6. Family Dermatology Quality of Life (FDL@). \alora ¢l
impacto secundario de la psoriasis en el entorno familiar.

La psoriasis es una enfermedad cronica con una importante
repercusion en la calidad de vida a nivel fisico como a nivel
psicosocial, y en ocasiones las consecuencias pueden
ser percibidas por el paciente como limitantes para llevar
una vida diaria adecuada. La correlacién entre las medidas
de gravedad y afectacion clinica (PASI, BSA...) ylas
medidas de CVRS (DLQI, PDI...) es escasa por lo que es
importante combinar ambas evaluaciones para mostrar el
impacto global de la psoriasis en todas sus dimensiones.
Los instrumentos disponibles actualmente para medir

la calidad de vida son confiables y constituyen una
herramienta complementaria para realizar una valoracion
clinica completay evaluar la respuesta al tratamiento de la
psoriasis.
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CALIDAD DE VIDA
Y PSORIASIS

La psoriasis es una dermatosis inflamatoria de curso
cronico recidivante que puede tener manifestacion
clinica cuténeay articular. Tiene una base genética
sobre la que pueden actuar multiples factores
desencadenantes (emocionales, infecciones,
farmacos...) que estimulan una determinada respuesta
inmunoldgica. Todo esto desemboca finalmente en

una psoriasis que ademas puede estar asociada ala
afectacion de otros 6rganos y sistemas, tales como
sindrome metabdlico, diabetes, obesidad, hipertension,
dislipemia, enfermedad cardiovascular, higado graso,
enfermedades inflamatorias o autoinmunes y sindrome
ansioso-depresivo, entre otras. Actualmente no existe
cura para la psoriasis, por lo que el paciente suele pasar
largas temporadas con tratamientos, bien topicos,

bien sistémicos, que en ocasiones producen efectos
secundarios o efectos adversos, afiadiendo nueva
patologia a la preexistente de base.

El curso cronicoy la sensacion de fracaso terapéutico
provocan a menudo sentimientos de desesperanza

y frustracion, con un riesgo aumentado de suicidio

con respecto a la poblacion general. Los sintomas de
picor, dolor y sangrado pueden provocar trastornos

del suefio que afectan al rendimiento laboral y la vida
cotidiana. Localizaciones especificas tales como
cabeza, manos o genitales inciden de forma directa

en la baja autoestima asociada a conflictos con la
autoimagen, y dificultan la socializacion y las relaciones
de pareja, ya que agravan la tension ocasionada en los
pacientes como respuesta anticipada a la reaccion
negativa de otras personas frente a su enfermedad.

La psoriasis también tiene implicaciones laborales

con tasas mayores de desempleo v baja laboral, conla
consiguiente repercusion financiera. Incluso la esfera de
las actividades recreativas se ve afectada por razones
similares a todo lo anterior. Es més, los familiares del
paciente con psoriasis se ven igualmente afectadosy
pueden mostrar el mismo grado de ansiedad y depresion



que ellos. Todos estas circunstancias pueden ser vividas
por el paciente como limitantes para un desarrollo de las
actividades de la vida diaria adecuado.

En definitiva, tenemos el efecto de la psoriasis a nivel
fisico (por la propia psoriasis, las comorbilidades y la
yatrogenia), y también a nivel psicosocial debido ala
limitacion en la interaccion social y los cambios de
conducta en la vida cotidiana (ansiedad y depresion,
sentimiento de verglenza, tension familiar, inhibicion
sexual, afectacion laboral y Iudica...). Todo esto se
traduce en un clima de desgaste para el paciente y su
entorno cercano y conlleva un gran impacto negativo
en su calidad de vida, entendida como la sensacion
de bienestar personal que representa la suma de
sensaciones subjetivas de encontrarse bien a nivel
fisico, psicolégico, social, sexual y ocupacional.

Larepercusion global es tal que la psoriasis en adultos
causa una mayor influencia negativa en la calidad de
vida que la mayoria de las otras enfermedades de la
piel. Incluso comparando con patologias a otros niveles,
multiples trabajos concluyen que la calidad de vida en
pacientes con psoriasis presenta grados de deterioro
comparables con los que se hallan en pacientes con
cardiopatia isquémica, diabetes, asma o epilepsia. Hay
trabajos que indican que, en opinion de los pacientes, es
mejor o igual tener una enfermedad no dermatoldgica
que una cuténea e incluso se mostrarian dispuestos a
pagar por una curacion. Todo esto da una idea del grado
de pérdida sustancial de calidad de vida por la psoriasis.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es la
suma de salud fisica, bienestar y participacion; define el
efecto funcional de una enfermedad o su tratamientoy
como esta es percibida por el propio paciente.

