6 "escala médico-cualitativa de
calidad de vida para pacientes dermatolégicos". Una validacion ulterior con 519 pacientes

afectados por acné vulgar, ** herpes simple,® onicomicosis,® verrugas plantares,!’ psoriasis,1®
lepra®® y lupus eritematoso?° confirmé su utilidad al coincidir el criterio de expertos con la
calidad de vida evaluada por la escala en el 83,4 % de los pacientes.

En conclusién, el CGCVD y la escala médico-cualitativa de evaluacion de calidad de vida en
Dermatologia permitieron con fiabilidad y validez precisar la calidad de vida en los pacientes
estudiados, y se continud con el proceso de validacion.
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Anexo. Cuestionario general de calidad de vida en Dermatologia (CGCVD)

Preg . Casi Algunas||Casi
Item Siempre|| . Nunca
No. siempre||lveces ||nunca
El sonido de las olas del
1 |lmar me tranquiliza. No NO SE EVALUA
se evalla
5 Me s!ento feliz con mi 5 4 3 > 1
pareja
Me siento bien cuando
3 |[me aplico el tratamiento 5 4 3 2 1
en las lesiones
| 4 ||Me siento seguro(a) || 5 || 4 || 3 || 2 || 1 |

Mi pareja me acepta
como soy

Al colocarme al sol se
mejoran mis lesiones

La aplicacién del
7 |[tratamiento en mi piel 1 2 3 4 5
me resulta desagradable

En el trabajo o escuela
8 |[se empeoran las 1 2 3 4 5
lesiones de mi piel

Me siento irritado(a)

9 : . 1 2 3 4 5
conmigo mismo(a)
| 10 ||Mi pareja me rechaza || 1 || 2 || 3 || 4 || 5 |
| 11 ||Tengo picazon || 1 || 2 || 3 || 4 || 5 |
Mi enfermedad afecta
12 |[mi asistencia al trabajo 1 2 3 4 5

0 escuela

13 Reaccm_no con calma 5 4 3 > 1
ante mi enfermedad

| 14 |[Me gusta leer | NO SE EVALUA

Por mi enfermedad de la
piel tengo impedimentos
para realizar ejercicios o
deportes

Il 1l Il Il Il I

15
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Experimento pesimismo
16 ||con respecto a mi 2 3
enfermedad
17 Mi familia me brinda a 3
apoyo
18 Mis lesiones tienen mal 5 3
olor
Tengo dificultad para
19 reallzar_ actividades _ 5 3
recreativas como bailar
o bafiarme en la playa
Pienso que mi
20 |lenfermedad no tiene 2 3
cura
21 Siento que otros me 5 3
desprecian
29 Experimento sensacion 2 3
de ardor en las lesiones
| 23 ||Me complace ir al teatro || NO SE EVALUA
o4 Siento Ig piel como si 5 3
me hubiera quemado
o5 Euedo comer sin a 3
inconvenientes
26 M(_a da pena que me 5 3
miren
Mi problema en la piel
27 |Ime entorpece visitar 2 3
amigos y familiares
8 _Plenso que a n_ac_i!e le 5 3
interesa mi opinion
59 Me gu..f,ta llamar la 4 3
atencion
| 30 ||Me siento deprimido(a) || || 2 || 3 || ||
31 Siento que mis amigos 5 3
me rehuyen
| 32 ||Lloro sin tener motivos || || 2 || 3 || ||
33 Cuando me pongo al sol 5 3
empeoran mis lesiones
Al acostarme por la
34 ||noche pienso mucho en 2 3
mi enfermedad
35 Dls_fryto de las _ a 3
actividades sociales
36 C_uando me pincho la 4 3
piel me doy cuenta
Soy rapido(a) y eficiente
37 |len los trabajos del 4 3
hogar
38 Disfruto de los o NO SE EVALUA
programas humoristicos
| ”EI médico escucha lo || ” ” ” ||

08/07/2008



Cuestionario cubano para la evaluacion de la calidad de vida del paciente con afecci... Pégina 8 de 9

| 39

||que yo quiero decir

al

N

w

N

=

40

Cuando me quemo en la
cocina me doy cuenta

41

Noto en algunas zonas
de mi piel dificultad para
sentir el calor

42

Me duermo con facilidad
al acostarme.

43

Estoy impedido(a) para
coger una guagua por
mi enfermedad de la
piel

44

Tengo trastornos del
suefio

45

Hago amistades con
facilidad

4

3

46

Mirar las estrellas me
produce paz

NO SE EVALUA

47

Tengo limitacion para
usar algunos tipos de
calzado debido a mis
lesiones dermatolégicas

48

Soy optimista con
relacion al futuro

49

Yo logro trasmitirle al
meédico todas mis
inquietudes

50

Siento miedo de mi
futuro

51

Me preocupa contagiar
mi enfermedad a los
demas

52

Disfruto de mis
relaciones sexuales

53

Me siento cansado(a) al
levantarme

54

Tengo la impresion de
que he perdido la
confianza en los
meédicos

55

Tengo dificultad para
conseguir los
medicamentos de la piel

56

La informacion que he
recibido sobre mi
enfermedad me
satisface

57

Tengo temor a que mis
hijos nazcan con la
enfermedad

58
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medicamentos que
indica el dermatélogo

Me obsesiona infectar a

59 L. 1 2 3 4 5
mis hijos
| 60 ||Rechazo hacer el amor || 1 || 2 || 3 || 4 || 5 |
Me siento bien al
61 (lescuchar musica de mi NO SE EVALUA

agrado
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