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CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Descripcion de la situacion problematica

La piel juega un papel importante en nuestra interaccién con el mundo y el color
de la piel es un elemento de la percepcion de la salud de alguien.
en ese sentido, cualquier cambio en la piel puede tener consecuencias
psicolégicas.!

El vitiligo es una dermatosis caracterizada por la presencia de manchas
hipocrémicas o acrémicas que afectan piel, mucosay pelo, esta entidad se debe
a la pérdida de melanocitos. La edad de inicio del vitiligo en el 50% de los casos
es antes de los 20 afios, pudiéndose presentar en el 14% de su poblacién antes
de los 10 afios.*

Tiene una incidencia a nivel mundial del uno por ciento. La etiologia de esta
patologia es desconocida, se debe a la interaccion de factores genéticos,
inmunolégicos, ambientales y neurogénicos.!

Se asocia a diversas patologias entre las que se encuentran principalmente
alteraciones tiroideas, diabetes mellitus, alopecia areata, morfea, lupus
eritematoso sistémico, uveitis, laberintitis y atopia.!

El vitiligo tiene una afectacibn negativa sobre la calidad de vida de los
pacientes, pudiendo ser psicolégicamente devastador y estigmatizante; los
individuos sufren una alteracion principalmente en el area psicosocial, sin verse
afectada de forma importante el &rea fisica, se ve afectada la imagen corporal,
la interaccion social, la vida sexual, lo cual los obliga a realizar cambios
significativos en su vida, influyendo en la ropa que utilizan, el uso de camuflaje
cosmético, dejan de asistir a eventos sociales y evitan realizar actividades al
aire libre.t

En la literatura se reporta que en el 30% de pacientes con vitiligo se ha
encontrado asociacion significativa con depresion y ansiedad. Muchos estudios
reportan un mayor deterioro de la calidad de vida en mujeres, un estudio
realizado por Merli et al. en Argentina revela que el 13% y 16% de las mujeres
con vitiligo refieren que esta entidad afecta de forma moderada y severa,
respectivamente, su calidad de vida, dichas cifras son menores en varones,

siendo 7% y 4% respectivamente.!



El Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins, al ser una entidad de salud de
alta complejidad, tiene gran cantidad de pacientes con vitiligo de dificil
tratamiento, el cual es refractario a tratamientos topicos, y suele afectar varios
segmentos de la superficie corporal, un gran porcentaje de estos pacientes
reciben tratamiento con fototerapia, siendo esta la Ultima escala de tratamiento
con la que contamos en lesiones extensas y refractarias. Una forma practica
evaluar la respuesta al tratamiento de vitiligo es mediante la luz de Wood la cual
no permite diferenciar con mayor facilidad las areas hipopigmentada de la piel

normal.

La mayoria de las lesiones de vitiligo se encuentran en zonas fotoexpuestas,
COmo rostro y manos, estas areas forman parte de nuestro primer contacto con
otras personas, dificultado las relaciones interpersonales de los pacientes, es
por eso que como parte del tratamiento brindado muchas veces es necesario
realizar manejo conjunto con el area de psicologia para que su autoestima y

calidad de vida no se vean afectados al padecer esta enfermedad.

1.2 Formulacion del problema

¢, Cudl es la relaciéon entre vitiligo con fototerapia y calidad de vida de los

pacientes del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins 2017-20187?

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo general

Conocer la relacion entre vitiligo con fototerapia y calidad de vida de los
pacientes del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins 2017-2018.

1.3.2 Objetivos especificos
Establecer la relacion entre los factores epidemioldgicos y la calidad de vida

de la poblacién en estudio.

Determinar la relacion entre los factores demograficos del vitiligo y la calidad



de vida de la poblacién en estudio.

Identificar la relacion entre los factores sociales y economicos y la calidad de

vida de la poblacion en estudio.

1.4 Justificacion

1.4.1 Importancia

El vitiligo es una entidad de afectacion a nivel mundial, con una incidencia a nivel
nacional del uno al dos por ciento, tiene multiples opciones terapéuticas, las cuales

oscilan desde terapia tépica hasta fototerapia.?

Diversos estudios publicados demuestran un marcado deterioro de la calidad de
vida de las personas que la padecen, existiendo mayor incidencia de depresion y
ansiedad en pacientes con vitiligo. Ademas, se ha observado que, de acuerdo al
nivel educativo, a la cultura, a la edad, al sexo de cada paciente diversos factores
pueden tener diferente grado de afectacion en la calidad de vida de los afectados.
En el Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins hay un gran porcentaje de
pacientes con vitiligo que reciben tratamiento en cabinas de fototerapia, estos
pacientes generalmente tienen multiples lesiones y tienen disponibilidad para

acudir de forma periodica a la institucion.

En el Pert no se han realizado estudios sobre el impacto de la calidad de vida en
los pacientes con vitiligo, siendo este punto de vital importancia para poder
establecer protocolos de tratamiento en esta patologia para tratar de forma efectiva

tanto la esfera fisica como emocional de los pacientes.

