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"£l humanismo no es un lujo nr oun refinamicnto de estudiosos que
tianan  tlempo  para gastarlo  aen frivolidades distrazadas  de
satisfacciones  aespirituales. Humanismo  quiere  decir  cultura;
comprensidn del hombire en sus aspiraciones y miscerias; valoracion
de lo gue es bueno, lo que es bello y lo que es justo en la vida;
fijacion de las normas gque rigen nuestro mundo intevior, afan de
superacion que nos lleva, como en la trase del tildsofo a igualar
con la vida el pensamiento. Esa es la acclidn del humanismo al
hacernos cultos. La ciencia eg otra cosa, nos hace fuertes pero no
mejores. Por eso ¢l médico mientras mds sabio debe ser mas culro.
El médico ayuno de ella puede ser un peligro social. Con todo vy su
talla cientifica, su conducta puede ser la de un biarbaro".

NR. IGNACID CHAVEZ.
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CALIDAD DE VIDA EN EL PACIENTE CON PSORIASIS

(validacion de dos escalas de evaluacidn )

I. INTRODUCCION

La tecnologla moderna ha proporcronado a los médicos una infinidad
de nuevos tratamientos para beneficio de sus pacientes,  sin
embarge, dsta nuwoeva  tecnologia no toma  en consideracidn  lag

repercusrones de la enfermedad y de log tratamientos en la vida

diaria del paclente. Asi surge la ne dad de estudiar o1 lmpacto

de los cuidados wédicos y de  la wisma enfermedad en el
funcionamiento fisico, social y emocicnal de los pacientes.

de lag enformedades cronicas os inportanie la

Para medir =1 1mpacts
avaluacion de la cailidad de vida relacionada con el astado da
salud. En las enformedades dermatoldgicas como la psoriasis

enfermedad cronica, eritematoescamosa, de causa desconocida, con
muy diversos grados de severidad{77) - la evaluacion de la calidad

de vida se ha vuelto un pardmetro importante para determinar el

grado de eficacia cvlinica de las diversas técnicas terapéuticas,

asi como el efecto de la enfermedad en la esfera psicosocial del
paciente y de su capacidad funcional.

B por ésto que ultimamente ha cobrade gran importancia en el
dmbito dermatoldgico la utilizacidn de instrumentos que permitan
medir de manera confiable y eficaz la calidad de vida. Un ejemplo
de ello es la creacidn de dos  instrumentos, "El Indice
Dermatoldgico de Calidad de vida" y el "Indice de discapacidad en
Psoriasis", instrumentos creados para evaluar el estado de salud en
pacientes con enfermedades dermatoldégicas en general, y pacientes
con psoriasis respectivamente.

Estos instrumentos proporcionarian rvesultados poco confiables
aplicados a nuestra poblacidn ya gque fueron disefiados y validados
en el idioma inglés, asi como porgue en México la forma en gue los

vacientes perciben y se adaptan a su enfermedad, asi como la
S
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respuesta  a  las diversas medidas terapéuticas  pueden oser ooy

diferente Por lo anteriormente mencionado en estoe ootudio se

validaron dichos instrumentos.

ITI. CALIDAD DE VIDA DEL PACILENTE

Sequn Siv Francis Bacon, fildsofo inglés {(1%61-1626), ol fin del
vaerdadero conocimiento no es la contemplacidn de la naturaleza,

sino s conguista y transformacidn para dar al hombre wmejores

condiciones de vida; es decir, "El progreso de la mente y del
hombre y el progreso de su condicidn material son una cosa unica e
idéntica® (1} .

Cuatro siglos después, en la acelerada revolucion cientifica de la

sual  Bacon fué el padre, la medicina con sus conocimieu

tecnologia sin precedente ha turbado la armenia del ser huamano
vambién en forma sin precedente.
Rsta armonia entre el ser humano y su mundo es "la calidad de vida®

a la cual aspiva el paciente, el médico y la sociedad (37},

fn la década de los 40's varios iwmportantes articulos Fueron
publicados, los cuales sefalaban el cambio que se estaba dando en
la conceptualizacidn de la salud y la evaluacidn de los cuidades
médicos. En 1947 la Organizacidn Mundial de la Salud introdujo la
nueva definicidn de salud, que mds que definicidn era tode un
complejo concepto que hasta esos momentos no sé habia considerado;
"La salud no es solamente la ausencia de enfermedad, sino el
bienestar fisico, mental y social del individuo"(2). Algunos afios
después, RKarnofsky y Burchenal (3) delinean los criterios bdsicos
necesarios para la evaluacidn de nuevos agentes quimioterapicos,
Fstos incluyen no solamente los cldsicos indicadores de éxito
terapéutico como el tiempo de sobrevida y las respuecstas objetivas
sino ademds parametros cualitativos como grado de desewpero,
reduccidon de los sintomas, mejoramiento del dnimo y sensacidn de

bienestar; pavdmetros que hoy en dia se clasifican dentrvo de lo
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denominado "calidad de vida".

Aproximadamente 40 afios mds tavcde Campbell vy colaboradores,
prominentes estudiosos de las poblaciones con respecto a la calidad
de vida en su libro "Quality of American Life*, definen:"La Calidad
de Vida es una entidad vaga y etérea, algo de lo gue muchas
personas hablan, pero que nadie sabe exdctamente a qué se
refiere" (4) . Cuando revisamos los diversos estudios que hasta ahora
se han publicado acerca de la "calidad de vida" sobretodo en los
pacientes con cdncer nos damos cuenta que esta aseveracion tiene
mucho de cierta. Fayos y colaboradores (5) dié una definicién
cuando se referia a la evaluacidn de la calidad de vida en
pacientes con cancer:"ha habilidad de los pacientes para manejar su
vida y autoevaluarla”, sin embargo, durante todo el articulo no se
da una clara definicidn de lo que los autores consideran como
calidad de vida. También en algunos otros campos de la ciencia se
ha escrito acerca de la calidad de vida dando definiciones como la
de Hornquist, el cnal la define como:"el grade de necesidad de
satisfaccidn fisica, psicoldgica, social, material y estructural
(6). Por otra parte, Shaw sugiere una férmula para definir 1la
calidad de vida (quality of life, QL): "es el producto de la
dotacién natural del paciente ("Natural endowment,NE) y Jos
esfuerzos que hace su familia a su favor (H} y la sociedad (S},
emitiendo la siguiente férmula:QL=NE x (H + 8) (7). De acuerdo a
Szalai calidad de vida es la evaluacidn global satisfactoria de
ciertas caracteristicas de la vida del paciente (8). Harland la
define como la totalidad de aquellas situaciones, acontecimientos
que delinean o counstituyen la naturaleza bdsica de la vida humana
que estd articulada de necesidades y deseos (9). Finalmente, Liu
define a la calidad de vida como: “la produccidon de dos factores
agregados: fisico y espiritual"(10).

