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RESUMEN

Introduccién: la psoriasis es una enfermedad crénica e inflamatoria que repercute
significativamente en la calidad de vida del paciente, afectando al ambito fisico,
emocional, sexual, laboral y econdmico. CLCI (“Deterioro Acumulado en el Curso de la
Vida”) relaciona las comorbilidades fisicas y psiquicas, la estigmatizacion, los factores
externos y las maniobras de afrontamiento.

Obijetivo: investigar el dafio acumulado en los aspectos globales de la vida de los pacientes
con psoriasis.

Material y métodos: estudio observacional transversal con una muestra de 25 pacientes.
En el CRD creado para este estudio se recogieron variables epidemioldgicas, cuestiones
vitales del individuo y la enfermedad y la traduccién de una propuesta de cuestionario de
Dafno Acumulado en la Vida disefiado por Francesca Sampogna.

Resultados: nuestra muestra esta constituida por 52% hombres y 48% mujeres de las
cuales el 58,3% fuma. La psoriasis en placas constituye la forma mas frecuente. La
sociedad es el aspecto que mas dificultades ha generado a los pacientes de la muestra.
Conclusiones: la tasa de paro en las mujeres es muy superior a la encontrada en Canarias,
al igual que la tasa de mujeres fumadoras. Solo el 58,3% de las mujeres desea la curacion,
siendo este género el que mas métodos de afrontamiento negativos emplea. El dafio en
nuestra muestra se establece como leve segun el test de Dafio Acumulado en el Curso de

la Vida disefiado por F. Sampogna.

ABSTRACT

Introduction: psoriasis is a chronic and inflammatory disease that impairs quality of
physical, emotional, sexual, labor and economic life of the patient. CLCI ("Cumulative
Life Course Impairment") is related to physical and mental comorbidities, stigmatization,
external factors and coping strategies.

Objective: our objective was to investigate the cumulative damage in general aspects of
psoriasis patients life.

Material and methods: We conducted a cross-sectional observational study with a sample
of 25 patients. In the Case Report Form created for this study, we collected
epidemiological variables, vital issues of the individual and the disease, and the
translation of a questionnaire proposal of Cumulative Life Course Impairment designed

by Francesca Sampogna.



Results: our sample consists of 52% men and 48% women, a 58.3% of them smoke. The
plaque psoriasis represents the most frequent type. The society is the factor that
influenced the most among our patients.

Conclusions: the rate of unemployment among women is much higher than that found in
the Canary lIslands, as well as it is the rate of women smokers. Only 58.3% of women
desired healing, being this the gender that uses more negative coping strategies. The
damage in our sample is established as slight, according to the Cumulative Life Course

Impairment test designed by F. Sampogna.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, dafio acumulado, psoriasis

INTRODUCCION

La psoriasis es una enfermedad crénica e inflamatoria que cursa por brotes, dejando
periodos de tiempo libres de lesiones y puede manifestarse de forma muy florida con
maéculo-papulas eritemato-escamosas en cara, cuero cabelludo, genitales, tronco, brazos,
piernas, palmas, plantas y, ufias. Hoy en dia esta patologia no se considera exclusiva de
la piel pues, hasta en un 20-30% de los casos encontramos afectacion articular; ademas,
en los casos mas extensos se ha descrito un aumento en la incidencia de enfermedades
cardiovasculares, higado graso o problemas psicolégicos, asociandose a otras
enfermedades con las que comparten mecanismos fisiopatoldgicos, como la Enfermedad

Inflamatoria Intestinal o la Hidradenitis supurativa, entre otras @.

La forma mas caracteristica de manifestacion son lesiones eritemato-escamosas de
diverso tamario, siendo la forma mas frecuente la denominada en placas, con lesiones de
diametros entre 3 y 5 cm. El diagndstico diferencial debe realizarse con otras patologias
que se manifiesten de manera similar, como infecciones por micoticas, tifias o candidosis,
pitiriasis rosada y liquen ruber plano. La psoriasis se diferencia de estas en que las
lesiones suelen ser circulares, circunscritas, papulas rojas o placas con una escama seca
gris o blanca plateada, que se distribuyen simétricamente en cuero cabelludo, areas
extensoras de codos y rodillas, area lumbosacra y grandes pliegues. Existen formas en las
que se incluye afectacién ungueal, lo que supone un riesgo mayor de asociacion con la
artritis psoriasica. Otras posibles localizaciones de las lesiones, aunque raras, son la
mucosa oral y la lengua. En ellas podemos encontrar parches rojos circunscritos con un

borde blanco o, lesiones completamente blancas. En cuanto al curso de la enfermedad,



existen pacientes con un cuadro crénico y estable, mientras que otros pueden llegar a
desarrollar episodios agudos con rapida progresion. Los sintomas experimentados por los
individuos afectos pueden ir desde el prurito hasta el ardor, de mayor a menor intensidad
@

Podemos diferenciar distintos tipos de psoriasis segun la lesion dominante:

- Psoriasis guttata (Fig. 1): numerosas y pequefias
lesiones (2-10 mm de didmetro) con distribucion
centripeta que también pueden aparecer en cabeza y
extremidades. Suele surgir tras una infeccion
estreptococica hemolitica aguda del grupo B de la
faringe o las amigdalas, constituyendo el primer
episodio de psoriasis en nifios. Constituyen el 2%

del total de casos de psoriasis .
Figura 1: Psoriasis guttata

- Psoriasis en placa (Fig. 2): es la forma méas comin de
presentacion con placas circunscritas, ovaladas o numulares.
Inicialmente las lesiones comienzan con méaculas eritematosas o
papulas que se extienden y confluyen hasta formar placas de
varios centimetros de didmetro. El conocido anillo de Woronoff

se define como un halo blaquecino alrededor de una placa

psoriasica. Podemos encontrar placas con distinta morfologia @:
o Psoriasis gyrata: predominan patrones lineales curvos.

o Psoriasis anular: lesiones similares a anillos secundarias al desmonte

central.

o Psoriasis folicular:en la apertura de los foliculos pilosebaceos

encontramos papulas escamosas pequerias.

- Psoriasis inversa (Fig. 3): se localiza en las flexuras,
especialmente en las inframamarias, perineales y

axilares. Carecen de escamas y se manifiestan como

placas rojas, brillantes y bien delimitadas @.

VPR 1 g 1),
Figura 3: Psoriasis inversa



- Eritrodermia: define a la afectacion total o casi total de la piel por la psoriasis.
Puede causar hipotermia debido a la alteracién de la capacidad termorreguladora,

asi como anemia por pérdida de hierro o hipoalbuminemia @.

e

- Psoriasis pustulosa generalizada (Fig. 4): &.
puede aparecer en respuesta a la retirada g
de tratamiento corticoesteroideo topico
y/o sistémico o tras infecciones. Los

pacientes que sufren este tipo de psoriasis

A

Figura 4: Psoriasis pustulosa

presentan la piel eritematosa, dolorosa,
con pustulas monomorficas estériles que

pueden confluir formando laminas @,

- Pustulosis palmoplantar (Fig. 5): afectacion en
palmas y/o plantas con lesiones pustulosas amarillas
estériles sobre una base eritematosa que se suele
asociar a la afectacion ungueal. Existe una
predisposicion por parte del sexo femenino a sufrir

este subtipo de psoriasis (9:1), asociandose también

al habito tabaquico hasta en el 95% de los casos .

Figura 5: Pustulosis palmoplantar

- Psoriasis ungueal (Fig. 6): se manifiesta con
pequefias depresiones en la placa ungueal debido a
una formacién anémala en la porcion proximal de la
matriz. También se manifiesta a modo de onicolisis
(la uiia se desprende del lecho en las zonas distales

0 laterales), asi como con las caracteristicas

“manchas en aceite” (2, . i
Figura 6: Psoriasis ungueal

Se sabe que existe predisposicion genética, presentando una herencia poligénica sobre la
que podrian actuar factores desencadenantes como el estrés, el tabaco, el alcohol o las
infecciones; ademas se asocia a una disfuncion del sistema inmune. Se han establecido
siete loci principales de susceptibilidad a psoriasis: el mas importante se encuentra en
6p21, denominado PSORSL y esta sobreexpresado en todas las poblaciones analizadas
@), Otros loci destacables son: en cromosoma 1p (PSORS7) ©), 1q (PSORS4) © o 3q



(PSORS5) () entre otros. En definitiva, se puede asegurar la existencia de una asociacion
genética que favorece el desarrollo de esta enfermedad y, aunque los loci anteriormente
expuestos han sido identificados como factores predisponentes, hay que determinar

definitivamente los genes implicados.