1.4.2 Viabilidad

El personal profesional del Servicio de Dermatologia del Hospital Nacional Edgardo

Rebagliati Martins cooperara desinteresada e incondicionalmente, por cuanto los



resultados de la investigacién también son de su interés.

Los recursos tanto financieros como materiales seran facilmente obtenidos ya que
basicamente se trataran de implementos de oficina con los que ya se cuentan en el
servicio en mencion.

Se realizard una encuesta a los pacientes con vitiligo que estén recibiendo
tratamiento con fototerapia, dicha encuesta es el VitiQoL cuya validacion fue

publicada en el 2012.

1.5. Limitaciones

La principal limitacidon que se puede encontrar es que los pacientes no accedan al
llenado del cuestionario VitiQoL, el cual sera el instrumento utilizado en el presente
estudio. Otra limitacion podria ser que no se pueda contactar a los pacientes ya

gue en muchos casos no se tienen datos actualizados sobre direccién y teléfono.



CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1 Antecedentes

En una publicacion realizada en el 2016 por Nguyen et al. se reporta que el vitiligo
causa problemas en la vida conyugal y en las relaciones interpersonales en mas
del 50% de pacientes; esta cifra es mucho mayor que en otras entidades como el
acné donde la afectacion de las relaciones interpersonales se da en el 19.2% de
los pacientes; esto se deberia porque el vitiligo es una enfermedad muy
estigmatizada, sobre la cual los pacientes no tiene claro la etiopatogenia y en

muchas sociedades es considerada una entidad contagiosa.?

Merli et al. en el 2014 realiza una revision sobre impacto de la calidad de vida en
vitiligo, en el que utilizaron el cuestionario DLQI. En este estudio se evidencia que
la afectacion de la calidad de vida en mujeres es mayor que en varones. Para las
participantes del sexo femenino su problema de piel tiene efecto moderado o severo
(13% y 16% respectivamente) en su calidad de vida, mientras que para los del sexo
masculino dichas cifras son siete y cuatro por ciento respectivamente. En ambos
sexos se revela que los sintomas de la enfermedad (prurito, dolor, ardor) es el
aspecto que mas les afecta, viéndose perjudicados principalmente en la actividad
cotidiana, pero a los hombres ademas les influye en el ocio y recreacién. Otros
aspectos evaluados como trabajo o escuela, relaciones personales y tratamiento

son aspectos que ambos sexos declaran que les afecta en menor proporcion.®

Hynan en enero 2017 public6 en estudio en el que se evalta el impacto de la calidad
de vida con relacion a la ubicacion de las lesiones de vitiligo, donde se concluye
gue la afectacion de manos, seguida del cuello son las localizaciones que afectan
la esfera social de los pacientes. Esto se explicaria porque estas son zonas dificiles
de camuflar, ademéas las manos muchas veces forman parte de la primera

interaccién con otras personas.*

Un estudio por Hedayat, publicado en el 2016, en el cual evalué la calidad de vida
de pacientes con vitiligo en un centro de fototerapia, reporta que los pacientes con

un tiempo de enfermedad menor a 5 afios y los pacientes con una duracion de



enfermedad entre 15-20 afios tienen mejor calidad de vida; asi mismo en los
pacientes con enfermedad répidamente progresiva, en los que tienen mayor
extension de enfermedad, en las mujeres y en los jovenes se ve mas afectada la
calidad de vida. No se observo asociacion significativa entre las areas afectadas y

la afectacion de la calidad de vida de los pacientes.®

En el 2016, Salman et al., reportan que la calidad de vida de los pacientes con
vitiligo en rostro se ve claramente afectada en comparacion con el grupo control
sano, habiendo una asociacion significativa entre la percepcién subjetiva de la
enfermedad y la afectacion de la calidad de vida, ademas se demostré que no hay
una relacién significativa entre la enfermedad subjetiva y las escalas de ansiedad

social y depresion.®

Ezzedine, en el 2016 publicé que el 75% de pacientes con vitiligo con India tiene
comorbilidades psicolégicas, lo cual se podria asociar al estigma social de esta
entidad en dicha cultura, ademas se concluye que el éxito del tratamiento no sélo
depende los resultados objetivos del profesional de salud, sino también de la
percepcion subjetiva de los pacientes, la cual se asocia a la repigmentacion, a la

duracion del efecto y a los efectos adversos que se presenten.’