Si se comparan éstas definiciones es evidente que difieren, ya que,
por una parte, algunos autores definen a la calidad de vida como
una evaluacién global (11), otros definen componentes del bienestar
como factores importantes de ésta (12), algunos consideran que

ciertos componentes son mas importantes que otros; y por oltra
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parte, algunos autores se refieven on forma oxplicita a la
naturaleza subjetiva {10,11). Otros so refieren a4 situaciones
objetivas (12).

A pesar de! desacuerdo conceptual de "calidad de vida", sus
variables han sido incorporadas en el campo de los servicios do
salud e investigacidn clinica, particularmente en paclentes con
enfermedades  crénicas,  estando  de  acuerdo que  todos los
instrumentos que se crean para wedirla comparten las misnas

finalidades:

1.- Describir la naturaleza vy extension de los problemas
funcionales y psicosociales confrontando al paciente en varios
momentos de la trayectoria de su enfermedad

2.- Establecer normas para la morbilidad psicosocial en grupos
especificos de pacientes.

3.- Controlar la calldad de la atencidn, enfocada a mejorar los

tratamientos y la forma de aplicarlos.

4.- Bvaluar la eficacia de los tratamientos médicos.
5.- Detectar aquellos paclentes con posibles alteraciones

psicosociales que requieran tratamiento {ejem:psicoterapia)
(13} .

Durante la Gltima década, ha habido una particular atencidn en la
posibilidad de incorporar los pardmetros de calidad de vida en
estudios de evaluacidn clinica. Los datos de calidad de vida han
jugado un papel prominente en recientes estudios clinicos
prospectivos, sobretodo en cdncer de mama operable (14,34} vy
avanzado (15,36); sarcoma de tejidos blandos (16,41); enfermedad
coronaria (17,30,31,32), hipertensidn (18); artritis reumatoide
(19,51) y ultimamente en enfermedades dermatoldgicas como acné y

psoriasis (20, 21,24},

En resumen diremos, que la finalidad de wmejorar las condiciones de

vida en general del paciente es algo aparentemente inherente a la
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medicina. Ya desde sus principios, y come lo conceblan Jos

griegos, el fin de la wedicina s "que muoran jovenes  los

stentes, lo mas tarde que sea posible., Sin embargo, con la
carrera vertiginosa de la tecnolegia y la ciencia que ha avanzado
en forma  descontrolada en los Gltimos aflos con el proposito
principal de alavgar la vida; los cientificos que actualmente
juegan con virus, genes ¢ ingenieria wolecular, tal vez han
olvidado la verdadera esencia de la medicina. Es por ésto, que el
hecho de que los cientificos e investigadores hayan enfocado su
interés en las altimas décadas no solamente a aumentar las
estadisticas de sobrevida sino en mejorar en forma global el
bienestar fisico social y mental dJde sus  pacientes, retomando el
concepto de salud, segin la OMS, se pueda considerar un gran avance

en ¢l aspecto humanistico de la medicina (38,39).

Cada vez mayor numero de wédicos e investigadores en todas las
dreas de la medicina se estdn convenciendo que el estado de salud
estd directamente relacionado con la calidad de vida. Uno de los
problemas principales es contar con wmétodos adecuados para medir
este pardmetro. Asi pues, la creacidén de nuevos y mejores
instrumentos para medir la calidad de vida se vera reflejada en
mejor atencidén para el paciente, mds humanista, en mejores
evaluaciones de los diferentes tratamientos y en una visidn uds
justa, objetiva y global de las condiciones de nuestros pacientes

(22).

Asi como se requieren de técnicas e instirumentos adecuados para
medir pardmetros fisioldgicos (p. ej. tensién arcerial,
temperatura, etc.), para medir la calidad de vida se requiere

también de instrumentos adecuados (40, 42).

Los instrumentos para medir calidad de vida son iwportantes porgue
evalian el impacto de las enfermedades crdnicas (43).

Las evaluaciones fisioldgicas proveen de informacién muy importante
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a los médicos pero son de interds limitado para los pacientes, ya
que correlacionan pobrewente la capacidad funcional y el bienestar.
Estas dreas son en las cuales estin mds interesados los pacientos
y sus familiares (44). Otra razdén por la cual son itiles los
instrumentos disefiados para medir calidad de vida es debido a un
fendmeno comtinmente observado en el cual dos pacientes con log

mismos criterios clinicos frecuentemente presentan respuestas

dramidticamente diferentes. Por ejemplo, dos pacientes con la misma
capacidad para la movilizacidn y similar grade de dolor lumbar

pueden tener diferentes grados de bienestar.

Estas consideraciones explican porqué pacientes, médicos e incluso
administradores del drea de salud estdn sumantente interesados en
los efectos de la intervencidn médica y los instrumentos para wedir
calidad de vida. Los administradores del drea médica, estan
especialmente interesados en la evaluacidn de la calidad de vida de
los pacientes, debido a que es un instrumento que ayuda a calcular
los recursos necesarios para mejorar la atenclidn en general de los
pacientes asi cowo la efectividad de los tratamientos. BEsto se

puede traducir en optimizacion de recursos (45)

Esta evaluacidn de la calidad de vida es especialmente importante
en las enfermedades de la pilel, las cuales afectan de manera
dramdt ica en muchos de los casos la esfera psicosocial del paciente
y en algunos otros casos también la capacidad funcional. Es por
ésto que Ultimamente ha cobrado gran importancia en el dmbito

dermatoldgico.

La revision de la literatura suglere que la calidad de vida es
frecuentemente una construccion multidimensional que en forma
minima estd compuesta por las siguientes dreas (2):

-Fstado fisico funcional.

-Sintomas fisicos relacionados con la enfermedad y el tratawmiento.
-Funcién psicolégica.

-Puncion social.



IIT. INSTRUMENTOS PARA MEDIR CALIDAD DE VIDA

1. Definicién

Todo instrumento utilizado para evaluar la calidad de vida de

pacientes con ciertas caracteristicas debe de contar con ciertos
requisitos minimos pava que cumpla con la finalidad para lo que fue
creado, tales como (46):

1.- Ser Confiable y vdlido.

Estar basado en informacidén obtenida de personas con las

S

mismas caracteristicas a las que se va a evaluar.

3.- Ser capaz de medir el estado de salud en todas sus

dimensiones.

4.- Tener sensibilidad a los canbios minimos del estado de salud.
5.- Ser independiente de enfermedades especificas (solo cuando son

gendricos) .
6.- Ser aplicable a cualquier grupo de pacientes adultos,
7.- Ser breve y facil de comprender.