En cuanto a la edad de presentacion, aunque puede aparecer en cualquier momento de la
vida, existen dos picos de incidencia: entre los 20-30 afios y, entre los 50-60 afios. Un
estudio realizado por Henseler y Christophers ®), en el que se valoré a 2147 pacientes,
definio dos formas de presentacion de psoriasis: el tipo | comienza antes de cumplir 40
afios, o con 40 afios, mientras que el tipo |1 debuta después de esta edad. Por tanto, definen
dos clases de psoriasis en base al momento de aparicion, estableciendo que el tipo |
corresponde a mas del 75% de los casos, existiendo en este grupo una mayor agregacion
familiar y, una mayor gravedad de los sintomas, asi como més asociacion con el antigeno
leucocitario humano (HLA) —Cw6 @. La forma de presentacion es variada y diferente en

cada paciente, manifestdndose en brotes con periodos de mejoria y remision.

En Espafia, segun un estudio realizado por la Universidad Autonoma de Barcelona, la
prevalencia estimada es del 2,3% no observandose diferencias estadisticamente
significativas entre sexos, aunque se observa una curva ascendente hasta los 60-69 afios
©), A pesar de que la psoriasis es una enfermedad presente en todo el mundo, su
prevalencia varia: si bien en EEUU alcanza el 2%, en Japdn es bastante infrecuente,

llegando a estar ausente en los aborigenes australianos e indios de America del Sur.

A la hora de valorar el diagnostico, debemos tener en cuenta que, un retraso en su
deteccidn y tratamiento superior a los 6 meses, se asocia con un mayor deterioro en la
calidad de vida del paciente 19, La alta tasa de alteraciones psicoldgicas sufrida a causa
de esta enfermedad se puede entender por el hecho de que las lesiones, muy visibles,

pueden mellar la autoestima de los afectados, asi como generar sentimientos de vergiienza
1

Segun la Academia Esparfiola de Dermatologia y Venereologia, esta patologia repercute
significativamente en la calidad de vida del paciente, afectando no solo al ambito fisico,
sino también al emocional, sexual, laboral y econémico. Las lesiones visibles actian
como un factor favorecedor de estrés que no solo afecta al paciente, sino que puede
desencadenar una reaccion indeseable en los otros provocando un sentimiento de

estigmatizacion (2,



Hay evidencias que demuestran la relacion directa entre psoriasis y depresion, ansiedad
0 imagen corporal desvirtuada, desencadenando todo esto una mala adherencia al

tratamiento (3,

A la hora de valorar los factores de riesgo de afectacion psicoldgica, en el contexto de la
psoriasis, es digno de mencionar el hecho de que existe cierta tendencia a presentar
comorbilidades psicoldgicas en los casos en los que las lesiones se localizan en la cara y
en las manos, ambas zonas visibles ). Si bien esto es cierto, también se ha objetivado
una mayor estigmatizacion en aquellos en los que la enfermedad se manifiesta en
genitales %, Sin embargo, escasean los trabajos que estudian en profundidad las
relaciones entre la topografia de las lesiones y el riesgo de sufrir alguna alteracion
psicolégica y, no es facil sacar conclusiones claras debido a la variabilidad en los

resultados.

A la hora de estudiar las repercusiones de la psoriasis en la vida de los pacientes que la
padecen, uno de los aspectos a tener en cuenta, es la calidad de vida acumulada. Abundan
los estudios en los que se valora la calidad de vida de los pacientes de forma transversal,
es decir, en un momento concreto de la vida, sin tener en cuenta la posible afectacion
acumulada, como, por ejemplo, problemas econémicos y sociales a lo largo de la vida del
paciente. Los disefios longitudinales, con una reiterada recopilacion de datos, son los méas
apropiados para probar hipétesis causales y, estudiar la acumulacion del riesgo. Sin
embargo, estos disefios son caros y requieren tiempo para obtener datos (). Esto
explicaria por qué la gran mayoria de estudios se basan en informacion recogida en un
momento puntual, sin reflejar adecuadamente el impacto de la psoriasis y sus

comorbilidades en el curso de la vida de los pacientes.

Por todo ello nace el concepto de “Cumulative Life Course Impairment”, abreviado CLCI
y traducido como “Deterioro Acumulado en el Curso de la Vida”. Este término relaciona
las comorbilidades fisicas y psiquicas, asi como la estigmatizacion, con los factores
externos y, las maniobras de afrontamiento, pudiendo ser una herramienta de apoyo para
reconocer a aquellos pacientes mas susceptibles y, en consecuencia, actuar de manera

adecuada (7).

El estudio de la calidad de vida ha sido muy poco rentabilizado en Dermatologia, a pesar
de su interés y relevancia, lo cual limita la obtencién de resultados que podrian ser de
gran ayuda en este campo (7). Hoy en dia existe un nuevo concepto que estudia como las

8



enfermedades cronicas pueden afectar a las “decisiones importantes que cambian la vida”
(Major Life Changing Decisions, o MLCD), influyendo, por tanto, en el curso de la
misma (8. Para comprender mejor el impacto que esta patologia cronica de la piel puede
Ilegar a tener en el transcurso de la vida de un paciente, podria ser Gtil el recurso de un
marco teorico dentro del enfoque del curso de vida, lo que sin duda ayudaria a desarrollar

modelos de prediccidn mas precisos y exhaustivos.

Si pensamos en la psoriasis como una exposicion y en el deterioro en el curso de la vida
como un resultado, podemos facilitar la comprension de este concepto. El efecto
acumulativo de la psoriasis, especialmente debido a su condicion crénica, tiene una
importante carga fisica y psicologica que, en caso de que las estrategias de afrontamiento
no sean las adecuadas, puede desencadenar que algunos individuos no logren una “vida

plena potencial™ (19,

Un inicio temprano de la psoriasis, como por ejemplo durante la juventud, los 20, los 30
afios -periodo durante el cual se consolida la personalidad, se establecen contactos
sociales o se inician o cursan los estudios superiores- puede tener un gran impacto en la
vida del paciente, en sus decisiones, mayor que en aquellos en los que la enfermedad
irrumpe en la edad adulta. Por otro lado, la exposicion a las comorbilidades, como la
artritis psoriasica, puede propiciar un nivel de renta méas bajo (por ejemplo, si obliga a
cambiar de carrera o a jubilarse anticipadamente), lo que conduce a otras exposiciones
derivadas, como la ansiedad, el deterioro social, la depresion o el mal cumplimiento del
tratamiento, todo lo cual interactia de manera acumulativa para acabar produciendo el
CLCI.

Mediante intervenciones psicosociales -como la educacion del paciente, redes de apoyo
para facilitar los contactos sociales o medidas terapéuticas mediante estrategias y/o
intervenciones biomédicas- podemos corregir la forma de afrontar la enfermedad v, asi,

mejorar la calidad de vida 9,

El objetivo de la mayor parte de los ensayos clinicos de nuevos tratamientos para la
psoriasis gira en torno a la eficacia fisica de los mismos. Sin embargo, el criterio segun el
cual los pacientes y los médicos eligen el método terapéutico centrado en una mejoria de
la calidad de vida, podria tener resultados mas beneficiosos para el enfermo (2). De hecho,
la mayor parte de los ensayos clinicos en los ultimos afios considera tanto la eficacia como

los cambios en la calidad de vida de los pacientes. La importancia que se da la calidad de



vida radica también en el hecho de que esta se ve més afectada en esta patologia que en
otras cronicas, hasta tal punto, que puede desencadenar depresion, e incluso ideas suicidas

en méas del 5% de los casos (1),

Un tercio de los enfermos presenta preocupacion y ansiedad patoldgica que influye en su
vida diaria y en la respuesta al tratamiento ?2. Esto proviene del comportamiento evasivo
caracteristico de estos individuos y de la sensacion molesta, condicionante, de estar
siendo evaluados constantemente por los demas. Por tanto, asociar al tratamiento médico

intervenciones psicoldgicas puede repercutir favorablemente en la mejoria clinica .