En el 2016 Narahari et at., en un estudio realizado en 182 pacientes con vitiligo a
los que se le realizo6 el cuestionario Dermatology Life Quality Index (DLQI), se
observé que en el 5,2% de los pacientes no se afecto la calidad de vida, en el 49%
hubo una pequefia afectacién, en el 29,2% hubo una afectacion moderada, en el
16,7% se encontré muy afectada la calidad de vida. A diferencia de otros estudios
en este no se observo asociacion significativa con la edad, el género, el area del
cuerpo afectada. En este reporte se sefala que a los pacientes les afecta
principalmente las relaciones de pareja, la interaccién con los otros nifios en el

colegio y la opinién de las otras personas respecto a su enfermedad.®

En el 2013, Linder et al., una revision sistematica sobre la calidad de vida y sobre
la afectacion cumulativa de esta en los pacientes con vitiligo, en el cual reportan
gue, si el paciente tiene enfermedad severa desde la infancia, durante la adultez se

observa una menor autoestima, mayor dificultad en sus relaciones interpersonales



y gran obsesion por ocultar las lesiones de vitiligo; existe un grupo de pacientes en
los que al llegar a la adultez disminuye la depresion.®

En el 2013, Ghada et al., realizaron los cuestionarios Dermatology Life Quality Index
(DLQI) y Family Dermatology Life Quality Index (FDLQI) a 141 pacientes con vitiligo
y a sus familiares en Arabia Saudita. En este estudio se observa que el 90,1% de
los pacientes presenta afectacion de la calidad de vida; respecto al cuestionario
realizado a las familias se reporta que las mas afectadas son aquellas donde el
paciente es vardn, hay diagndstico reciente de enfermedad, los miembros tienen
mayor nivel educativo. Ademas, se concluye que la edad del paciente y las areas
afectadas no tienen asociacion significativa con el impacto de la calidad de vida de

las familias.10

Moon et al., en el 2013 publicaron un estudio observacional en el que se evaltan los
factores asociados a la calidad de vida de los pacientes con vitiligo en Singapur. En
este estudio dos tercios de los pacientes tenian algun grado de afectacion de la
calidad de vida. Ademas, los pacientes que reciben tratamiento con fototerapia
localizada son los que tienen mejor calidad de vida, esto quizds se deba a que son
los que tienen mayor mejoria clinica. Respecto a las comorbilidades asociadas se
documenta que los pacientes con alteraciones tiroideas tienen una calidad de vida

mas deteriorada.l!

Silverberg et al., en el 2014 realizaron una publicacién sobre la calidad de vida en
nifios y adolescentes con vitiligo, en donde evaltan la superficie corporal afectada
y el cuestionario Children’s Dermatology Life Quality Index. En este estudio reportan
que la cara y las piernas son las areas que mas incomodidad producen en los
pacientes, ademas que la afectacion de mas del 25% de la superficie corporal se
asocia a menor autoestima, a dificultades para las relaciones interpersonales, a

bullying.?

En el 2015 Ezzedine, realizé un estudio en el que se evaluo la calidad de vida de
los pacientes con vitiligo de acuerdo a su fototipo, los pacientes con fototipo LIl y Il
formaron el grupo de pacientes con piel clara, los pacientes con fototipo Ill, IVy V

formaron el grupo de pacientes con piel oscura, en este estudio se concluye que



los dos grupo se pacientes tienen afectacion similar en la calidad de vida, lo cual
contraindica otros reportes donde a mayor fototipo, mayor deterioro de la calidad

de vida.13

En el 2014 Ingordo et al., realizaron un estudio sobre calidad de vida en pacientes
italianos con fototipo claro, para su realizacion utilizaron el cuestionario DLQI en el
cual se obtuvo un promedio de 4,5 puntos, se observa que las areas mas afectadas
por el vitiligo son las actividades sociales, las relaciones interpersonales y las
actividades diarias, observandose pocos inconvenientes con el desarrollo de
actividades en el centro de trabajo o estudio y en la aplicacion del tratamiento.*

Mishra, et al. en el 2014 publica un estudio en el que se evalla la calidad de vida y
factores epidemiolégicos de pacientes con vitiligo. El 84% de los pacientes presenta
afectacion de calidad de vida, de estos el 30% presenta afectacion severa de la
calidad de vida, de todas las variables estudiadas, se encuentra que la calidad de

vida de las personas solteras se ve mas afectada que la de personas casadas.!®

Sarhan et al. en el 2015 realizan un estudio sobre la calidad de vida mujeres con
vitiligo con afectacion genital, en el cual se evidencia mayor disfuncion sexual en
este grupo de pacientes, por lo que se aconseja que parte del tratamiento para el
vitiligo sea la terapia psicolégica.®

En el 2014 Merli et al. realizaron un estudio sobre el impacto de la calidad de los
pacientes con vitiligo en el cual se aplica el cuestionario DLQI, donde se observa que
la calidad de vida de las mujeres se ve mas afectada. Tanto en hombres como
mujeres lo que principalmente se afecta son sus actividades cotidianas, seguidas de

las actividades de recreacioén y ocio.’