8.- Ser apropiado para ser aplicado por personal capacitado o por

el mismo paciente.
9.- Ser capaz de ser medido por una escala numérica apropiada.
10, - Ser apropiado para ser incluido en la historia clinica del
paciente o en su expediente personal,

11.- Estar orientado hacia diénde se desea evaluayr,



2. Egtructura

Alqunos instrumentos de medicidn de la calidad de vida cansiston en
una simple pregunta::Cémo es su calidad de vida? (47), esta
pragunta puede sev respondida en forma simple o sofisticada; wds
comunmente los instrumentos son cuestionarios que e realizan con
un nimero de preguntas preestablecidas; estas preguntas deben estar
adecuadas a las dreas o dominios (tawmbién llamades algunas veces
dimenasiones) que se desean evaluar. Los dominios o dimensiones san
aquellas dreas a las cuales tratamos de medir; los dominios pueden
incluir la movilidad y la autosuficiencia (lo cual puede incluirse
en la funcionalidad fisgical, o depresidn, ansiedad, y bienestar

(que se pueden incluir en la funcidn emocional) (52,53).

Existen numerosas técnicas para la construccidén de un cuestionario,
haciendo principal hincapié en el tiempo en el gue se aplica y la
escala de las respuestas. Cuando evaluawmos el estado de salud
fisico y psicosocial de nuestros pacientes utilizamos frases como
“en este momento" o "en el Ultimo mes". Frecuentemente el tiempo
que se evalda en las preguntas es indefinido, en las evaluaciones
clinicas puede ser esencial limitar el tiempo dentro de un periodo
relativamente corto. Por ejemplo, en la quimioterapia se pueden
distinguir dos periodos tipices: el que se presenta inmediatamente
después de la aplicacidn de los férmacos y el que se presenta en el
periodo de “descanso" de éstos; en este caso &bl se utilizan
periodos demasiado largos las respuestas serdn confusas, por lo
tanto, se debe definir un tiempo corto y especifico para las
respuestas.

Cuando se consideran periodos cortos de tiempo es mds Edcil que el
paciente recuerde los sintomas o alteraciones que haya presentado
que si se tratara de largos periodos de tiempo; por otra parte, las
preguntas deheran ser cortas y especificas para evitar confusiones

en sintomas o experiencias.



Para elegir apropiadamente el formato para las respuestas se Lienen
gue tomay ciertas consideraciones; las dos alternativas principales
disponibles son las escalas tipo "Likert" y las escalas visuales
andlogas.

En las escalas tipo Likert el paciente encuentra una gama de
respuestas que van de "nada" a mucho" pasando por "muy poco,
"poco" y "regular". En contraste, la escala visual andloga esta
compuesta por una linea tipica de 10 cm en la cual en el extremo
izquierdo se coloca "nada" y en el extremo derecho " mucho"
pudiendo elegir un punto entre estos dos para definir el grado de
afeccidn o experiencia.

También se pueden utilizar escalas hibridas en la cual se utiliza
una linea de 10 cm que igual que en las escalas visuales andlogas
colccan en sus extremos "nada" y "mucho" sin embargo, entre uno y
otro extremo se asignan valores numéricos que van deacuerdo a la
severidad.

En teoria las escalas lineales andlogas o numéricas hibridas tienen
una gran ventaja cuando se yealizan las estadisticas ya que los
niveles estdn mejor definidos que en las escalas tipo Likert, sin
embargo, éstas son mejor comprendidas por el paciente ya que
especifican el grado de afeccidn o experiencia en sus propias
palabras sin asistencia del personal. Las escalas hibridas por lo
tanto, presentan las ventajas de ambos tipos y son las mds

utilizadas dltimamente (%5).

nada poco regular mucho

1.- Escala tipo Likert.

nada mucho
(10cm)

2.- Escala visual andloga.

nada mucho
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3.- Escala hibrida.
1 2 3 q 5 o 7

3. Tipos de Instrumentos
a. Instrumentos Genéricos

Existen dos tipos bdsicos de instrumentos de medicidn: los
instrumentos genéricos (incluyen perfil de salud y mediciones de
utilidad), e instrumentos especificos.

Los perfiles de salud son instrumentos que miden todos los aspectos
importantes de la calidad de vida, ya que incluyen el drea fisica
(con categoria de deambulacién, wovilidadd y cuidades corporales);
el drea psiecosocial (con categorias que incluyen interaccioén
social, comunicacién y bienestar emocionall asi, como algunas otras
categorias independientes como: alimentacioén, trabajo, manejo de la
casa, sueflo y descanso, recreacidn y pasatiempos. Ld mayor ventaja
de estos instrumentos de perfil de salud es que abarcan gran
cantidad de dreas para evaluar y se pueden utilizar en
practicamente cualquier tipo de poblacidén. Este tipe de
instrumentos se pueden aplicar a una gran variedad de poblaciones
permitiendo comparar los impactos de ciertos programas de salud;
sin embargo, estos instrumentos genéricos pueden ser poco sensibles

a los cambios en condiciones especificas.

Mediciones de Utilidad: el otro tipo de instrumento genérico para
evaluar calidad de vida es la medicién de utilidad basado en
teorias econdmicas ya que refleja las preferencias de los pacientes
a los diversos tratamientos y a los resultados. El elemento clave
de estas mediciones de utilidad es que incorporan preferentemente
mediciones que relacionan el estado de salud con la muerte, por lo
tanto, éstos pueden ser utilizados en los analisis costo-beneficio
que combine la cantidad y calidad de vida. En las mediciones de
utilidad se resume a un golo ndmero una continuidad que va desde la
muerte hasta la completa salud (0.0 a 1.0) con valores de menos de

cero para representar estados peores que la uuerte, si es que
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existen, Lag escalas de utilidad reflejan tanto el estado de salud

lud el paciente. La

como @l valor que le da a su estado de
utilidad de estas mediciones en los andlisis ocondmicos s

importante cuando los proveedores de los culdados para la salud

tratan de justificar los recursos destinados a los diferentes
tratamientos. Bstas mediciones de utilidad también pueden aporvar
importantes datos en aquellos estudios clinicos de tratamiento y
efectos adversos.

La utilizacidn simultanea de instrumentos genéricos ¢ instrumentos

o

specificos permite cowmplementar de manera eficaz los resultados
te

obtenidos y proveen de una informacién muy valiosa. (47).

b. Instrumentos Especificos

El sequndo tipo bdasico de instrumento para medir c¢alidad de vida
son aquellos que estdn enfocados a ciertos aspectos del estado de
salud o a un drea especifica de principal interés. El instrumentos
es especifico pava cierta enfermedad (como cardiopatia, asma o
psoriasis) en una poblacidén especifica de pacientes (como
ancianos), o con ciertos problemas de funcidén (como alteraciones
del suefio o de la funcién sexual), o algin otro problema (como
dolor o prurito). Este tipo de instrumentos tienen la ventaja de
que son notablemente mds sensibles para detectar cambios
especificos en condiciones especificas y junto con los instrumentos
genéricos proveen de gran informacidén para los wédicos y personal

interesado en la calidad de vida (39).