El estrés se considera un agente desencadenante o, con capacidad de empeorar la
enfermedad en hasta el 60% de los pacientes 3. La respuesta inmune puede verse
afectada por este estrés, al igual que las respuestas neuroendocrinas relacionadas con la

patogénesis de otras enfermedades autoinmunes cronicas, como la artritis reumatoide ).

Existen diferentes métodos para valorar aspectos importantes de la calidad de vida de
estos pacientes. Los métodos métricos son los mas empleados, los tests o cuestionarios
que miden una o dos categorias de aspectos fisicos y/o psicologicos de la enfermedad. El
nivel maximo de calidad de vida se consigue cuando se puede disfrutar de todos los
aspectos del dia a dia, como la interaccidn con los demas o la capacidad para llevar a cabo

actividades fisicas en casa o en el trabajo %,

Uno de estos tests, el Salford Psoriasis Index, también conocido como SPI 29 es un
sistema de medicion que relaciona el impacto psicoldgico y social de la enfermedad con
la gravedad clinica del cuadro en base a la resistencia a los tratamientos. De esta manera,
el SPI esta constituido por 3 cifras: la primera proviene del indice Psoriasis Area and
Severity Index, PASI, que mide la severidad de las lesiones ?7; la segunda, de la
repercusion psicosocial; la tercera, del nmero y duracion de los tratamientos sistémicos

y de los ingresos.

- La gravedad clinica se valora en base al indice PASI: puntGa cada lesion de
psoriasis del 0 al 4, siendo 0 nada, 1 leve, 2 moderado, 3 marcado y 4 muy
marcado. Se basa en la presencia de eritema, infiltracion y descamacion.
Asimismo, valora las areas afectadas (cabeza, tronco, extremidades superiores y

extremidades inferiores).

10



- Elimpacto psicoldgico y social se valora mediante una escala analdgica visual del

0 al 10 por el propio paciente.

- Lahistoriade gravedad de la enfermedad en base a la resistencia a los tratamientos

se calcula sumando 3 valores:

o Se da 1 punto por cada tratamiento sistémico mantenido menos de 12
meses; 2 puntos si el tratamiento PUVA (terapia fotodinamica) se

mantiene mas de 2 meses.

o Sedal punto por cada tratamiento sistémico mantenido durante més de 1

afio.
o Por cada episodio de eritrodermia se da 1 punto.

Su utilizacion esta limitada por el hecho de que se necesita tiempo para poder valorar
cada aspecto; ademas, la falta de datos previos de cada paciente, asi como el hecho de
gue estos no tengan recuerdos exactos sobre la informacion que se necesita, hace que no

se use tanto en la practica clinica.

En unarevisién en la que se valoraban aspectos fisicos y de calidad de vida en la psoriasis,
se pudo observar que el coeficiente de correlacion entre las medidas fisicas, como el PASI
y, la calidad de vida, era inferior al 0.2, mostrando, por tanto, que estos dos aspectos no
se afectan de forma paralela ?®. Un paciente puede tener pocas lesiones, pero en sitios

muy visibles y, por ello, tener un gran deterioro en la calidad de vida.

En el afio 1998, O’Sullivan establece el modelo neuro-inmuno-cutdneo-endocrino, que
aporta luz sobre la relacion mente y cuerpo, explicando cdmo enfermedades cutaneas
cronicas como la psoriasis pueden verse influidas negativamente por el estres, tanto social
como psicoldgico. A esto se le denomind trastorno psicofisioldgico de la piel. La estrecha
conexion existente entre la psicopatologia y las patologias cronicas podria explicarse por
la relacion embrionaria y bioguimica que hay entre el cerebro y la piel. A menudo, el
indicador mas importante de discapacidad en los pacientes psoridsicos es la morbilidad

psiquiatrica b,

Un estudio realizado en la Universidad de Coimbra, Portugal, en el que se revisé la
prevalencia de patologia psiquiatrica en pacientes con psoriasis, mostré que en el 82,8%
de los individuos estudiados habia sintomas de ansiedad y, esta llegaba a ser generalizada

en el 33% de los casos. En el 68% se encontraron sintomas depresivos, siendo los

11



trastornos depresivos los mas prevalentes dentro de los trastornos del estado de animo.
Un 17,5% de los pacientes de la serie asociaban trastorno limite de la personalidad.
Asimismo, se evidencid una gran prevalencia en cuanto a disfuncion sexual y trastornos
del suefio, siendo la primera del 20,9% y la segunda del 56,6%. La somatizacion,
observada en el 39% de los pacientes y el aumento de consumo de alcohol aparecia hasta

en el 32% de los pacientes (1.

Segun los resultados obtenidos en este estudio, los trastornos del suefio constituyen una
de las mayores comorbilidades psiquiatricas de la psoriasis. Ademas, el gran sufrimiento
psicolégico que genera esta patologia puede llevar al individuo a formas de afrontamiento
destructivas, como el consumo inmoderado de alcohol y/o tabaco, o la ingesta excesiva

de comida.

Por todo ello, nos propusimos investigar como habia afectado la enfermedad a los
aspectos globales de la vida de los pacientes con psoriasis y hemos tratado de establecer
las posibles relaciones entre las caracteristicas de la enfermedad y el impacto acumulado
que estos factores han ejercido sobre la vida del paciente, asi como la posible relacién
entre los datos epidemioldgicos del enfermo y el dafio acumulado a causa de esta

enfermedad cronica.

HIPOTESIS:

La psoriasis genera dafio en la vida de los pacientes y puede ocasionar cambios en ella.
OBJETIVOS

Obijetivo Principal

Investigar la existencia de dafio acumulado en los aspectos globales de la vida de los
pacientes con psoriasis

Objetivos Secundarios

o Estudiar las posibles relaciones entre los datos epidemioldgicos del paciente
(edad, sexo, profesion, baja laboral, etc.) y el dafio acumulado a causa de la
psoriasis.

o Estudiar las posibles relaciones entre las caracteristicas de la psoriasis (severidad,
tiempo-evolucion, localizacion de las lesiones, tipo de tratamiento, etc..) y el

impacto acumulado que estos factores han ejercido sobre la vida del paciente.

12



MATERIAL Y METODOS

Disefio
Se trata de un estudio de disefio observacional transversal.
Se realiz6 un Protocolo de Investigacion, que se presentd en el Comité Etico y de

Investigacidn Clinica recibiendo su aprobacion (Anexo ).

Poblacion del estudio

Los pacientes se reclutaron entre los diagnosticados de psoriasis atendidos en la consulta

de dermatologia del Complejo Hospital Universitario de Canarias.

- Criterios inclusion:

o Pacientes, tanto mujeres como hombres mayores de 18 afios, con diagnostico de
psoriasis.
o Pacientes capaces de entender y contestar los cuestionarios del estudio.

o Pacientes que firmen el consentimiento informado disefiado para el estudio.

- Criterios de exclusion:

o Pacientes menores de 18 afios.
o Pacientes que no sean capaces de leer o contestar adecuadamente los

cuestionarios.
o Pacientes que rehusen la firma del consentimiento informado.

Fuente de informacion

La fuente de informacion ha sido tanto la historia clinica, asi como los datos recogidos en
el Cuaderno de Recogida de Datos disefiado para el estudio (Anexo Il) y, que se

administré mediante entrevista clinica.
Variables

- Variable principal de valoracion:

o Alteraciones en la vida del paciente con psoriasis.

13



- Variables secundarias:

o Datos epidemiolégicos: edad, sexo, zona de residencia, situacion personal
(pareja o no), nivel de estudios, profesion y bajas laborales en relacion a
la enfermedad estudiada.

o Caracteristicas de las lesiones: tipo, duracion, localizacion y prurito.

o Edad al diagnostico inicial de la enfermedad cutanea.

o Antecedentes personales de enfermedades psiquiétricas.

o Medicacion psicotropa tomada en la actualidad o anteriormente
(antidepresivos, antipsicaticos, ansioliticos).

o Antecedentes personales de enfermedades cutaneas.

o Sentimientos ocasionados por la aparicion de la enfermedad, apoyos

recibidos, dificultades, deseos.

Tamafo muestral

Se recogieron un total de 25 pacientes afectos de psoriasis moderada a severa que

cumplian los criterios de inclusion y firmaron el consentimiento informado.