En el 2015 Sangma et al. realizaron un estudio en pacientes con vitiligo en un
Hospital Universitario de la India, donde aplicaron el cuestionario DLQI, el cual
presenta valores significativamente mas altos en estos pacientes que en los
controles, ademas se aplico el cuestionario Hamilton Depression Rating Scale,

hallandose que los pacientes con vitiligo tienen gran riesgo de depresion, en especial


http://www.e-ijd.org/searchresult.asp?search=&author=Lucybeth+N+Sangma&journal=Y&but_search=Search&entries=10&pg=1&s=0

en mujeres, en casados, en pacientes con lesiones expuestas, y enfermedad

inestable.18

Podaralla et al. en el 2015 realizaron una publicacion sobre comorbilidades
psiquidtricas y calidad de vida en vitiligo. Las entidades psiquiatricas mas
prevalentes en este grupo de pacientes son depresiéon mayor, fobia social. Ademas,
se hallé que la autoestima y la calidad de vida se ve mas afectada en pacientes que

no estan casados.1®

2.2 Bases teoricas

El vitiligo es un trastorno de la pigmentacion de la piel, puede ser adquirido e
idiopético, presentando pérdida del numero o de la funcion de los melanocitos
epidérmicos, y de las membranas mucosas, lo cual conduce a la aparicion de

manchas acromicas.2°

Los primeros reportes sobre vitiligo se encuentran en el papiro de Ebers (primer
tratado médico egipcio), en el afio 1550 a.c, se reportan lesiones de piel
caracterizadas por el cambio de coloracién, las cuales probablemente se traten de
esta entidad. La palabra vitiligo”, viene del latin vitium, que significa mancha o

defecto.20

El vitiligo es una patologia relativamente frecuente, afecta entre uno y dos por
ciento de la poblacion, siendo el 25% de los casos nifios. Es mas frecuente en
hispanos (32%), caucasicos (22%), africanos y americanos (25%). El debut de esta
enfermedad puede ser en cualquier etapa de la vida, el 50% de los pacientes la
presentan antes de los 20 afios y el 70 - 80% antes de los 30 afios. No se ha
demostrado predilecciéon por algin sexo.'® En el 20% de los casos se evidencia
antecedente de vitiligo en un familiar de primer grado. Los familiares de los
pacientes con vitiligo, tienen 7 a 10 veces mas riesgo de presentar esta patologia
que el resto de la poblacién general.?°

La causa del vitiligo no ha sido establecida hasta el momento, se considera una

entidad multifactorial donde se ven implicados factores ambientales, genéticos,



sociales, deficiencias de factores de crecimiento de los melanocitos, defectos
intrinsecos en su adhesion, factores virales entre otros. En la actualidad existen
diversas teorias que tratan de explicar la patogenia de esta enfermedad, entre las
gue destacan la hipotesis bioquimica, la neural y la autoinmune; siendo esta ultima

es la méas aceptada.?°

La teoria autoinmune / auto inflamatoria, la cual podria explicar los casos de vitiligo
generalizado, sefala que los melanocitos mueren por mecanismos efectores
autoinmunes, mediados por células T citotoxicas, a consecuencia de una ruptura
en la tolerancia inmunoldgica, esta hipoétesis se podria ver apoyada por las biopsias
de lesiones de vitiligo en donde se observa un infiltrado inflamatorio de baja
intensidad en el borde externo de progresion de las maculas blancas, constituido
por células mononucleares en la dermis superior y en la interfaz de la dermis con
la epidermis (principalmente células T). La teoria neurotoéxica, la cual explicaria los
casos segmentarios y focales, propone que la muerte de los melanocitos es
causada directa o indirectamente por una reaccién inapropiada de estas células a
mediadores neuroquimicos liberados de las terminaciones nerviosas vecinas (ej.:
neurolépticos, catecolaminas o sus metabolitos) o0 mas generalmente a un sistema

simpatico sobreactivo.?!

Clinicamente en el vitiligo se observa la aparicion de manchas acromicas o
hipocrémicas, redondas u ovales con bordes bien definidos, de tamafio variable,
desde algunos milimetros hasta varios centimetros; esta lesién las podemos
encontrar tanto en la piel como en las membranas mucosas. Esta patologia
generalmente es asintoméatica; pudiendo producir leve prurito 0 una sensacion
urente, que precede o acompania la aparicion de las lesiones. Es de curso lento y
progresivo, con remisiones y exacerbaciones que en muchos de los casos se
asocian a factores precipitantes. En algunos casos, las lesiones inician alrededor
de un nevo pigmentado, y toma el nombre de nevo de Sutton, leucodermia
centrifuga adquirida o nevus con halo y posteriormente se extienden a zonas
distantes. Cualquier parte de la superficie corporal puede estar afectada, teniendo
predileccion por areas normalmente hiperpigmentadas, como la cara, la ingle, la
axila, la areola y los genitales. Ademas, es comun en los tobillos, los codos, las

rodillas y otras areas expuestas a traumas repetidos.?°



El vitiligo clinicamente se clasifica de la siguiente manera:?°

No Segmentario Acrofacial

Lesiones en cara, especialmente, a
nivel periorificial, y en las falanges
distales de las manos y los pies

Mucoso
Generalizado

Universal
Localizado

Exclusivamente en mucosas
Distribucion generalizada de las
lesiones, con tendencia a la simetria
Afecta mas 80% SC

Un area pequefa afectada (10 cm2 a
15 cm?), sin un patron de distribucion
claro.

