
 
 

1 

 

Delphi de verificación de datos de pacientes GRIDD 

 

Le invitamos a participar en el estudio de Investigación global sobre el impacto de las 

afecciones dermatológicas (GRIDD) y el Delphi de verificación de datos de pacientes (el 

Delphi). Antes de que decida si quiere participar o no, es importante que comprenda por qué 

se está llevando a cabo el Delphi y qué implicará. Lea detenidamente la siguiente información 

y no dude en comentarla con otras personas.  

  

Descripción del proyecto 

 

Título del proyecto: Delphi de verificación de datos de pacientes GRIDD 

El Delphi es un proceso de investigación que tiene lugar en la Fase 3 del estudio GRIDD que 

ayudará a determinar que los elementos del paciente (impactos) que los investigadores han 

recogido globalmente en la Fase 2 son realmente exactos y se están comunicando de una 

manera comprensible a los pacientes adultos.  

Nombre de los investigadores: Rachael Pattinson (Universidad de Cardiff), catedrática 

Christine Bundy (Universidad de Cardiff), Rachael Hewitt (Universidad de Cardiff), Nirohshah 

Trialonis-Suthakharan (Hospital Universitario Hamburgo-Eppendorf), catedrático Matthias 

Augustin (Hospital Universitario Hamburgo-Eppendorf). 

¿Cuál es el objetivo del proyecto GRIDD? 

GRIDD es un proyecto plurianual de cinco fases creado y financiado por la IADPO, la Alianza 

Internacional de Organizaciones de Pacientes de Dermatología (también conocida como 

GlobalSkin). El estudio GRIDD tiene como objetivo desarrollar una medida del impacto de las 

afecciones dermatológicas (piel, cabello y uñas) en personas de todo el mundo desde la 

perspectiva del paciente. Con medida nos referimos a escalas y cuestionarios que se emplean 

para evaluar el impacto de vivir con afecciones dermatológicas.  

El proyecto GRIDD es una respuesta a los proyectos de la Carga Mundial de Morbilidad 

(CMM), que han subestimado la carga de vivir con una afección dermatológica. Los datos de 

los proyectos de la CMM se emplean para identificar las necesidades de los pacientes, 

desarrollar políticas y determinar la asignación de recursos y prioridades de investigación a 

escala global, por lo que resulta importante registrar el impacto total de padecer una afección 
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dermatológica. Para proporcionar esta información se requieren unas buenas medidas 

científicas. Lamentablemente, la investigación que se realizó como parte de la Fase 1 del 

proyecto GRIDD reveló que las medidas existentes que se emplean tanto en entornos de 

investigación y clínicos no cumplen con los criterios científicos.  

Queremos saber más sobre cómo pueden influir las afecciones dermatológicas en la vida de 

las personas. Actualmente, las suposiciones sobre el impacto de las afecciones 

dermatológicas en la vida de las personas se basan en conocimientos limitados. 

Probablemente haya personas que no hablen sobre todas las repercusiones de vivir con una 

afección dermatológica, incluso en el ámbito clínico. Para poder obtener una imagen lo más 

clara posible de dichas repercusiones, necesitamos investigadores altamente capacitados 

que dispongan del tiempo necesario para interactuar con personas que padezcan afecciones 

dermatológicas (esto tuvo lugar en la Fase 2 del estudio GRIDD).   

Necesitamos un nuevo instrumento de medición del impacto en el paciente (cuestionario) que 

identifique y deje constancia de lo que es realmente importante para las personas que 

padecen afecciones dermatológicas: en primer lugar, para asesorar a los órganos 

gubernamentales sobre el dinero y los conocimientos que se necesitan para abordar las 

afecciones dermatológicas; en segundo lugar, para estimar con precisión los efectos de los 

nuevos medicamentos que se desarrollan. La mejor forma de desarrollar un nuevo 

instrumento de medición que se encargue de esto es implicarse con los expertos, es decir, 

las personas que padecen afecciones dermatológicas, las organizaciones de pacientes que 

las representan y los médicos que las atienden. 

¿Por qué me han invitado? 

Le hemos invitado porque: 

• Padece una afección dermatológica.  

• Tiene 18 años o más.  

¿Tengo que participar? 

No, usted decide si quiere participar o no. Si decide participar, le pediremos que firme un 

formulario de consentimiento. Si decide no participar, no tiene que explicar los motivos y no 

afectará a sus derechos jurídicos.  
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Puede retirar su consentimiento en cualquier momento sin dar ningún motivo, incluso después 

de firmar el formulario de consentimiento. Si quiere que retiremos sus datos después de 

participar, póngase en contacto con Rachael Pattinson (pattinsonr@cardiff.ac.uk).  

¿Qué implicaría participar en el Delphi?  

Participar en el Delphi implicaría completar al menos dos de nuestras encuestas (de 

aproximadamente 15 minutos cada una). Las encuestas estarán disponibles en línea y 

dispondrá de hasta un mes para completarlas. La primera encuesta incluirá una lista de 

problemas que experimentan las personas con afecciones dermatológicas y se le pedirá que 

las califique y clasifique en función de lo importante que son para usted. También se le pedirá 

que identifique cualquier problema importante que crea que falta en la lista que 

proporcionemos. Le pediremos que complete la segunda encuesta un mes después. La 

segunda encuesta incluirá una lista actualizada de problemas (basada en los resultados de 

la primera encuesta). Esto nos ayudará a identificar qué problemas creen las personas con 

afecciones dermatológicas que deben incluirse en primer lugar en una nueva medida del 

impacto de las afecciones dermatológicas. También nos gustaría saber un poco sobre usted, 

qué tipo de afección dermatológica padece, desde hace cuánto tiempo y en qué país reside. 