Recogida de datos

Los datos se recogieron en el Servicio de Dermatologia del Complejo Hospital
Universitario de Canarias. En este estudio se utilizé un Cuaderno de Recogida de Datos

(CRD) en papel disefiado a tal efecto (Anexo 2).

En el CRD se recogieron las variables epidemioldgicas y propias de la enfermedad, asi
como preguntas sobre cuestiones vitales del individuo y la enfermedad y, por ultimo, el
paciente respondia a la traduccion de una propuesta de cuestionario de Dafio Acumulado
en la Vida disefiado por Francesca Sampogna 9, que no ha sido traducido y validado en
nuestro idioma, pero que se ha usado con permiso de la autora.

Este test esta compuesto por un total de 26 preguntas que se dividen en los siguientes

dominios:
e Trabajo-estudios (preguntas 1-7)
e Aspectos sociales (preguntas 8-19)
e Afrontamiento (preguntas 20-23)

e Impacto emocional (preguntas 24-26)
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Cada pregunta debia responderse con un 0 (falso), 1 (casi falso), 2 (casi cierto) o 3 (cierto);

por tanto, a mayor puntuacion, mayor afectacion.

La puntuacion méxima global del test es 78 puntos (26 x 3). Si distribuimos las

puntuaciones en cuartos, considerariamos:

- Daiio leve: 19-20 puntos.
- Dafio moderado: 38-39 puntos.
- Daiio grave: 57-58 puntos.

- Dario severo: 77-78 puntos.

Analisis de datos

Las caracteristicas de los pacientes se han descrito mediante estadisticos descriptivos
(proporciones, media, mediana). Se exploraron las diferencias en las caracteristicas de

interés entre los subgrupos (varones frente a mujeres).

Para comparar variables cuantitativas se utilizé la prueba de la t de Student para grupos
independientes (dos grupos) o el analisis de la varianza (ANOVA) en los casos en los que
se hicieron comparaciones entre tres 0 mas grupos. Para las variables que no se distribuian
como normales se utilizé la U de Mann-Whitney, una prueba no paramétrica aplicada a

dos grupos independientes (hombre y mujer).

Para investigar las diferencias entre las variables categoricas y para las binarias se utilizé
la prueba de la chi-cuadrado. Para los andlisis exploratorios, se consideré un nivel de

significacion del 5% (p-valor <0,05).
Para el analisis estadistico hemos utilizado el programa SPSS version 25 y Excel 2016.

Control de calidad

La entrada de datos se ha hecho directamente por los investigadores en el CRD en papel.
Los registros incompletos y valores incoherentes se confirmaron con el investigador
principal mediante el proceso de discrepancias (queries) y, con la revision de los datos

antes del cierre de la base de datos para analisis.
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RESULTADOS Sexos

La muestra esta constituida por 25

pacientes, 13 (52%) de ellos hombres vy, 48%

12 (48%) mujeres (Fig. 7). \ /

Figura 7: sexos

Al hacer la diferenciacion entre sexos nos encontramos con que la media de edad para
hombres es de 49,7 afios (desviacion tipica: 12,98), estando la de las mujeres bastante
cerca (47,7 afos con una desviacion tipica de 10,51), siendo la media total de 48,8 afios.
Sin discriminar entre sexos, encontramos como el 72% de los pacientes residen en un
medio urbano (7 hombres, 8 mujeres) y, un 28% lo hace en un medio rural (5 hombres, 2
mujeres). En cuanto al nivel de formacion, el 20% de los pacientes encuestados solo
consiguid terminar los estudios primarios (15,4% de los hombres y 25% de las mujeres),
el 48% no paso de los estudios secundarios (46,2% de los hombres y 50% de las mujeres)
y, el 32% culmino los estudios superiores (38,5% de los hombres y 25% de las mujeres).
Por su parte, 8 hombres y 5 mujeres refieren trabajar en la actualidad (52% del total),
mientras que 2 hombres y 6 mujeres afirman estar en paro y, 3 hombres y 1 mujer estan
jubilados. Se pregunté a los pacientes si tenian pareja en la actualidad, respondiendo con
un “si” el 69,2% de los varones y el 75% de las mujeres, correspondiéndose la respuesta
afirmativa con el 75% del total. Se plantedé una pregunta que hacia referencia a la
presencia 0 no de enfermedades concomitantes importantes en la actualidad o en el
pasado, obteniendo las siguientes respuestas: “si, actualmente” el 23,1% de los hombres
y el 33,3% de las mujeres; “si, pasadas” el 7,7% de los hombres y el 16,7% de las mujeres;
“no” el 69,2% de los hombres y el 50% de las mujeres. Respecto a la salud mental, 1
hombre y 1 mujer manifestaron haber necesitado tratamiento psiquiatrico; 1 hombre y 4
mujeres habian precisado tratamiento psicoldgico; 11 hombres (84,6%) y 7 mujeres
(58,3%) no habian requerido tratamiento psicolégico y/o psiquiatrico a lo largo de su
vida. Por Gltimo, se valor6 el consumo de toxicos (Figs. 8 y 9): tabaco, alcohol, otros
toxicos, o ninguno. Es en el habito tabaquico donde encontramos una “p-valor”
estadisticamente significativa (0,041), con un 15,4% de fumadores hombres y un 58,3%
de mujeres. En el habito alcohdlico la diferencia entre sexos no es tan llamativa como con

el tabaco (7,7% de los hombres y 16,7% de las mujeres). Encontramos a 2 hombres de
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los encuestados y a ninguna mujer usuarios de otras drogas. EI mayor porcentaje lo

encontramos en “ningun habito toxico” (61,5% de los hombres y 33,3% de las mujeres).

En relacion a las caracteristicas de la psoriasis, la edad de aparicion de la enfermedad es
practicamente la misma en ambos sexos (18 afios), usando para su determinacion la
mediana y no la media pues, de lo contrario, los valores se habrian dispersado demasiado.
Entre los hombres encuestados, la localizacion mas prevalente de las lesiones en el debut
de la enfermedad fue las piernas (69,2%), mientras que en el momento actual se sitian en
los brazos y las piernas (84,6% para cada localizacion); en las mujeres las lesiones
iniciales se ubicaron en brazos y en piernas en el 66,7%, encontrandose actualmente en
piernas en el 83,3% vy, en brazos en el 75%. La localizacion menos afectada al inicio de
la enfermedad coincide en ambos sexos en ser los pies (4 hombres y 3 mujeres) y, en el

momento actual de la enfermedad son los genitales (4 hombres y 4 mujeres).

Habitos téxicos en mujeres Habitos téxicos en varones

= Tabaco = Alcohol Otro tipode drogas No =Tabaco =Alcohd = Otro tipode dragas No

Figura 8: Toxicos en la mujer Figura 9: Toxicos en el hombre

El tiempo que se tardd en diagnosticar la enfermedad desde el momento en el que
aparecieron los sintomas, fue de 6 meses de mediana entre los varones, con un intervalo
de confianza (IC) de 1,5-24 meses. Por su parte, entre las mujeres, la mediana fue de 5,5
meses, con un IC de 1,25-21 meses. No existe una diferencia estadisticamente
significativa en esta variable (p-valor de 0,650), por lo que el tiempo desde el inicio de
las lesiones hasta su diagndstico, no esta influido por el sexo de los pacientes en nuestra
serie. El tiempo transcurrido desde el inicio del tratamiento hasta alcanzar la mejoria
clinica es de 30 meses con un IC de 2-144 y con una p-valor de 0,923 (por tanto, no es

estadisticamente significativo) y, sumamente diferente, segln los pacientes.
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El tipo clinico de la enfermedad (Fig. 10) mostro que, entre los pacientes encuestados, el
88% padece psoriasis en placas (84,6% de los hombres y 91,7% de las mujeres), la
psoriasis guttata y la psoriasis invertida afectan al 20%, aquejando la ungueal s6lo el 16%

(3 hombres, 1 mujer).

Tipo de psoriasis

91,70%
84,60%
M Placas
Guttata
Invertido
23,10%3,10% 25%
15,40% 16,70% Ungued

8,30%

Figura 10: Tipos de psoriasis

Por Gltimo, valoramos el tipo de tratamiento al que estaban sometidos, de tal forma que,
1 hombre (7,7%) y 1 mujer (8,3%) afirmaron no tener tratamiento en la actualidad, 5
hombres (38,5%) y 2 mujeres (16,7%) tenian tratamiento topico, siendo el sistémico el

mas usado (11 hombres y 10 mujeres, 84% del total).