4, Formas de Administracidn

Existen diversas formas en las cuales se aplican los intrumentos

para evaluar la calidad de vida, sin embargo, en general, pueden
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ger aplicados por personal capacitado como el médico, ol
investigador o el personal paramédico como son las trabajadoras

elto por el mismo paciente,

sociales, enfermeras etc. Puede ser ros
aungque en ciertas ocasiones también se solicitan las respuestas de
familiares o personas allegadas a @&l. Cuando se trata de
antrevistas, es declir, que el personal capacitado para ello aplica
el cuestionario al paciente tieue la ventaja de que se obtiene
mayor cantidad de informacidn y evita wmas eficazmente la presencia
de errores cuando se trata de pacientes ancianos, de bajo nivel
cultural o incapacitados; por otra parte, también facilita la
resclucién de los cuestionarios cuando éstos contien preguntas
sofisticadas o largas; sin embargo, se requieren de mas recursos,
de contar con el personal capacitado para la aplicacidn de
cuestionarios, y puede en algin momento limitar la disposicidn del
paciente. Cuando esta entrevista se lleva a cabo por via telefdnica
se requieren menos recursos, se puede obtener buena cantidad de
informacidén; sin ewbargo, pueden existir errores de comunicacidn,
también se debe de contar con personal capacitado y puede limitar
la informacidn. En ocasiones, sobretodo en las cuales el paciente
se ancuentra imposibilitado para responder al cuestionario ya sea
por edad, sordera, o bien, enfermedad avanzada, se recurre a alguna
persona substituta para que conteste el cuestionario, esta persona
debe ser algin familiar cercano o quien conviva de cerca con el
paciente, logrando con ésto reducir la angustia al paciente,
aunque, la percepciédn de la persona substituta generalmente difiere
en diferentes medidas a la del paciente. También el mismo paciente
puede responder a los cuestionarios que se le presentan, lo cual
requiere de recursos minimos, presentdndose mayor nlmero de
preguntas sin contestar y para aquellos pacientes de bkajo nivel
cultural, ancianos, etc, es dificil el poder responder

adecuadamente (54,%6,57,58,59) .
5. Confiabilidad

Existen dos conceptos que describen la calidad de los instrumentos
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utilizados para evaluar la calidad de vida, estos son  la

confiabilidad y la validez. (26,27,28,33)

Cuando ya sae han realizado todos los pasos para la elaboracidn de
un indice es necasario que el investigador demuestre que éste sitve
para lo que fué creado y por lo tanto el primer paso es determinar
que este indice sea reproducible y con una forma consistente.

A pesar de que las técnicas para evaluar la confiabilidad son algo
complejas, el concepto es andlogo en varias areas de la medicina
clinica y de laboratorio. En la calibracién de los instrumentos de
laboratorio rutinariamente se realiza la evaluacién de su
precision y la capacidad para vreproducir las mediciones,
determinando la variabilidad de las wediciones en forma individual,
esta variacidén se expresa cowmo desviacidn estandar.

En medicina clinica es mds comin que el observador examine la
relacion que existe entre la presencia o ausencia de cierto signo
o sintoma. Por ejemplo se pueden presentar a dos radioldgos una
serie de placas radiograficas para que determinen la presencia o
ausencia de signos de neumoconiosis, es decir, es ilmportante que un
mismo cuestionario pueda ser aplicado por dos o mds observadores
asi como también que el cuestionario sea reproducible en el tiempo,
lo que alqunos autores sajones han llamado "test -retest". Es
decir, se establece la confiabilidad cuando un instrumento se puade
reproducir, es preciso y puede ser aplicado por varios ohservadores
(48,49,87,88,90,91,92,93) .

6. Validez

Para elaborar un instrumento que sirva para evaluar la calidad de
vida, en general diremos que se tienen que seguir ciertos pasos

25):

-Seleccionar el conjunto de preguntas.

-Establecer la escala de las respuestas.
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-Reduccidn de las preguntas.
-Peterminacion de la contiabilidad.

-Determinacion de la validez.

1 paso en el cual se determina si el cuestionaric evalda aquello
para lo cual fue pensado se llama “validacion“.

La pregunta que inmediatamente surge es ¢por qué debemos establecer
la wvalidacion en primera  instancia?; después de rtodo, los
di ferentes campos de la salud estin repletos de instrumentos que
nunca  han sido validados através de un proceso aevaluatorio

laborioso.

Una wez que se ha verificado la confiabilidad de un indice el
siguiente paso consiste en realizar la validacidn; para ilustrar la
diferencia entre estos dos concaptos imaginemos gue nosotros
rratamos de crear un nueve indice que mida el grado de cefalea;
encontramos que los pacientes pregentan una puntuacion muy similar
cuando son aplicados los cuestionavios en dos difeventes ocasiones,
asi como también se obtienen resultado similares cuando son
aplicados por personas diferentes evaluando a un mismo paciente, en
otras palabras, decimos entonces que un indice es confiable. 8in
embargo, el rvesultado de las respuestas no esta reflejando el
grado de cefalea, y ademds la escala debe reflejar el posible
origen de la cefalea, como estrés o depresidn; #sto es precisamente
la finalidad de la validacién de un indice; paso indispensable para
que sea realmente Gtil y evalde aquello para lo cual fue creado.

En las ciencias de la salud existen numerosas variables que pueden
ser cuantificadas como, talla, colesterol sérico, nitrdégeno uréico,
los cuales pueden ser medidos en forma objetiva y directa, o bien,
por medio de instrumentos adecuados; y cuando varias enfermeras
roman la temperatura o la presidn, las variaciones en las medidas
obtenidas generalmente son minimas pues, solo es necesario observar
la columna de mercurio y leer la escala. Sin embargo, la situacidn
es diferente cuando estas variables se tratan de cuestiones mas

subjetivas como “grado de movilidad", ‘calidad de vida" o
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"responsabilidad médica"; la evaluacidn de este tipo de factorves
depende directamente de las definiciones que tengamos de cada uno,
de las variaciones entre upa persona y otra y la forma en que se
puede medir cada una; ésta es una razdn por la cual se debe llevar
a cabo la validacidn.

Otra razdn por la cual se debe validar es porque se tiene que
determinar la relacion entre lo que observamos y lo que ésto
refleja. Nuestros conocimientos acerca de la fisiolgia del cuerpo
humano se basan en muchos aflos de observacidn, por lo tanto, se
consideran vdlidos por si mismos, sin embargo, no podemos evaluar
el nivel de funcionamiento de un paciente que ha estado en
psicoterapia y la relacidn entre ésto y la posibilidad de darlo de
alta del hospital, es decir, el comportamiento humano es muy
complejo y estd muy lejos de ser perfecto, es pur esto que los
indices deben ser validados para que los resultados sean lo mas
veridico posible.

En los estudios u observaciones clinicas es relativamente facil
llevar a cabo la validacidn, ya que para medir las variables se
utilizan medios fisicos y las mediciones observadas se cowparan con
escalas ya estandarizadas. Por ejemplo, el sodio sérico puede ser
medido con un instrumento recientemente calibrado y comparar
posteriormente los resultados con concentraciones ya conocidas de
scdio. De la mwisma forma, cuando queremos evaluar algin hallazgo
fisico, se realiza la validacién cuando comparamos éstos con el
resultado de la cirtgia o de la autopsia.