Segmentario e Distribucion clinicamente segmentaria,
blaschkoide, dermatomérico, de inicio rapido,
leucotriquia y mala respuesta al tratamiento.

eSe localiza en orden de frecuencia en
cabeza/cuello, seguido por el tronco y luego los
miembros.
Vitifigos generalizados Vitiligos localizados
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Las variantes clinicas:?°

Vitiligo triclinico: Se caracteriza por la presencia de una zona
hiperpigmentada o azulada, estrecha o gruesa, ubicada entre la macula del
vitiligo y la piel normal. Es una variante inestable ya que suele progresar a
despigmentacion total.

Cuadricrémico. Se evidencia hiperpigmentacion marginal o perifolicular. Es
mas comun en pieles oscuras y siendo considerado como un signo de
repigmentacion

Pentacrémico. Es una variante rara que se caracteriza por una secuencia de
blanco, bronceado, café, hiperpigmentacion azul-grisacea y piel normal. Se
observa principalmente en personas de raza negra

Inflamatorio. Se caracteriza por una macula rodeada de un borde
eritematoso y levantado, esto se da como consecuencia de una terapia
agresiva, algunas veces se asocia a prurito o sensacion urente.

Azul. Corresponde a maculas generadas en un sitio de hiperpigmentacion
postinflamatoria.

Tipo confeti. Es una variante en la que observamos un gran numero de

maculas hipomelanéticas pequefias.

Respecto al tratamiento del vitiligo no hay tratamiento ideal, se suelen utilizar

muchas terapias de forma concomitante con el objetivo de que se potencien entre

ellas para obtener mejores resultados. Antes de iniciar un tratamiento hay que tener

en cuenta el fototipo del paciente y su afectacion psicologica debido a la

enfermedad. En pacientes con fototipo claro (I y 1), sin repercusiones psicoldgicas

se podria utilizar nicamente foto proteccion y tratamiento cosmético.??

Si es que se decide iniciar tratamiento la eleccion del mismo dependera de: 22

Edad del paciente

No se aconseja PUVA terapia en menores de 12 afos de edad ya que no

hay estudios sobre sus efectos a largo plazo.

Extension de la enfermedad

Afectacion menos del 20% de la superficie corporal: Tratamiento tépico.



Afectacion del 20 al 50% de la superficie corporal: Tratamiento sistémico.

Afectacion de mas del 50% de la superficie corporal: Despigmentacion de

las zonas normalmente pigmentada.
— Tipo de enfermedad

Vitiligo metameérico, se prefiere tratamiento quirdrgico debido a que es una

variante estable

— [Estado emocional del paciente.

WS vitilizo no segmentanio; VS: vidlige segmentaria; $CT: superficie corporal total, CT: corticoides topicos: ITC:
inhibidores topicos da la calcinsoring; MPO con C5: minipulses orales con corficaides sistentices

Canmflaje, fotoproteccion v fotoeducacion. Evitar factores disparadores / agravantes

Asesoramiento. Asistencia psicologica. Gmupos de apoyo para pacientes |

En un vitiligo generalizado en rapida progresion que afecta = 20% de 5CT se pueden
considerar los MPO con C5. Poca expeniencia en infancia

En adultos con vitiligo extenso, refractanios a ofros tratamientos, considerar fratamento
despigmentante

Opciones de tratamiento para vitiligo?!



La calidad de vida empez6 a ser relevante a fines del siglo XX, cuando en los paises
desarrollados, después de haber satisfecho las necesidades bésicas de la
poblacion se decide mejorar la calidad de vida de estas, para asi lograr el bienestar
fisico, mental y social de las personas. Sin embargo, este es un concepto que
recientemente estd tomando importancia en las evaluaciones médicas de los

pacientes.??

No existe una definicidbn establecida para calidad de vida, muchos autores han
propuesto diferentes conceptos; sin embargo hay que tener presente que este varia

segun la cultura, la época y los niveles socioeconémicos.??

La OMS define calidad de vida como la percepcion personal de la condicion en la
vida, la cual incluye la evaluacion de factores objetivos como riqueza material y
bienestar material, trabajo y de factores subjetivos entre los que se encuentran el

bienestar emocional, salud, relaciones interpersonales, sensacion de seguridad.?*

A continuacion se presenta un cuadro que nos facilita la compresion de este

concepto:?*

Calidad de Vida
| 1
Percepcion Objetiva Autoreporte subjetivo
Dominio Fisico Dominio Psicologico Medio Ambiente
Nivel de Relaciones ll-l.spj:.rihmlidad.,
religion, creencias
Independencia Sociales BOT,
personales