Al analizar las respuestas de los pacientes a las preguntas realizadas en relacion a las
emociones o problemas surgidos por la enfermedad podemos observar como el
sentimiento que, con mayor frecuencia experimentaron los pacientes en el momento del
diagndstico, fue la tristeza que aparece en un 30,8% de los varones y un 50% de las
mujeres. El enfado fue el sentimiento menos identificado por los encuestados, siendo
reconocido solo por 1 hombre (7,7%) y 1 mujer (8,3%). La repercusion que la enfermedad
tuvo se mostro, sobre todo, a nivel social, en un 50% de los pacientes de la serie, muy
superior a la repercusion a nivel familiar (12%), de pareja (4%), de amigos (32%), laboral
(24%) y deportiva (16%%). Por otra parte, 9 hombres y 9 mujeres afirmaron que lo que
mas les incomodaba de su enfermedad es la visibilidad de las lesiones, dandole
importancia también a los sintomas (7 hombres y 7 mujeres), poniendo al tratamiento (5
hombres y 2 mujeres) en Gltimo lugar. Lo que mas inquieta a los pacientes de nuestra

serie sobre el tratamiento son los efectos secundarios (76% del total) (Fig. 11).
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Preocupacion por el tratamiento

90,00%
80,00% 76,90% 75% 76%
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mCoste mEfectos secundarios ™ Nada

Figura 8: Preocupacion por el tratamiento

El 92,3% de los hombres y el 75% de las mujeres refiere haber sentido comprension por
parte de los médicos. Ambos sexos coinciden en que la psoriasis les ha generado
sentimientos de inseguridad (61,5% de los hombres y 41,7% de las mujeres), sin embargo,
vemos que el 33,3% de las mujeres refieren haberse hecho mas fuertes frente al 15,4% de
los hombres. Tanto hombres como mujeres afirman haber recibido el mayor apoyo por
parte de la familia (84,6% de los hombres y 91,7% de las mujeres) seguido de la pareja
(46,2% de los hombres y el 41,7% de las mujeres), mientras que la sociedad ha sido la
que mas dificultades les ha generado (69,2% de los hombres y 66,7% de las mujeres)
(Fig. 12).

Dificultades
80,00%
7000% 69,20% 66,70% 68%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
2000% 16,70%
o Bl wullll mazl
ol L T T
Varon Mujer Total

B Familia WAmigos MPareja Sociedad M Otros

Figura 12: Dificultades

La curacién constituye el deseo del 92,3% de los hombres y, del 58,3% de las mujeres,
diferencia entre sexos bastante significativa; al 53,8% de los hombres y al 33,3% de las
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mujeres les gustaria que se investigase mas esta enfermedad; el 23,1% de los hombres y,

el 50% de las mujeres buscan una mayor aceptacion por parte de la sociedad; el 36% del

total le gustaria no padecer esta patologia (5 hombres y 4 mujeres) (Fig. 13).

Deseos respecto a la enfermedad

100,00% 92,30%

80,00%
60,00%
40,00%
20,00%

0,00%
Varon

B No me hubiese ocurrido M No se viera
Se aurase

B Mas conodda B Mas aceptada

B Mejor tratamiento

58,30%

Mujer

Figura 13: Deseos respecto a la enfermedad
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B Mas investigacion

Por ultimo, se valoro el impacto en el curso de la vida que habia generado la enfermedad

en los pacientes de nuestra serie, empleando el test de Dafio Acumulado en el Curso de

la Vida disefiado por F. Sampogna.

En relacion al dominio educativo y laboral
(Tabla 1), la puntuacion mas alta en ambos
sexos se obtiene en la pregunta nimero 3
(“No puedo trabajar por culpa de mi
enfermedad”), presentando un valor de 1

punto en los hombres y de 0,83 en las mujeres

de media, siendo el total de 0,92 puntos. En

Hombres Mujeres  p-valor Total
(N=13) (N=12) (N=25)
Preg.l 0,15(0,38) 0,75(1,36) 0,141 0,44 (1,00)
Preg.2 0,15(0,38) 0,67(1,23) 0,165 0,4 (0,913)
Preg.3 1,00(1,23) 0,83(1,34) 0,748 0,92 (1,26)
Preg.4 092(1,32) 0,75(1,36) 0,750 0,84 (1,31)
Preg.5 085(121) 0,75(1,22) 0845 0,80 (1,2)
Preg.6 0,69(1,18) 0,75(1,36) 0911 0,72 (1,24)
Preg.7 0,85(1,14) 0,75(1,36) 0,849  0,8(1,23)
Global 4,62 (508) 525(7,15) 0,830 4,9 (7,15)
Tabla 1

la pregunta 4 (“No he podido tener el trabajo que me hubiera gustado por culpa de mi

enfermedad”) se muestra una mayor puntuacion en hombres (0,92), mostrando por tanto

una mayor tendencia de afectacion a este nivel en el sexo masculino. Las respuestas de

las mujeres a las preguntas 1, 4, 5, 6 y 7 fueron similares en las puntuaciones (0,75),

observando una mayor variabilidad en los hombres. A nivel global se obtuvo una mayor

puntuacion en las mujeres con respecto a los hombres (5,25 vs 4,62).
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Tabla 2

Hombres  Mujeres p- Total
(N=13) (N=12) valor (N=25)
Preg.8 0,69 (0,86) 0,58 (1,08) 0,782 0,64 (0,95)
Preg9 154(1,2) 1,00(1,21) 0,275 1,28(1,21)
Preg.10 0,54 (0,97) 0,58 (1,17) 0,917 0,56 (1,04)
Preg.11 0,54 (0,78) 0,42 (1,00) 0,735 0,48 (0,88)
Preg.12 0,54 (1,10) 0,25(0,62) 0,417 0,4(0,87)
Preg.13 1,54 (1,40) 1,25(1,29) 0,597 1,40 (1,32)
Preg.14 1,00 (1,08) 0,75(1,06) 0,565 0,88 (1,05)
Preg.15 0,85(1,21) 0,83(1,34) 0,980 0,84 (1,25)
Preg.16 0 (0) 0,75(1,36) 0,058 0,36 (1,00)
Preg.17 1,15(1,07) 1,00(1,35) 0,754 1,08 (1,19)
Preg.18 0,54 (0,88) 1,00(1,35) 0,317 0,76 (1,13)
Preg.19 1,77 (1,17) 1,92(1,17) 0,755 1,84 (1,14)
Global 10,7 (8,88) 10,33 0,930 10,52
(11,19) (9,84)

El dafio social (Tabla 2) muestra una
tendencia a mayor puntuacion en las
(1,92) en
ndmero 19 (“No me he puesto los

mujeres la pregunta

vestidos o los zapatos que me

gustaban por mi enfermedad”),
siendo la de los hombres de 1,77
(también las més alta en este grupo).
El sexo masculino obtuvo una
puntuacion 1,54 en la pregunta 9
(“Tengo

problemas para

relacionarme por culpa de mi enfermedad™) y en la 13 (“He tenido que rechazar muchas

actividades sociales por mi enfermedad”), respondiendo ¢l sexo femenino con una

puntuacionde 1,00 enla 9 y 1,25 en la 13. En la pregunta 16 (“No vivo donde me hubiera

gustado por mi enfermedad”) la totalidad de los hombres respondi6 con un “0”, siendo la

puntuacion en las mujeres de 0,75. La puntuacion global fue ligeramente superior en los
hombres (10,7 vs 10,33).

Tabla 3

El empleo de métodos de afrontamiento
negativos evaluados por este test (Tabla
3),

tendencia variable entre sexos. Vemos

en cada paciente, presenta una

como tanto el sexo femenino como el

Preg.20
Preg.21
Preg.22
Preg.23
Global

Hombres
(N=13)
0,31 (0,75)
0,08 (0,28)
0,00 (0,00)
0,00 (0,00)
0,38 (0,77)

Mujeres

(N=12)

0,83 (1,34)
0,25 (0,87)
0,50 (1,17)
0,00 (0,00)
1,58 (2,97)

p_

valor
0,233
0,500
0,136

0,712

Total
(N=25)
0,56 (1,08)
0,16 (0,62)
0,24 (0,83)
0 (0,00)
0,96 (2,17)

masculino puntia con un 0 la pregunta 23 (“He usado drogas por mi enfermedad”),

mientras que en la pregunta 22 (“He fumado por mi enfermedad”) el total de los hombres

respondid con un 0, habiendo respondido las mujeres con una puntuacion media de 0,50.