Para otras mediciones clinicas que son mds subjetivas y que no hay
escalas estandarizadas, como en el casa del dolor, nduseas,
ansiedad, etc; el proceso de evaluacién nec es tan fdcil. En
medicina clinica la informacidén acerca de estos fendmenos se
obtiene en gran medida por las preguntas que se le hacen al
paciente, osea que, la aproximacién mds formal y estandarizada a
este tipo de informacidn es por medio de cuestionarios.

Se disefla un grupo de preguntas que evaltan un fenémeno especifico
{sentimientos, actitudes, etc) y a esto llamamos "constructo", y

las respuestas de todas las preguntas se convierten en niimeros y ai
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grupo o unidn de estos le llamamos “escalav.

Existen tres estrategias generales que sirven para establecer en
forma tedrica la validez de un instrumento que no se  puede
confirmar dirvectamente:

La validez del contenido se refiere a la extension de la evaluacion
de un método en particular, es decir, que incluya todas las
dimensiones que se desean evaluar y ninguna mis. Por ejemplo, un
instrumento que su finalidad es medir el dolor, su elaboracion debe
incluir preguntas acerca de palpitaciones,dolor, ardor, quemaduras
etc; y no debe incluir preguntas acerca de aquello que no estd
ralacionade con lo que se desea investigar camo por ejemplo,
presidén, ndusea, vértigo, etc.

La validez del constructo se confirma si el resultado de la escala
varia deacuerdo a la presencia de otro indicador ya establecido de
dolor, por ejemplo, podemos cuestionar acerca de sudoracién,
ingesta de analgésicos etc, que ya sabemos se asocian con dolor.
Alternativamente también las escalas pueden estar relacionadas con
la severidad del dolor y podemos solicitar al paciente que refiera
si el dolor es leve, wmoderado o severo y esto corrvelacionarlo con
pardmetyos ya establecidos como: si es dolor leve puede ser
resultado de una abrasién menor, si es un dolor woderado como
resultado de una cefalea ordinaria y si se trata de un dolor severo
se puede relacionar con tlcera péptica o cdlico nefritico.

La validez del criterio se establece cuando observamos que la
medicidn refleja directamente el fendmeno observado. Por ejemplo,
si se confirma que un dolor tordcico es resultado de un infarto
agudo del miocardio e inmediatamente se documenta este hecho.

Con éstas y otras estrategias indirectas edificamos la validacién
de un instrumento o escala, lo cual nos da una cierta sequridad de
que lo que elaboramos medird adecuadamente y solo aquello que nos
es de interés (50,60,61,87,88,90,91,92,93).
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IV. PSORIASIS Y CALIDAD DE VIDA

1. GENERALIDADES
a, Definicidn

La psoriasis es una enfermedad crénica y recurrente de la piel
caracterizada por hiperplasia epidérmica y gran aceleracisn del
intercambio de la epidermis, cuya forma clinica mas comin es una
placa conocida como "psoriasis vulgaris". BEstd constituida por
placas eritematoescamosas y tiene gran variedad de Lormas clinicas;
habitualmente afecta piel cabelluda, superficies de extension,
salientes, y uitas aunque puede presentarse en cualquier parte de la
superficie cutanea(79).

La psoriasis es un padecimiento de curso generalwente benigno pero
puede presentar complicaciones como artropatia psoridsica,
pustulosis y eritrodermia.

Se considera como una dermatosis de curso inestable ya que puede
permanecer leccalizada, diseminarse, desaparecer o recurrir, y puede
ser modificada por factores bioldgicos, fisicos y quimicos(82).
Actualmente se ha establecido el concepto de psoriasis tipo I y
psoriasis tipo II.

La psoriasis tipo I, se presenta clinicamente de manera temprana
(16 a 22 afios de edad); se encuentran antecedentes hereditarios
positivos {(en un 85% de los casos}); con fuerte asociacidn a HLA
Cw6; el cuadro clinico es mds severo y refractario al tratamiento.
La psoriasis tipo II, se presenta wids tardiamente (57 a 60 afios de
edad) ; raramente se encuentran antecedentes familiavres (en un 15%
de los casos); no hay asociacidn con HLA y el cuadro clinico es de
psoriasis leve o moderada con buena respuesta al tratamiento(85).
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b. Historia

La primera descripeién de la psoriasis fué hecha por Celsus, (28
a.c.}), quien le did el nombre de "Tmpeto" "impétigo o ataque". lsto
originé diferentes nombres que confundian y hacian referencia a
diferentes entidades, pero Hipdcrates (460-375 d,c¢,) en el
documento Corpus Hipocraticum le llamé ‘'psora" a la erupcién
ascamosa y mds tarde Galeno (133-200d.c.) fu# el primero en usar la
palabra psoriasis que los griegos usaban para designar lesiones
pustulosas y la palabra "lepra" para hacer mencidn de lesiones
escanosas.

Robert Willan, médico inglés (1757-1812), identificd la forma de
impétigo, descrita por Celsus como psoriasis y en 1808, se aceptd
como una entidad con once tipos clinicos en base a la forma,
tamaiio, evolucién y topografia. Ademds separd a dos enfermedades
psoriasiformes una de ellas “lepra Graecorum" y la otra "psora
leprosa". Estas dos entidades correspondian a variedades de lepra
y no fue hasta (1816-1880) que Ferdinand Von Hebra -con una de las
mas brillantes descripciones clinicas de la psoriasis- separd a la
lepra de la psoriasis y establecid que eran entidades diferentes.
En México, en la epoca precolombina se le conocia a la psoriasis
con gran diversidad de nombres como “"sarna mentagra" segln se
refiere en el Codice Badiano y en la Historia General de la Nueva
Espafia de Sahagin. Los aztecas empleaban plantas medicinales, bafios
de vapor, drogas alucinégenas y psicoterapia mencionandose buenos
resultados para sorpresa de los conguistadores.

Otros autores que han contribuido a la descripcion y estudio de la
psoriasis han sido: Unna, quién describié la similitud clinica con
el eczema seborreico; Brock que aportd como medio diagnéstico el
raspado metddico; Alibert que reconocié la asociacién entre
psoriasis y artritis (1838-1094). Heinrch Koebner describidé la
reaccion isomdrfica. La descripcidn detallada de las alteraciones
histolégicas en la psoriasis fué hecha por John Cunnings Munro
(1858-1910), con la colaboracidén de Raymund Sabouraud (1864-1937).

Munro describiéd como dato caracteristico de la enfermedad 1la
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bresencia de los abscesos en la capa coérnea, que actualmente llevan
2

su nombre (80) .

c. Epidemiologia

En México la psoriasis queda dentro de las 15 enfermedades de la
piel mis frecuentes, pero ain asi, no pasa del 2% de todas las
dermatopatias. En cambio en Europa y en Estados Unidos se sefiala
que puede ser tan frecuente como el 2% de toda la poblacidn.

ista entidad afecta ambos sexos por igual y es mds frecuente en
personas de piel blanca, pues al parecer la presencia de un mayor
numero de melanocitos y por ende la mayor produccién de melanina
juega un papel protector en contra de la psoriasis. La mayor
incidencia se ha reportado en Dinamarca(2.9%).