Diagrama del modelo conceptual de la OMS?*

La calidad de vida puede ser definida como la interaccion entre las condiciones de
vida, la satisfaccion de vida que tiene cada paciente siendo esta regida por los

valores, si estos cambian puede cambiar la calidad de vida.?®



Para evaluar la calidad de vida se debe considerar la relevancia que le asigna cada

persona al factor a evaluar y la comparacién social.?*

Satisfaccion

CV

Condiciones }
de vida

v Comparacion

social percibida relativa

Discrepancia \ Importancia ‘

L

Modelo de Calidad de vida centrado en la evaluacion?*

Las enfermedades, como se menciona anteriormente, pueden afectar la calidad de
vida esto sin importar su grado de severidad, ya que los pacientes no solo desean

sobrevivir, si no vivir en las condiciones adecuadas.?®

La respuesta de cada paciente a una misma enfermedad se ve influenciada por la
autoestima personal, y su capacidad de aceptar alguna disfuncién, la cual puede ir
desde desesperacién hasta la aceptacién positiva. Es dificil realizar un cuestionario
que evalle la calidad de vida, ya que estos deben de evaluar los multiples aspectos

que involucra este concepto.?®

Vitiligo es un trastorno pigmentario desfigurante con curso impredecible, con largos
periodos de enfermedad estable. A pesar de que no amenaza directamente el
bienestar fisico del individuo, sus efectos estéticos pueden ser psicolégicamente
muy perjudiciales. En la literatura se reporta que los pacientes con vitiligo tienen
puntajes altos en los cuestionarios que evaluan la calidad de vida y que presentan
una mayor prevalencia de entidades psicolédgicas. Estos pacientes tienen una auto-
imagen negativa lo cual puede conducir a la manifestacion de sintomas

depresivos.?®



De acuerdo con un estudio, factores que pueden influir en el desarrollo de la
depresion serian sexo femenino, edad inferior a 50 afios, duracion de la
enfermedad mas de cinco afos, baja autoestima, localizacion de las lesiones en

zonas fotoexpuestas, bajo nivel socioeconémico. 26

Se reporta que experiencias psicolégicas infantiles negativas se asocian a

verglienza, autoimagen negativa, y futuros problemas psicoldgicos en la adultez.?®

Un cuestionario especifico para el vitiligo ha sido desarrollado y validado el vitiligo-
specific quality-of-life instrument (VitiQoL), el cual es un cuestionario de 15 items,
con puntajes de 0 (nunca) a 6 (todo el tiempo), que puede tener una puntuacion
maxima de 90 puntos, la 16° pregunta del VitiQoL es una escala de gravedad
autodeclarada que va desde 0 (sin afectacion cutanea) hasta 6 (caso mas severo).
Este cuestionario ha probado ser util para medir la respuesta terapéutica,
permitiéndonos evaluar la participacion social y el comportamiento de los

pacientes.?’

2.3Definicién de términos basicos

1. Calidad de vida: Hornquist en 1982 define como la satisfaccion de
necesidades en las esferas fisica, psicologica, social, de actividades, material
y estructural. Haas en 1999, define calidad de vida a la evaluacién
multidimensional de circunstancias individuales de vida en el contexto cultural

y valérico al que se pertenece.?®

2. Fototerapia: Basada en el uso de radiacion electromagnética no ionizante
para generar efectos fototoxicos y/o fotoquimicos en la piel con objetivos
terapéuticos. Dentro de este espectro de radiaciones, la fototerapia
ultravioleta (UV) se ajusta al uso de este tipo de luz, en su totalidad y de forma
natural (helioterapia) o mediante lamparas de emision artificial de radiacion
UVA (RUVA), radiacion UVB (RUVB). Los esquemas mas utilizados en la
actualidad son PUVA, UVB (especialmente la subfraccion UVB banda
angosta) y UVA1.%°



3. Lesiones de distribucion segmentaria: Lesiones cutaneas que se
distribuyen siguiendo ciertos patrones, pueden ser de distribucion
dermatomérica, cuando ocupan dermatomas, los cuales areas de piel
inervada por un solo nervio raquideo. y su ganglio espinal, de distribucion
blaschkoide que siguen las lineas de Blashko, las cuales son lineas cutaneas
normalmente invisibles, huellas de la migracion de las células embrionarias,
se evidencian en algunas patologias de la piel o de las mucosas, tienen forma
de "V" en la espalda y de "S" en el pecho, estbmago y laterales, y

ondulaciones en la cabeza.3°

4. Luz de Wood: Esta conformada por una lampara de mercurio que emite
radiacion ultravioleta a una longitud de onda de entre 320 y 400 nm. Su haz
de luz llega hasta la dermis reticular, siendo de gran utilidad en el diagnéstico
de enfermedades pigmentarias, metabdlicas y en las infecciones fungicas.
Las lesiones hipopigmentadas como las del vitiligo bajo examen con luz de
Wood muestran mayor nitidez de sus bordes y fluorescen de color azul-
blanco claro debido a la mayor iluminacién del coladgeno dérmico, por la

menor interposicion de melanina.3!

5. Lesiones en areas fotoexpuestas: Las lesiones ubicadas en areas
fotoexpuestas son las que se encuentran en areas que usualmente no son

cubiertas por la ropa, como el rostro, el cuello, las manos.