La puntuacidon mas alta en este bloque corresponde a la pregunta 20 (“He usado fAirmacos

piscotropos por mi enfermedad”) siendo de 0,31 en los hombres y de 0,83 en las mujeres.

Al valorar la totalidad de preguntas de este blogue, vemos como existe una mayor

tendencia al empleo de métodos de afrontamiento negativos en el sexo femenino (1,58 vs
0,38).

La afectacion a nivel emocional (Tabla 4) tiende a mostrar puntuaciones globales mas

altas en las mujeres (5,08 vs 4,00). La pregunta 24 (“He estado mas triste de lo que lo
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hubiera estado sin mi enfermedad”) obtiene una puntuacion de 2,17 en las mujeres y de
1,77 en los hombres (en ambos es la de mayor puntuacion en el bloque de dafio
emocional). En segundo lugar, en ambos sexos, pero con mayor valor en la respuesta
femenina, encontramos la pregunta 25 (“‘He sido menos extrovertido de lo que hubiera sido

sin mi enfermedad”).

Hombres  Mujeres p- Total

(N=13) (N=12) valor (N=25)
Preg.24 1,77 (1,17) 2,17 (0,94) 0,360 1,96 (1,06)
Preg.25 1,38(1,26) 1,67 (1,30) 0,588 1,52 (1,26)
Preg.26 0,85(1,21) 1,25(1,36) 0,440 1,04 (1,27)
Global 4,00 (3,03) 5,08 (3,23) 0,396 4,52 (3,11)

Tabla 4

Finalmente obtuvimos una puntuacion global en base a las respuestas de las 26 preguntas
(Tabla 5). En hombres 19,69 puntos, en mujeres 22,25, puntuacion total 20,91.

Hombres Mujeres p- Total
(N=13) (N=12) wvalor (N=25)

Global 19,69 22,25 0,748 20,91
(14,65)  (23,93) (19,27)
Tabla 5

Por tanto, y en base a esta clasificacion, consideramos que de manera global el Dafio
acumulado de Vida Total es, en hombres (19.69) un dafio leve, en mujeres (22,25) supone
un dafio leve/moderado y, por Gltimo, la puntuacién total (20,91) confirma un dafio leve

en nuestra muestra.

DISCUSION

Nuestra serie esta constituida por 25 pacientes (13 hombres y 12 mujeres) afectos de
psoriasis moderada a severa. Hemos investigado la influencia de la enfermedad en sus
vidas, desde el momento del diagnostico. En un articulo de investigacién publicado en
2016 ©9 se expone que los estudios desarrollados sobre el impacto que tiene la psoriasis
a nivel fisico, mental, social y economico son, en su mayoria, de corte transversal, se
analizan los diferentes aspectos en el momento de la entrevista, impidiendo mostrar
adecuadamente el impacto de la enfermedad y sus repercusiones psicosociales a lo largo
del tiempo. En una serie de casos publicada en el British Journal of Dermatology ¢V se
establece que los componentes de CLCI estan amparados por datos transversales,

teniendo el concepto de “Deterioro Acumulado en el Curso de la Vida” un sentido
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intuitivo para muchos especialistas que reconocen el impacto acumulado de la psoriasis

en la vida de algunos pacientes.

La media de edad de los pacientes de nuestra serie es de 48,8 afios con una desviacion
tipica de 11,66, siendo residentes en medio urbano el 72% de los encuestados y en medio
rural el 28%. Estos datos no discrepan con los resultados obtenidos en un articulo de
investigacion G2 en el que, incluyendo a 186 mujeres y a 199 hombres con una edad
comprendida entre los 18 y los 85 afios (SD 15,83 afios), establecen que el 69,4% residen
en medio urbano y 30,6% en medio rural. A la hora de determinar la situacién laboral,
nos encontramos con una tasa de paro del 50% en las mujeres, siendo en los hombres del
15,4%, y en total del 32%; en el mes de marzo de este afio, seglin el “Instituto Nacional
de Empleo” (INEM), la tasa de desempleo en los hombres es del 20,5%, mientras que la
de las mujeres es del 21,7%, muy alejado del alto porcentaje obtenido en nuestro estudio;
estos resultados orientan a una mayor tendencia en las mujeres con psoriasis a estar en
paro con respecto a los hombres. En cuanto al estado conyugal de los pacientes, en un
estudio realizado en Turquia en el que se evaluaron las caracteristicas sociodemograficas
y clinicas de los pacientes con psoriasis % se observo que el 30% eran solteros, el 65%
casados Y, el 5% divorciados o viudos. En nuestra serie encontramos una tasa de pacientes
con pareja del 75%, viendo por tanto como la diferencia no es llamativa en relacion el

estudio mencionado.

Se sabe que la psoriasis se asocia a procesos inflamatorios cronicos y a enfermedades
concomitantes como la artritis psoriasica, la enfermedad de Crohn, el sindrome
metabolico o la enfermedad de higado graso no alcohdlico 1), Esto justifica el interés
que mostramos al preguntar sobre la presencia actual o pasada de enfermedades
concomitantes importantes, obteniendo que el 40% de nuestra serie afirma haber sufrido
en la actualidad o en el pasado comorbilidades sustanciales. No hemos encontrado
estudios que expongan la proporcion de pacientes con psoriasis y estas comorbilidades,
sin embargo, una publicacién ") asocia directamente la artritis psoriasica con la ansiedad,
el sindrome metabdlico con la depresion y la enfermedad de Crohn con las ideas suicidas.
Ademés de a enfermedades organicas, la psoriasis se asocia a una mayor tasa de
afectacion psicologica y/o psiquiatrica secundaria a la reduccion en su calidad de vida,
que es igual o superior a la que experimentan pacientes con otras enfermedades cronicas.
Existen trabajos en los que se han identificado a la preocupacion y a la ansiedad
patoldgica en, al menos, un tercio de los pacientes ), no demostrandose en nuestro
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estudio, donde el 84,6% de los hombres y el 58,3% de las mujeres refiere no haber
requerido tratamiento psiquiatrico y/o psicolégico a lo largo de su vida. A pesar de no
corresponderse los datos con los obtenidos en otros estudios con mayor tamafio muestral,
se objetiva un mayor porcentaje de mujeres que han recibido tratamiento psiquiatrico con
respecto a los hombres (41,7% vs 15,4%). La afectacion psicologica se relaciona
directamente con el consumo de tdxicos (alcohol, tabaco u otros), recurriendo a estas
sustancias como una manera de afrontamiento negativa que a largo plazo se convierten
en contraproducentes @Y. En nuestra muestra, el consumo de tabaco despunta con
respecto al consumo de alcohol y, de otros tdxicos, siendo especialmente Ilamativo en las
mujeres. El porcentaje de mujeres fumadoras asciende hasta el 58,3%, mientras que el de
consumidoras de alcohol es del 16,6%; los hombres, por otro lado, admiten consumir
tabaco el 15,4% vy alcohol el 7.7%. A pesar del tamafio de la muestra, los resultados
obtenidos para el consumo de tabaco son estadisticamente significativos con una p-valor
de 0,041. Estos resultado

contrastan con la informacion encontrada en la “Consejeria de Sanidad del Gobierno de
Canarias”, donde a partir de datos recogidos en el afio 2015, exponen que el porcentaje
de mujeres fumadoras es del 23,7% y de hombres del 28,7%. La discrepancia entre los
porcentajes obtenidos en nuestro estudio y la tasa de mujeres fumadoras en Canarias

vislumbra una mayor tendencia en el sexo femenino a este habito asociado la psoriasis.