¿Me pagarán algo por participar? 

No, no recibirá dinero por participar.  

¿Cuáles son las ventajas de participar?  

No hay ventajas específicas por participar, pero la investigación nos ayudará a comprender 

el impacto de las afecciones dermatológicas y a crear conciencia entre las entidades 

encargadas de la toma de decisiones, los médicos y los investigadores. Con el paso del 

tiempo, ayudará a mejorar la experiencia de los pacientes y a comprender cómo mejorar la 

atención y el tratamiento de aquellas personas que padecen una afección dermatológica.  

¿Cuáles son las posibles desventajas y riesgos de participar?  

No hay ningún riesgo específico por participar en la investigación.  

¿Cómo se mantendrá la confidencialidad de mi información?  

La información divulgada se almacenará de forma segura y se utilizará únicamente con fines 
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de investigación. Toda la información que se recopile sobre usted durante el curso de la 

investigación se mantendrá estrictamente confidencial. Todos los datos recopilados se 

anonimizarán y no se podrán identificar de forma individual. Se utilizarán nombres inventados 

en los informes y presentaciones orales y escritos del Delphi, incluida cualquier cita directa 

de su cuestionario.   

Solo el equipo de investigación tendrá acceso a la información que pueda identificarle y 

vincularle a sus datos. Todos los datos electrónicos se almacenarán en un servidor protegido 

con contraseña en las Universidades de Hamburgo y Cardiff, de conformidad con el 

Reglamento General de Protección de Datos, y solo podrán acceder a ellos el equipo de 

investigación y las autoridades reguladoras, incluidas la Universidad de Cardiff y el Hospital 

Universitario Hamburgo-Eppendorf. Los datos se conservarán durante cinco años y, 

posteriormente, se eliminarán de forma segura. Se podrán utilizar para análisis adicionales 

relacionados con otros aspectos del impacto de las afecciones dermatológicas. 

¿Qué pasa si decido no continuar con el Delphi? 

Tiene derecho a retirarse del Delphi en cualquier momento sin dar ningún motivo. Si decide 

retirarse, no se le penalizará y no afectará a sus derechos jurídicos. Conservaremos todos 

los datos que tengamos de usted, a menos que nos solicite específicamente que los 

destruyamos. 

¿Qué pasará con los resultados del Delphi?  

Tenemos previsto presentar los hallazgos de esta investigación en congresos científicos y 

publicarlos en revistas académicas. Los resultados de esta investigación también se incluirán 

en las tesis doctorales de dos miembros del equipo de investigación. Los participantes no 

podrán ser identificados en ningún informe ni publicación, pero es posible que utilicemos 

algunos de los comentarios que nos haya proporcionado en informes, publicaciones y 

presentaciones. 

¿Y si hay un problema? 

Si tiene cualquier tipo de problema o duda sobre la forma en que se le ha contactado o tratado 

a lo largo del Delphi, póngase en contacto con Rachael Pattinson (pattinsonr@cardiff.ac.uk), 

que forma parte del equipo de investigación de GRIDD. Si necesita asesoramiento 
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independiente, póngase en contacto con la Dra. Kate Button, directora de Gestión de la 

Investigación de la Facultad de Ciencias de la Salud (buttonk@cardiff.ac.uk). No tenemos 

previsto ningún acuerdo especial de compensación en caso de que se viera perjudicado por 

participar en este estudio. Si resulta perjudicado debido a la negligencia de alguien, es posible 

que tenga motivos para emprender acciones legales, pero deberá encargarse de costearlas.   

¿Quién organiza y financia el proyecto GRIDD? 

  

GRIDD, un proyecto de GlobalSkin, lo están llevando a cabo investigadores de las 

Universidades de Cardiff y Hamburgo. Los catedráticos Christine Bundy (Cardiff) y Matthias 

Augustin (Hamburgo) dirigen la investigación. Bundy es psicóloga sanitaria e investigadora 

líder, con amplios conocimientos en afecciones dermatológicas inflamatorias y ofrece 

formación para médicos especializados en dermatología. Augustin es un dermatólogo e 

investigador de renombre. Los otros miembros del equipo de investigación son Rachael 

Pattinson (candidata a doctorado en Psicología de la Salud, Facultad de Ciencias de la Salud, 

Universidad de Cardiff), Rachael Hewitt (investigadora asociada, Facultad de Ciencias de la 

Salud, Universidad de Cardiff) y Nirohshah Trialonis-Suthakharan (investigadora asociada, 

Centro Alemán de Investigación en Servicios Sanitarios de Dermatología, Hospital 

Universitario Hamburgo-Eppendorf).  

 

¿Quién ha validado el estudio GRIDD?  

El Delphi ha recibido la aprobación ética del Comité de Ética en Investigación de la Facultad 

de Ciencias de la Salud de la Universidad de Cardiff.   

Más información y datos de contacto  

Si tiene más preguntas sobre la investigación, póngase en contacto con Rachael Pattinson 

pattinsonr@cardiff.ac.uk  

Para más información: 

Acerca de GRIDD  

Acerca de GlobalSkin 
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Muchas gracias por considerar su participación en este Delphi.  
 
Haga clic aquí para registrarse en este Delphi de verificación de datos de pacientes GRIDD 

y completar la encuesta. 

 

Le agradecemos que haya dedicado tiempo a leer esta valiosa información. 
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