El promedio en el norte de Europa ha sido del 2.0% y en Estados
Unidos de 1.4%, lo que implica que hay una mayor incidencia en el
este que en el oceste. En Africa y en América la incidencia al
parecer es baja; los drabes reportan una incidencia similar a la
del norte de Buropa. En Asia y China la incidencia es de 0.37%.
Se ha dicho que la enfermedad no existe en indios americanos ni en
los aborigenes de las islas Samoa, sin embargo, muchos de estos
estudios son cuestionables. La psoriasis no es congénita, pero
puede presentarse muy Ltempranamente, o bien, puede afectar
anctanos, aungue la mayor parte de los casos se presentan entre los
30 y 40 afios. En nifios la edad promedio de aparicién es a los 8
aflos y actualmente se sabe que cuando la enfermedad aparece
tempranamente la evolucidn es mas severa, hay pobre respuesta al
trataniento y generalmente hay antecedentes familiares positivos
(78,79) .

d. Etiopatogenia

Si bien la etiologia de la psoriasis sique siendo desconocida cada

vez se conocen mejor las bases celulares, metabdlicas y moleculares
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de su patogénesis.

Las alteraciones cardinales de la lesidn psoridsica son:

1.-Incremento én la proliferacidn y disminucidén en la

diferenciacidn de las células epidérmicas.

2.-Infiltrado inflamatoric agudo y crénico en epidermis y en
dermis.

Se ha determinado mediante estudios con DNA radioactivo que la
proliferacién de queratinocitos estd alterada por: a) reduceidn del
tiempo de la fase Gl del ciclo celular, en piel normal es de 13
dias y en piel con psoriasis de 1.5 dias . b) el trdansito del
queratinocito en el estrato de Malpighi en piel normal es de 12
dias y en piel con psoriasis es de 2 dias. Lo anterior provoca la
expresidon de la proteina celular Ki67 en la capa basal, capa
suprabasal, y estrdto cdrneo. En piel sana esta proteina se expresa
solo ocasionalmente en capa basal. También se ha encontrado
presente queratina 16 en estrato cérneo de piel con psoriasis y
ausente en piel normal. Los dos datos anteriores implican que
existe una via alterna de diferenciacidn epidérmica que se presenta
no solo en lesiones de psoriasis sino también en el proceso de
cicatrizacidn de las heridas. Lo anterior apoya la hipétesis de que
la psoriasis puede ser una enfermedad primariamente epidérmica y
que la activacién del queratinocito precede a las otras
alteraciones celulares. También se han descubierto anormalidades
metabdlicas en las que se ha involucrado al eje nucledtido ciclico,
dcido araquidénico, proteasas y antiproteasas, poliaminas,
calcitriol, calcio, aldosterona entre otros, asi como estudios mas
recientes describen los efectos de los mediadores inmunolégicos que
intervienen en la aparicién de las lesiones como son: la
Interleucina I, IX,III,IV, Vy VI; el Interferdn gamma, Inteleucina
8 y MGSA/gro, Factor de necrosis tumoral, factor estimulante de
colonias de granulocitos, factor de crecimiento de fibroblastos,

factor de crecimiento parecido a la insulina y factor de
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crecimiento derivado de plaquetas (78,79,81,84).
e. Factor Hereditario

El andlisis de gran cantidad de datos, apoyan el concepto de que la
psoriasis tiene un factor hereditario nmultifactorial, mas que un
factor hereditario de tipo monogénico simple como antes se creia.
Actualmente hay evidencia de lesidn en el locus del brazo largo del
cromosoma 17. También se conoce que existen asociaciones de HLA y
caracteristicas clinicas de pacientes con psoriasis.

En conclusién, el factor hereditario es predisponente en el
desarrollo de la enfermedad pero existen factores ambientales
desencadenantes que determinan la expresidén de la enfermedad
(79, 84) .

f. Mecanismos Desencadenantes

Existen algunos factores, condiciones o clrcunstancias ya bien
conocidas como desencadenantes o exacerbantes de las lesiones de
psoriasis como son: Fendmeno de Koebner,estrés, farmacos,
infecciones, factores enddécrinos, hipocalcemia, el alcohol, el

clima,el proceso de didlisis, etc (78,79,86).

g. Cuadro Clinico

La topografia de las lesiones es variada. Los sitios de
predileccidén son la piel cabelluda, tronco por ambas caras, en
egpecial la region sacrococcigea y en las extremidades en las
salientes dseas como codos y vrodillas. Localizaciones menos
frecuentes son palmas y plantas y raras veces en los pliegues
axilares e inguinales (psoriasis invertida) y en pene. Hay casos
con lesiones localizadas, pero la mayor parte de los casos se
presentan en forma diseminada y rara vez son dgeneralizadas . La

cara es uno de los sitios mas respetados.
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La afeccidén de los genitales externos no es rara se presenta en un
33% en mujeres y enh un %0% en varones. Las lesiones tienden a
presentarse en forma bilateral y simétrica.

La morfologia estd caracterizada por una placa eritematosa elevada
sobre la superficie con bordes bien demarcados, no activos,
cubierta por escama blanquecina, brillante y a veces de aspecto
yesoso, que no es facil de desprender . El raspado de la escama con
una cucharilla da la sensacién de estar raspando una vela de
parafina (signo de la parafina o de la bujia). Al final queda una
delgada lamina, que deja una superficie tapizada de fino puntilleo
sangrante (signo del rocio o signo de Auspitz) que se considera
tipico de la enfermedad. También se puede encontrar en la periferia
de las lesiones un anillo de piel clara conocido como anillo de
Woronoff.

Las placas eritematoescamosas caracteristicas de la psoriasis son
de diverso nimero, tamano y forma por lo que se clasifican en
formas pustulosas y no pustulosas; dentro de las formas no
pustulosas se encuentran: en placa, gutata, crdnica en placas
combinada con psoriasis en gotas y eritrodérmica. Dentro de las
pustulosas se encuentran: pustulosa generalizada, (con sus cuatro
patrones clinicos como la enfermedad de Von Zumbush, la forma
anular, la forma exantemitica y la forma diseminada) y la pustulosa
localizada. Existen otras variantes clinicas de psoriasis que no
podrian encasillarse dentro de las anteriores como es la forma
acral, seborreica, de la infancia, lineal, verruciforme, invertida,

en membranas mucosas, alteraciones ungueales (78,79,81,86).