La determinacién de la edad de aparicion de la psoriasis suele estar sesgada por el
recuerdo del paciente o por establecer el inicio en el momento del diagnostico por parte
del médico, subestimando el tiempo de aparicion. Se ha establecido una edad media de
inicio bimodal, con un pico entre los 15 y los 20 afios y un segundo pico entre los 55 y
los 60 afios . En nuestro estudio, la edad de aparicion es de 18 afios segtin la mediana,
no alejandose de los resultados obtenidos en un estudio polaco ¢4 en el que se establecid
una edad en el momento del diagndstico de 19,6 +/- 11,9 afios; en un estudio turco la edad
media al inicio de la enfermedad se establecié en 25 + 16 afios en las mujeres y 28 + 15

afios en los hombres 33,

Las lesiones psoridsicas localizadas en cabeza, cuello, torax, brazos y genitales
determinan un mayor riesgo psicoldgico @4, siendo esto importante para el médico, pues
debe alertarlo sobre el mayor riesgo de desarrollar comorbilidades psicoldgicas. En

nuestra serie ambos sexos coinciden en que las localizaciones méas prevalentes de sus
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lesiones son los brazos (80%) y las piernas (84%), presentando, por tanto, una ubicacién
de riesgo en la mayoria de los encuestados. La psoriasis en placas se establece como la
mas comun (88% del total), mientras que la psoriasis guttata y la psoriasis invertida solo
afecta al 20% y la ungueal al 16%; estos datos coinciden con los obtenidos en otros
estudios (2234 a excepcion de la ungueal, que presenta mayores porcentajes que los

alcanzados en nuestra muestra.

La repercusion de esta enfermedad a nivel social se muestra en nuestro estudio en el 50%
del total de la serie, al igual que en otras publicaciones en las que afecta al 33,2% %),
demostrando, por tanto, que no solo se trata de una patologia con implicaciones fisicas
(22, El estrés que experimentan nuestros pacientes no se asocia simplemente a la
cronicidad o a la gravedad de la enfermedad, sino que estd mas relacionado con las
dificultades psicosociales que derivan de esta patologia 2. Lo que mas incomodidad
genera es la visibilidad de las lesiones, preocupacion que evoluciona hacia la
estigmatizacion social y el rechazo a exponerse en publico, generando una mayor
sensibilidad a las actitudes de los demas . Asi mismo, ambos sexos afirman haber
desarrollado sentimientos de inseguridad favorecidos por el curso impredecible de la
psoriasis ). En un estudio del 2015 ©7) se sugiere que los pacientes con psoriasis tienden
a experimentar sentimientos de culpa, miedo o depresion secundarios, por ejemplo, a la
ira, sin embargo, en nuestro estudio se establece el enfado como la emocion menos
identificada. Llama la atencion como la curacién constituye el deseo del 92,3% de los
hombres, descendiendo este porcentaje hasta el 58,3% de las mujeres; es decir, hay un
41,7% de mujeres que no manifiestan desean la curacion, sino que prefieren una mayor
aceptacion por parte de la sociedad. Existe un estudio en el que se pidi6 a los pacientes
con psoriasis leve que dijeran por cuantos afios de su vida util intercambiarian por un
estado libre de enfermedad, obteniendo un resultado de 2.8 afios, es decir, estarian
dispuestos a renunciar a 2,8 afios de los 35 afios restantes de vida util a cambio de no
padecer la enfermedad 8. Si bien en esta publicacion no diferencian entre sexos, vemos
como curarse 0 no padecer la enfermedad es tan importante como para renunciar a afios

de vida.

El CLCI (“Deterioro Acumulado en el Curso de la Vida”) deriva de las comorbilidades
fisicas y psicologicas de la enfermedad, asi como de la estigmatizacion y de las estrategias
de afrontamiento y factores externos. En aquellos pacientes en los que los métodos de
afrontamiento son negativos y el apoyo social inexistente 0 minimo, la sensibilidad al
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deterioro va a ser superior 17, Existen evidencias que asocian la psoriasis a una mayor
dificultad para obtener y mantener un trabajo, limitando los ingresos y generando una
pérdida de productividad relacionada con el absentismo laboral ¢9. Esto se demuestra en
nuestra serie de pacientes en la puntuacion obtenida en la pregunta “No puedo trabajar
por culpa de mi enfermedad” que, si bien no obtuvo una puntuaciéon muy alta, si fue la
més sefialada dentro del dominio educativo y laboral. Observamos como el dominio
social en el CLCI puntda casi por igual en ambos sexos (10,7 en hombres, 10,33 en
mujeres) afectando en la manera de vestir mas a las mujeres y en la facilidad para
relacionarse mas a los hombres. El dafio en el afrontamiento se impone en el sexo
femenino, sobre todo asociado al consumo de farmacos psicotropos secundario a las
repercusiones psicologicas que incluso se terminan reflejando en la personalidad y en la
capacidad de adaptacion del paciente “9; sin embargo, a pesar de puntuar mas en las
mujeres, el valor es bajo (0,83). La afectacion emocional resultante en nuestro estudio
obtiene una mayor puntuacién en las mujeres, afirmando sentirse mas tristes y ser menos
extrovertidas a causa de la enfermedad. Hay evidencias que afirman que las mujeres
tienen mas probabilidades de experimentar mayor estrés psicosocial que los hombres 22,
La carga psicoldgica y social de la psoriasis perjudica a las relaciones, a las actividades
sociales, al trabajo y al bienestar emocional; la acumulacion de todas estas afectaciones

impide alcanzar un potencial de vida completo en algunos pacientes 7).

El grado de deterioro acumulado en el curso de la vida varia de un paciente a otro debido
a la complejidad de la interaccidon entre las dimensiones bioldgicas, psicologicas y
sociales de la enfermedad. El propio paciente, mediante el empleo de estrategias de
afrontamiento efectivas, la busqueda de apoyo social, el uso de redes de apoyo y de

terapias adecuadas, puede disminuir el riesgo de deterioro @D,

CONCLUSIONES

e La tasa de paro en las mujeres de nuestra serie es del 50%, muy superior al
porcentaje encontrado en Canarias en marzo de 2019 (21,7%).

e EI58,3% de las mujeres de nuestro estudio afirma ser fumadora, mientras que, en
Canarias, el porcentaje de mujeres fumadoras es del 23,7%.

e Las localizaciones mas prevalentes de las lesiones psoriasicas de los pacientes
estudiados en ambos sexos son las piernas y los brazos.

e La psoriasis en placas se establece como el tipo de psoriasis mas frecuente en
nuestra serie (88% del total).
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e Latristeza se presenta como el sentimiento mas experimentado en el momento del
diagndstico por los pacientes estudiados.

e Ennuestra serie, la mayor repercusion a causa de la enfermedad se mostré a nivel
social.

e Lo que mas inquieta del tratamiento, a los pacientes estudiados, son los efectos
secundarios.

e El mayor apoyo recibido, en nuestra serie, ha sido por parte de la familia.

e Al92,3% de los hombres les gustaria que la psoriasis se curase, sin embargo, este
porcentaje en las mujeres desciende hasta el 58,3%.

o Existe una mayor tendencia al empleo de métodos de afrontamiento negativos en
el sexo femenino.

e Segun la puntuacion obtenida en el test de Dafio Acumulado en el Curso de la

Vida, el dafio en nuestra muestra es leve.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Las propias de un estudio observacional transversal, pues la recogida de datos en un
momento concreto de la evolucion de la enfermedad en la consulta de dermatologia, no
garantiza que podamos obtener toda la informacion, ni ver la evolucion ni los cambios en

el transcurso del tiempo.

El nimero de pacientes de nuestra muestra (25) aumenta la probabilidad de cometer un
“falso negativo”, dificultando asi la deteccion de diferencias significativas entre nuestros

grupos (hombres y mujeres).
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ANEXO 11
CUADERNO DE RECOGIDA DE DATOS
“Estudio sobre el dafio acumulado en la vida de los pacientes con dermatopatias

cronicas”.
CLCI-DERM-2018-01

ENCUESTA GENERAL.:
Sexo:

1. Varon 2. Mujer
Edad: _ afios

Lugar de residencia:

1. Rural 2. Urbano

Nivel de estudios:

1.Sinestudios 2.Primaria 3. ESO 4. Bachillerato 5. Universidad 6. Ciclo formativo
Trabaja o estudia en la actualidad:

1. Si, trabajo. Especificar profesion:

2. Si, estudio. Especificar curso:

3.No a)Paro b) Jubilacion

¢ Tiene pareja en la actualidad?

1. Si 2. No

¢Ha tenido o tiene enfermedades importantes?

1. Si, actualmente 2. Si, pasadas 3. No

Especificar enfermedad:

¢Ha estado o esta en tratamiento?