6. Actividad de vitiligo: El vitiligo cuando se encuentra activo se demuestra
por la apariciobn de nuevas lesiones o el crecimiento de lesiones pre-
existentes, ademas clinicamente se observan manchas acromicas con
bordes bien definidos. Cuando la enfermedad esta estable ya no aparecen
nuevas lesiones, se observan repigmentacion de las lesiones pre-existentes,

habiendo manchas hipocrémicas con bordes mal delimitados=°.


https://es.wikipedia.org/wiki/Blast%C3%B3mero

CAPITULO lIl: HIPOTESIS Y VARIABLES

3.1 Formulacion de la hipétesis

Hi: Existe relacion entre los factores epidemiologicos, demograficos y

socio-econémicos del vitiligo con fototerapia y la calidad de vida de los

pacientes del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins 2017-2018.

3.2 Variables y su operacionalizacion

Variable
L, Tipo por . Escala . Valores de las Medio de
Definicién su Indicador de Categorias h S
L categorias verificacion
naturaleza medicién
Evaluacién Lesiones
(_je las Estable hipomelandticas
lesiones de con borde poco
Actividad de I_os Cualitativa Lespp_es de Ordinal definido Ficha de
Factores enfermedad pacientes vitiligo Lesiones datos
epidemiolégicos mediante , amelandticas
luz de Activa :
Wood con borde bien
00 delimitado
Zonas que
Localizacion Ubicacion Zonas usualmente no
de las de las fotoexpuestas | estan cubiertas
lesiones lesiones de Cualitativa Lesiones de Nominal por ropa Ficha de
vitiligo en el vitiligo Zonas que datos
cuerpo del Zonas no usualmente si
paciente fotoexpuestas | estan cubiertas
por ropa
Analfabeta No Ie_e ni
escribe
Estudio en
Primaria colegio 1°-6
grado de
Grado de primaria
_Grado de esFudlos Cualitativa | Nivel de estudio Ordinal EStu.d'O :ano Ficha de
instruccion mas alto Secundaria colegio 1°-5 datos
realizado grado de
secundaria
Técnico Estudio en
Superior instituto
Factores Universitario Estudio en
demograficos universidad
Grupo de
personas .
Grupo gue tienen | Cuantitativa Edad Ordinal Adulto joven 20-40 afios Ficha de
etario datos
edades
similares
Adulto o
intermedio 40-60 afos
Adulto mayor >60 afios




Pacientes con

Femenino genitales
o 3 femeninos i
Sexo Congn_non Cualitativa Org_anos Nominal Ficha de
organica genitales datos
Pacientes con
Masculino genitales
masculinos
. ) Satisfaccion Valor obtenido Encuesta
Afectacion de la calidad de del paciente - Cuestionario ] enel marcada
vida : Cuantitativa o Razon 0-90 . .
con la vida VitiQoL cuestionario por el
que lleva VitiQoL entrevistado




CAPITULO IV: METODOLOGIA
4.1 Disefio metodolégico
Este estudio sera de tipo cuantitativo descriptivo transversal.
4.2 Disefio muestral
4.2.1 Poblacion universo

La poblacion universo corresponde a todos los pacientes con diagndstico de
vitiligo que reciban tratamiento con fototerapia en el Servicio de dermatologia

del Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins.
4.2.2 Poblacién de estudio

La poblacién de estudio corresponde a todos los 120 pacientes con
diagnéstico de vitiligo, mayores de 18 afios que reciban tratamiento con
fototerapia en el Servicio de dermatologia del Hospital Nacional Edgardo

Rebagliati Martins durante marzo 2018.
4.2.3 Seleccion de la muestra

La seleccion de la muestra sera de tipo no probabilistica o dirigida, ya que
basaremos la seleccién los elementos segun los criterios de inclusion de la

investigacion.

4.2.4 Criterios de seleccion

Criterios de inclusién

Pacientes mayores de 18 afios con diagndéstico de vitiligo que estén
recibiendo tratamiento con fototerapia en Servicio de Dermatologia del

Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins.

Criterios de Exclusiéon



Pacientes menores de 18 afios

Pacientes mayores de 18 afios que no acepten participar del estudio.
4.3 Instrumentos de recoleccién de datos
La recoleccion de datos sera realizada a partir de fichas disefiadas (Anexo 1) para
este estudio, las cuales seran el instrumento, ademas se utilizara como fuente de

datos las historias clinicas, y el cuestionario auto administrado VitiQoL. (Anexo 2)

4.4 Procesamiento y analisis de lainformacion

Una vez realizada la recoleccion de datos se creara una base de datos electrénica
y se analizaron los datos con el programa SPSS (Paquete Estadistico para las

Ciencias Sociales).