h. Artropatia Psoridsica

La asociacién entre psoriasis y artritis fue descrita en la primera
parte del siglo XIX, sin embargo, no habia un acuerdo uniforme de
si la artropatia constituia parte del espectro de artritis
reumatoide o era una entidad separada. Fué solo hasta las dos
iltimas décadas que la artropatia psoridsica, ha sido reconocida

como una entidad separada de la artritis reumatoide . Actualmente
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uno de los problemas por definir es, si la artropatia psoridsica
puede persistir sola sin lesiones de psoriasis en piel. 8i se
acepta que que ésto es cierto, entonces habria una sobreposicidn
con espondilitis anquilosante,

La incidencia de artropatia en pacientes con psoriasis varia de
0,5%% a4 40%. Esta variacidn depende probablemente de los criterios
usados para establecer la presencia de artropatia. También se ha
reportado psoriasis asociada a poliartritis erosiva, con prueha
seroldgica negativa para factor reumatolde vy avrtritis atréfica
asociada a cuadros de psoriasis repetitivos. Existe una
clasificacidén de 5 grupos de presentaciodn clinica de artropatia
psoridsica: oligoartropatia monoarticular o asimétrica,poliartritis
simétrica, artritis psoridsica clasica, artritis severa mutilante,

y asociacidn con sacroileitis y/o espondilitis (79,83).

i. Histopatoloygia

Las dos caracteristicas mds sobresalientes son la hiperplasia
epidérmica e infiltrado inflamatorio en devmis y epidermis. En
etapa inicial se presenta discrata hiperplasia y elongacién de los
procesos interpapilares. Las células aumentan de tamailo y sus
nicleos son mas grandes hay dilatacién de los espacios
intercelulares e infiltracién de linfocitos y macrdfagos. En etapas
mas avanzadas se presenta la infiltracidn con polimorfonucleares.
Conforme la lesion progresa las células epidérmicas presentan
pérdida de la diferenciacidn, la capa granulosa empieza a
desaparecer y aparece paraqueratosis. En la capa de queratina
anormal se acumulan restos de polimorfonucleares (microabscesos de
Munro) . Hay adelgazamiento relativo de las porciones suprapapilares
del estrato espinoso, y presencia ocasional de pistula espongiforme
de Kogoj, que es ocasionada por la exocitosis. Se considera que las
dos caracteristicas diagndsticas en la psoriasis son la presencia

de los abscesos de Munro y la pilstula espongiforme de Kogoj (89).
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2. CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON PSORIASIS

Al inicio los lnstrumentos para evaluar calidad de vida disponibles
s habian desarrclliado pava pacientes con cancer, enfoermedados
cardiovasculares y avtritis reunatolide sobretodo, sin embargo, con
el paso del tiempo y el convencimiento de los médicos e
investigadores de la eficacia de estos instrunentos, POCo a poco se
fueron introduciendo en otras dveas de la wmedicina. En los dltimos
afios se empezaron a utilizar en el admbito dermatoldgico donde
rdpidamente ha crecido el interés por su utilizacién, ya que las
enfermedades dermatoldgicas impactan sensiblemente la vida de los
pacientes sobretodo cuando se trata de patologias crdnicas con
tantas alteraciones estéticas como la psoriasis y el acné (1,2,29).
Debido a la necesidad en la Dermatologia de poseer mids y nejores
métodos para evaluar la eficacia de los estudios clinicos y la
nueva tecnologia terapéutica, se comenzaron a utilizar y a orear
tistrumantos  para evaluar el 1lmpacto de la psoriasis en los
pacientes (3). Al principio se utilizavon instvumentos los cuales
habian sido validados en otras drcas de la medicina como el
Sickness Impact Profile (SIP) (3, 4, 5, 6),el cual es un
instrumento genérico gue inicialmente se utilizd en hipertension,
angina y en la evaluacidén de efectos colaterales de nuevas drogas
sistémicas, por lo tanto no contaba con validez para enfermedades
dermatoldégicas (62,63) . En 1990, Filay y colaboradores, prominentes
dermatolégos de la Universidad de Gales en Cardiff y los que mas
han publicado acerca de este tema, publican la validacién de este
instrumento en el ambito dermatoldgico., Posteriormente surgieron
indices genéricos para enfermedades dermatoldgicas (7) tawmbién
publicados por autores Europeos y posteriormente también fué creado
y validado un indice especifico para evaluar a los pacientes con
psoriasis en la lengua inglesa, los cuales posteriormente fueron
traducidos al castellano por expertos traductores. Por lo tanto, en
resumen podemos decir que existen en Castellano dog Indices uno
genérico y otro especifico para psoriasis que se detallaran a

continuacion.
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INDICE DERMATOLOGICO DE CALIDAD DE VIDA

El Indice Dermatoldgico de Calidad de vida "IDCV* (Dermatology Life
Quality Index. "DLQI"} es un cusstionario practico, corto, gques se
puede utilizar rutinariamente en los estudios clinicos
dermatoldégicos, el cual consiste en 10 preguntas. Cada una cuenta
con una escala de respuestas tipo Likert que va de “nada®
“micho",

a

stas preguntas exploran dreas como: dos para  relaciones
interpersonales; dos para diversidn; una para trabajo o estudio;
dos para actividades diarias, una para tratamiento y dos para
sintomas subjetivos como prurito y sentimiento de verglienza. Para
regponder este cuestionario a los pacientes ge les pide considerar
el efecto de su problema de piel durante la Ultima semana. La
calificacidn de este indice se obtiene sumando el nimero para cada
respuesta (7,8,9,). (ANEXO 1)

INDICE DE DISCAPACIDAD EN PSORIASIS

EL PDI {Psoriasis Disability Index) o Indice de Discapacidad en
Pgoriasis (IDP) es un cuestionario compacto, corto, consistente en
15 preguntas con respuestas medidas en una escala andloga lineal
del 0 al &, con grados, representando “nada en absoluto" a
"muchisimo®. Las 15 preguntas exploran cinco &reas: cinco para
actividades diarias, tres para trabajo © estudio, dos para
relaciones interpersonales, cuatro para diversidén, y una para
tratamiento. Para responder a este cuestionario a los pacientes se
les pide considerar el efecto de la enfermedad durante el mes
previo. La calificacién del indice se obtiene sumando la
calificacion de cada respuesta (3,4,5,6,10,11,23), (ANEXO 2)

Cabe mencionar que ambos indices han demostrado su confiabilidad y

validez solamente en el idioma inglés, por lo que era necesario
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adecuarlos a nuestra poblacidn ya traducidos al castellano.

Cada vez se hace mds lmperioso contar con instrumentos que evalQen
correctamente la calidad de vida en los pacientes con psoriasis, ya
que, los Ultimos estudios acerca de la neurofisiopatolegia de la
psoriasis y los estudios cada vez wds amplios sobre los
neuropéptidos como son la Sustancia P y el péptido intestinal
vasoactivo los cuales nos comprueban la estrecha relacién que
existe entre las situaciones de angustia y estrés en los pacientes
y la presentacién o exacerbacién de la lesiones, abren un nuevo
campo para el entendimiento de esta todavia misteriosa enfermedad
de la piel y con ésto nuevas lineas para el desarrollo de nuevos y
mids efectivos farmacos. Por otra parte, cada vez que nos acerquemos
més al andlisis global de los enfermos de psoriasis, estaremos mas
cerca de ofrecerles una alta calidad de atencidn médica y humana
(65,66,69,70) .
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V. VALIDACION DE DOS INSTRUMENTOS PARA MEDIR CALIDAD DE VIDA EN
PSORIASIS

1., Objetivos

Validar el Indice Dermatoldgico de Calidad de Vida y el Indice de
Discapacidad en Psoriasis en su traduccidn al castellano en

pacientes mexicanos con psoriasis.