El grado de alteracion de la CVRS se asocia a factores
dependientes de la psoriasis. En este sentido,
elementos como mayor grado de severidad, actividad
actual, localizaciones especificas, extension importante,
sexo femenino, edad joven y el tiempo de evolucion se
relacionan con una peor calidad de vida. Sin embargo,
también hay factores personales que condicionan la
vulnerabilidad del paciente frente a la psoriasis, como
son las expectativas de salud, el soporte familiar y
social, la autoestima'y la habilidad para manejarse con
limitaciones. Estas circunstancias son totalmente
dependientes del sujeto, de manera que dos personas

con el mismo estado de salud objetivo pueden tener
diferente calidad de vida subjetiva. Es el paciente quien
debe emitir su percepcion en la calidad de vida, y puesto
que incluye la valoracion de elementos subjetivos, se
requiere de instrumentos de evaluacion consistentes
para obtener esa informacion y asi poder objetivarla,
cuantificarla, estudiarla'y compararla.

INDICES DE CALIDAD DE VIDA

La psoriasis, como enfermedad cronica, requiere la
evaluacion con relacion al estado funcional y de la
calidad de vida del paciente. Para poder calibrar el grado
de repercusion que supone, necesitamos indices de
valoracion que reflejen y cuantifiquen la percepcion del
paciente y que ayuden en la apreciacion de variables
relacionadas con aspectos psicoldgicos, emocionalesy
sociales, y surepercusion en la CVRS. Estas herramientas
deben ser vélidas y fiables, es decir que midan realmente
lo que deben medir y ser reproducibles. No obstante,

hay que tener siempre presente que no existe la escala
perfecta que englobe todas las dimensiones a medir con
respecto a la calidad de vida.

Entrelos limites de las escalas encontramos los efectos
sueloy techo. El efecto suelo en una escalarefleja el
porcentaje de pacientes cuya puntuacion esta enlos
valores extremos minimos. Si es muy grande aunque los
pacientes mejoren su percepcion de la calidad de vida no
se reflejard en la puntuacion. Por el contrario, el efecto
techo se relaciona con el puntaje méximo de la escala.
Sies muy grande aungue los pacientes empeoren no se
manifestaré en la puntuacion.

Veremos ahora algunos de los indices especificos (para
dermatologia o para psoriasis) més utilizados.

1. Dermatology of Life Quality Index (DLQI)o indice
de Calidad de Vida en Dermatologia. Fue el primer
indice especifico para una enfermedad cutaneay es el
maés frecuentemente usado en la préctica clinica diaria.
La version espariola consta de 10 ftems que abarcan
las esferas de sintomas y percepciones, actividades
diarias, ocio, trabajo/estudio, relaciones interpersonales,
incluyendo sexualidad y tratamiento, referidos alos 7
Ultimos dias. Se responde segun una escala tipo Likert,
con cuatro posibles respuestas: muchisimo, mucho, un
poco, en absoluto. Como limitaciones presenta efecto

sueloy baja sensibilidad al cambio, detecta mal la
afectacion psicoemocional, se limita a la Ultima
semana siendo la psoriasis una enfermedad crénica
y esté sesgado dependiendo del trasfondo cultural
ya que la nacionalidad influye en la puntuacion.

2. SKINDEX- 29. Validada para la poblacién
esparfiola, tiene 29 items (en ausencia del 18) con
atencion a tres escalas de |a realidad del paciente:
funcional, emocional y sintomatica. Considera las
Ultimas 4 semanas. Las opciones de respuesta,
también mediante una escala tipo Likert, son: nunca,
raramente, a veces, a menudo, todo el tiempo. Es
un predictor significativo de patologia psiquiatrica,
asi como una herramienta sensible al cambio, por
lo que es adecuada para ser utilizada en ensayos
clinicos. Presenta poco efecto techo y suelo, y una
interpretabilidad y factibilidad comprobadas.

3. Cumulative Life Course Impairment (CLCI)o
Discapacidad Acumulada en el Transcurso Vital.
Evalla elimpacto acumulativo de la psoriasis a lo
largo de la vida del paciente, por lo que da una vision
longitudinal en lugar de transversal a diferencia del
resto. Reflejalas consecuencias de la interaccion de
factores de riesgo para la pérdida de calidad de vida
(comorbilidades, consecuencias psicosociales...)

y de los factores protectores (apoyo del entorno,
rasgos de personalidad...).

4. PSO-LIFE. Desarrollado como herramienta de
valoracion de la CVRS especifica para la psoriasis

de cara a discriminar entre pacientes con psoriasis
activay estable. El cuestionario consta de 20 items,
cada uno de ellos con 5 opciones de respuesta

tipo Likert (entre “siempre”y “nunca”), abarcando un
marco temporal de 7 dias.

5. Psoriasis Disability Index (PDI). Escala
especifica para psoriasis validada para la poblacion
espanola. El cuestionario consta de 15 items con 4
opciones de respuesta cada uno, cuyo valor oscila
desde O (interferencia nula de la psoriasis) y 3
(interferencia méxima de la psoriasis) y valora cinco
dimensiones: actividades diarias, trabajo/estudios,
relaciones personales, ocio y tratamiento. El marco
temporal es de 4 semanas. Es sensible a los
cambios, aunque puede tener un sesgo cultural.