4.5 Aspectos éticos

Este estudio tiene como uno de sus principales objetivos velar por los derechos
fundamentales de los pacientes en investigacion, tienen confidencialidad absoluta
de la informacién recabada. Se contara con autorizacion del Jefe del Area de
Dermatologia, del Jefe de Departamento y del Director del Hospital Nacional
Edgardo Rebagliati Martins. Se realizard un consentimiento informado oral al
paciente donde se le pregunta si desea participar del estudio, ya que tendra que
aceptar realizar el cuestionario VitiQoL y la realizacion del examen fisico mediante

luz de Wood, ambos procesos no tendran ningun efecto negativo en el participante.
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ANEXOS



Anexo 1: Matriz de consistencia

Poblacion de

Titulo de Pregunta de Objetivos de la Hipotesis Tipo y disefio estudio y Instrumento de
investigacion investigacion Investigacion de estudio procesamiento recoleccién de
de datos datos
Vitiligo con | ,Cudl es la | Objetivo Hipétesis -Estudio de tipo | La poblacion de | La recoleccién
fototerapia y | relacion  entre I principal cuantitativo estudio de datos sera
calidad de vida de | vitiligo con | 9enerak Hi. Existe | descriptivo corresponde a | realizada a partir
los pacientes del | fototerapia y | Conocer la | relacion entre | transversal. todos los 120 | de fichas
Hospital Nacional | calidad de vida | relacion entre | los factores | - La seleccién de | pacientes con | disefiadas
Edgardo de los pacientes | vitiligo con | epidemiolégico la muestra serd | diagnéstico de | (Anexo 1) para
Rebagliati Martins | del Hospital | fototerapia y | s, demogréaficos | de  tipo no | vitiligo, mayores | este estudio, las
2017-2018 Nacional calidad de vida |y socio- | probabilistica o | de 18 afios que | cuales seran el
Edgardo de los pacientes | econdémicos del | dirigida, ya que | reciban instrumento,
Rebagliati del Hospital | vitiligo con | basaremos la | tratamiento con | ademas se
Martins ~ 2017- | Nacional fototerapia y | seleccién los | fototerapia en el | utilizara  como
2018 Edgardo calidad de vida | elementos Servicio de | fuente de datos
? Rebagliati de los pacientes | segun los | dermatologia del | las historias
Martins 2017- | del Hospital | criterios de | Hospital clinicas, y el
2018 Nacional inclusion de la | Nacional cuestionario
Edgardo investigacion. Edgardo auto
Rebagliati Criterios de Rebagliati administrado
Martins  2017- | Inclusion Martins durante | VitiQoL. (Anexo
2018. Pacientes marzo 2018. 2)
mayores de 18
afios con | Una vez
diagnéstico de | realizada la
vitiligo que estén | recoleccién de
recibiendo datos se creard
tratamiento con | una base de
fototerapia  en | datos electrénica
Servicio de | y se analizaron
Dermatologia los datos con el
del Hospital | programa SPSS
Nacional (Paquete
Edgardo Estadistico para
Rebagliati las Ciencias
Martins. Sociales).
Criterios de
— Exclusion
Objetivos Pacientes
especificos menores de 18
afios
Esltap[ecer | la Pacientes
][géig'rzg entre los mayores de 18
epidemioldgicos y anos que no
la calidad de vida acepten
de la poblacion en participar del
estudio.

estudio.

Determinar la
relacion entre los
factores

demograficos del
vitiligo y la calidad
de vida de la

poblacién en
estudio.
Identificar la

relacion entre los
factores sociales
y econémicos y la
calidad de vida de
la poblacion en
estudio.

Anexo 2: Instrumento de recoleccién de datos




NOMBRE DEL PACIENTE:

EDAD:
SEXO:

GRADO DE INSTRUCCION:
-]
PUNTAJE EN CUESTIONARIO VitiQoL:
ACTIVIDAD DE ENFERMEDAD:
LOCALIZACION DE LAS LESIONES:

Anexo 3: Cuestionario VitiQoL



VitiQoL

El objetivo de este cuestionario es medir cuanto tu piel te ha afectado el mes
pasado

DURANTE EL ULTIMO MES, desde 0 (no aplicable/en absoluto)

A 6 (mucho):

1. ¢ Se sinti6 incomodo por la apariencia de su piel?

. ¢, Se sintio frustrado por su condicion de piel?

. ¢, Ha sentido dificultad en mostrar afecto debido a su condicion de piel?

. ¢, Su afeccion de la piel ha afectado sus actividades diarias?

g WIN

. Mientras hablaba con alguien, ¢Se preocup6 por lo que la gente podria estar
pensando de usted?

6. ¢ Tenias miedo de que la gente te criticara?

7. ¢, Se sintibé avergonzado o inhibido debido a su piel?

8. ¢ La apariencia de tu piel influy6 en tu eleccién de ropa?

9. ¢ Su condicion de piel afectd sus actividades sociales o de ocio?

10. ¢ Tu condicion de piel afecto tu bienestar emocional?

11. ¢ Su condicién de piel afect6 su salud fisica (como todo)?

12. ¢ Su afeccidén de la piel influyé en su atencidn personal apariencia (por ejemplo,
corte de pelo o uso de productos)?

13. ¢ Afecté su condicion de piel su proteccion solar durante las actividades de ocio
(por ejemplo, limitar el tiempo de exposicion al sol durante las horas punta, fuera del
sol, con sombrero, mangas largas o pantalones)?

14. ¢ Su condicién de piel afectd la posibilidad de hacer nuevos amigos?

15. ¢ Se preocup6 por la progresion de la enfermedad a otro cuerpo partes?

16. Por favor clasifique qué tan severo cree que su condicion de piel es:
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