1. Si, psiquiatrico en la actualidad 2. Si, psicolégico en la actualidad.

3. Si, psiquiétrico en el pasado 4. Si, psicoldgico en el pasado 5. No
Habitos toxicos:

1. Tabaco 2. Alcohol 3. Otrotipo de drogas 5. No

ENCUESTRA SOBRE LA ENFERMEDAD

Tipo de enfermedad cutanea:

¢A qué edad comenzaron los sintomas de su enfermedad cutanea?
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¢Las lesiones aparecieron en zonas visibles? Si es asi,
¢donde?
1.Cara 2. Tronco 3. Brazos 4. Manos 5. Piernas 6. Pies 8. No lo recuerdo

¢Cuanto tiempo pasé desde que comenzaron sus sintomas hasta que le
diagnosticaron la enfermedad? meses

¢ Recuerda como se sintio cuando le diagnosticaron la enfermedad?
1. Asustado/a 2. Triste 3. Enfadado/a 4. Inseguro/a 5. No lo recuerdo

6. Otro:

Cuando le diagnosticaron su enfermedad ¢en qué ambito tuvo mas repercusion?
1. Familia 2. Pareja  3.Amigos 4. Trabajo/Estudios 5. Deporte

6. Actividad social (salidas o fiestas, ir a la playa o piscina...)

7. Ninguno

¢Cuanto tiempo pasé hasta que notdé mejoria con el tratamiento?
meses

¢ Qué le incomoda mas en su enfermedad? Puede marcar varias
1. Los sintomas (dolor, picor...) 2. Su visibilidad o aspecto estético
3. La dificultad o consecuencias del tratamiento

¢Qué es lo mas que le ha preocupado/ le preocupa del tratamiento de su
enfermedad?

1. Elcoste 2. Elcumplimiento 3. Los efectos secundarios 4. Nada

¢Ha sentido comprensién por parte de los médicos sobre la repercusion de su
enfermedad?

1.Si 2. No 3. No siempre
¢Como le ha influido su enfermedad?

1. Me ha desgastado 2. Me ha hecho mas fuerte 3. Me ha dado inseguridad 4. No
me ha influido

¢ Qué o quién le ha ayudado a sobrellevar tu enfermedad?: puede marcar varios
1. Mi familia 2. Mi pareja 3. Mis amigos 4. Mi religion 5. El deporte
6. Otros:

¢ Qué o quién le ha hecho mas dificil sobrellevar su enfermedad?

1. Mi familia 2. Mipareja 3. Misamigos 4. Mireligion 5. La sociedad
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6. Otros:

De mi enfermedad, me ha preocupado/ me preocupa:

1. Su visibilidad 2. Tratamiento 3. El gasto econdmico 4. El tiempo invertido 5.
Influencia en el trabajo 6. Influencia en la pareja 7. El rechazo social

Me gustaria que mi enfermedad:

1. No me hubiese ocurrido 2. No se viera 3. No tuviera riesgo en mi vida 4. Se
curase

5. Tuviera un mejor tratamiento. 6. Se investigase m&s 7. Fuese mé&s conocida en la
sociedad

8. Fuese aceptada por la sociedad

PSORIASIS

Tipo clinico de psoriasis:

1. Psoriasis enplacas 2. Psoriasis guttata 3. Psoriasis invertido 4. Psoriasis ungueal

5. Psoriasis pustuloso 6. Eritrodermia psoriasica 7. Otro tipo:

Localizacion de las lesiones psoriasicas:
1.Cara 2.Tronco 3.Brazos 4.Manos 5. Piernas 6. Pies 7. Genitales

8: Otro:

Tratamiento actual de la psoriasis:

1. Ninguno 2. Tratamiento topico 3. Fototerapia 4. Tratamiento sistémico (via oral
0 inyectable)

VITILIGO
Tipo clinico de vitiligo:

1. Focal 2. Segmentario 3. Mucoso 4. Acrofacial 5. Vulgar 6. Mixto 7.
Universal

Localizacion de las lesiones:

1. Cara 2. Tronco 3. Brazos 4. Manos 5. Piernas 6. Pies 7. Otro:

Tratamiento actual del vitiligo:

1. Ninguno 2. Tratamiento topico 3. Ultravioleta 4. Tratamiento sistémico (via oral
0 inyectable).

35



DERMATITIS ATOPICA

Tipo clinico de dermatitis:
Localizacion de las lesiones:

1. Cuero cabelludo 2. Cara 3. Cuello 4. Brazos 5. Manos 6. Tronco 7. Piernas 8.
Pies

9. Otro:

Tratamiento actual de la dermatitis atopica:

1. Ninguno 2. Tratamiento topico 3. Fototerapia. 4. Tratamiento sistémico (via oral).
ACNE

Tipo clinico de acné:

1. Inflamatorio 2. No inflamatorio

Variantes del acné :

1.Acné polimorfo leve moderado 2. Acné conglobata 3. Acné fulminans 4. Acné
excoriado 5. Acné iatrogénico

Localizacion de las lesiones:

1.Cara 2.Tronco 3.Espalda 4.Brazos 5. Piernas 6. Otro:

Tratamiento actual del acné:
1. Ninguno 2. Tratamiento tdpico 3. Tratamiento sistémico (via oral)

CUESTIONARIO DE DANO ACUMULADO EN EL CURSO DE LA VIDA

Francesca Sampogna

1. No he estudiado lo que me hubiera gustado por culpa de mi
enfermedad

2. He perdido afios en el colegio o en la universidad por culpa de mi

enfermedad

3. No puedo trabajar por culpa de mi enfermedad

4. No he podido tener el trabajo que me hubiera gustado por culpa de

mi enfermedad

5. He perdido muchos dias de trabajo por culpa de mi enfermedad

6. He perdido mi trabajo por culpa de mi enfermedad
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He ganado menos dinero del que hubiera podido por culpa de mi

enfermedad

Tengo menos amigos por culpa de mi enfermedad

Tengo problemas para relacionarme por culpa de mi enfermedad

10.

Tengo problemas sexuales por mi enfermedad

11.

No estoy con la pareja que me hubiera gustado por culpa de mi

enfermedad

12.

No he tenido hijos por mi enfermedad

13.

He tenido que rechazar muchas actividades sociales por mi

enfermedad

14.

No he practicado deporte por mi enfermedad

15.

No he practicado el deporte que me hubiera gustado por mi

enfermedad

16.

No vivo donde me hubiera gustado por mi enfermedad

17.

He perdido mucho tiempo de mi vida por mi enfermedad

18.

He viajado menos de lo que me hubiera gustado por mi enfermedad

19.

No me he puesto los vestidos o los zapatos que me gustaban por

mi enfermedad

20.

He usado farmacos psicotropos por mi enfermedad

21.

He bebido mucho alcohol por mi enfermedad

22.

He fumado por mi enfermedad

23.

He usado drogas por mi enfermedad

24.

He estado maés triste de lo que lo hubiera estado sin mi enfermedad

25.

He sido menos extrovertido de lo que hubiera sido sin mi

enfermedad

26.

He tenido menos confianza en el futuro de lo que hubiera tenido

sin mi enfermedad.

Respuestas: 0.- falso, 1.- casi falso, 2.- casi cierto, 3.- cierto

(Sampogna F. Setting Up a Life Course Questionnaire. En: Cumulative Life Course

Impairment and its assessment. Linder MD, Kimball AB, eds. Curr Probl Dermatol,
Basel, Karger, 2013, vol 44, pp 67-73)
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ANEXO 11

Documento de conformidad del tutor (“DOC4”).

LIEE

Trabajo Fin de Grado
Conformidad para la presentacion de la memoria y defensa

Dr/Drs Marta Garcia Bustinduy, tutor/tutores del trabajo realizado por el alumno(s)/a(s)
Esther Rodriguez Candelaria y Juan Luis de Rozas Gutiérrez, con el titulo “Estudio
sobre el Dafio Acumulado en la Vida de los pacientes con Psoriasis’, damos nuestra
aprobacion para la presentacién de la memoria y a su defensa como Trabajo Fin de
Grado.

La Laguna, 18 de Mayo de 2019
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	- Psoriasis ungueal (Fig. 6): se manifiesta con pequeñas depresiones en la placa ungueal debido a una formación anómala en la porción proximal de la matriz. También se manifiesta a modo de onicolisis (la uña se desprende del lecho en las zonas distale...