2, Poblacidn y Muestra

Se incluyeron en el estudio en forma secuencial a pacientes de
primera vez que acudieron a la Clinica de Psoriasis del Servicio de

Dermatologia del Hospital General de México.

3. Metodologia

Se efectud un estudio transversal, en el cual se incluyeron
pacientes que cumplieron con los siguientes criterios:

Inclusién:

1.- Pacientes de primera vez de ambos sexos, mayores de 18 afios

con diagnéstico clinico y/o histopatoldgeo de psoriasis.

2.- Pacientes con cualquier variedad clinica de psoriasis.
3.- Pacientes que aceptaron participar en el estudio.
Exclusién:

1.- Pacientes que cursaban con alguna otra enfermedad crénica,
incapacitante diferente a la psoriasis.

2.- Pacientes que no aceptaron participar.

En el momento del reclutamiento de los pacientes se le asignaba un
nimero de registro secuencial. Se llenaba la hoja de recoleccidén
de datos que incluia las variables demogrdaficas: edad, sexo,
ocupacién, estado civil, escolaridad, religién y variedad clinica
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de la psoriasis. Posteriormente se valord la extensidn y la
severidad de la psoriasis usando el sistema de puntaje PAST
(Psoriasis Area and Severity Index). La extensidn de la afeccién
psoridsica se registrd por cada una de las siguientes d&reas:
cabeza, extremidades superiores, tronco y extremidades inferiores
(las cuales correspondieron a 10, 20, 30 y 40% del &drea total
corporal respectivamente) y se usd la siguiente escala:

0 = Sin afeccidn

1 = Menos del 10%
2 = 10 a 29%

3 = 30 a 49%

4 = 50 a 69%

5 =70 a B9

6 = 90 a 100%
El cuello y la regidn glitea se incluyeron en el tronco, las axilas
se incluyeron en las extremidades superiores, y los pliegues de lasg

ingles en las extremidades inferiores.

La severidad de la lesidn psoridsica se registrd por cada uno de
los siguientes tres sintomas: enrojecimiento, infiltracidn y escama

usando la siguiente escala:

= Ausencia de afeccién cuténea

Afeccidn ligera

[l

= Afeccién moderada

w N = O

"

La mayor afeccidn posible.

Se usé la siguiente f£érmula para calcular la puntuacién del PASI

Cabeza 0.1 (R +T + 8)E =W
Extremidades superiores 0.2 (R + T+ 8) E =X
Tronco 0.3 (R+T + 8) E =Y

Extremidades inferiores 0.4 (R + T + 8) E = 2
En donde:
R = Puntuacidén de enrojecimiento
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Hi

Puntuacidn de infiltracién

§ = Puntuacidén de escama

La suma de W + X + Y + 2 da el total de la puntuacidn del PASI, la
cual puede estar entre 0 a 70 . Y se procedid al registro del
resultado numérico en los formatos exprofeso. Se¢ procedid a
explicar la forma de contestacidn para el Indice Dermatoldgico de
Calidad de Vida y el Indice de Discapacidad en Psoriasis, en una
forma estandarizada por un guidén preestablecido, para
posteriormente aplicar ambos instrumentos. Finalwmente haciendo el
conteo de las respuestas segin la escala y registrando ambos
resultados; se le indicaba al paciente que regresara en los
siguientes 14 dias pavra aplicar de nuevo ambos indices y evaluar el
PASI.

4. Andliais

Se utilizé el coeficiente de confiabllidad para evaluar
confiabilidad "test-retest", asi come el método descrito por Bland
que incluye una prueba de t parcada. La hipdtesis nula de la prueba
es gue la diferencia entre el primero y el segundo puntaje es igual
a cero. Se valord la consistencia interna de los instrumentos
mediante el alfa de cronbach.

Para evaluar la asociacidén entre los dos indices y el PASI
incluyendo un ajuste por grado de escolaridad se estimd un
coaficiente de correlacién mediante un modelo de regresidn
miltiple. (76,86,87).

5, Resultados

Variables demograficas:

Se reclutaron un total de 60 pacientes con psoriasis en placas
activa, de los cuales 36 (60%) eran hombres y 24 (40%) mujeres, con
un rango de edad de 18.-70 afios, con edad promedio de 36.2
(D.E.13.21 y mediana de 32) ailos. Finalmente solo fueron evaluables

58 pues no regresaron dos pacientes a la seguunda evaluacidn,
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Con respecto a la ocupacidn se encontravon los siguientes datos:

OCUPACION: NUMERO: PORCIENTO
Labores domésticas 13 21.6
Comerciante 11 18.3
Estudiante 6 10.0
Obrero 5 8.3
Empleado 4 .6
Albafiil 3 5.0
Profesionista 3 5.0
Campesino 2 3.3
Chofer 2 3.3
Empleada doméstica 2 3.3
Empleado 2 3.3
Secretaria 1 1.6
Jubilado 1 1.6
Enfermera 1 .6
Misico 1 1.6
Policia 1 1.6
Mecdnico 1 1.6
Vendedor 1 1.6
TOTAL: 60 100.0

Tabla No L Ocupacion
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Con vrespecto al estado
respuestas:

civil se obtuvieron las siguientes

ESTADO CIVIL: NUMERO: PORCIENTO:
casado 30 . 50,0
Soltero 18 30.0
Divorciado 5 8.3
Viudo 4 6.6
Unidén libre 3 5.0
TOTAL: 60 100.0

Tabla No 2. Estado CLivil

En el rubro de religién se

obtuvieron los siguientes datos:

RELIGION: NUMERO: PORCIENTO:
Catdlico 58 97.0
Creyente 1 1.5
Testigo de Jehovd 1 1.5
TOTAL: 60 100.¢

Tabla No 3. Religién

Con respecto a la escolarid

ad se obtuvieron

los siquientes datos:

ESCOLARIDAD: NUMERO: PORCIENTO:
Primaria 22 36.5
Secundaria 15 25.0
Preparatoria 8 13.5
Analfabeta 6 10.0
Licenciatura 5 8.5
Estudios comerciales: 3 5.0
Solo leer y escribir 1 1.5
TOTAL: 60 100.0

Tabla No 4. Escolaridad
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Indice de severidad y extensidn de la psoriaais (PASI)

Todos los pacientes gue se reclutaron presentaron el diagnédstico
clinico de psoriasis en placas. Se tomd el PASI tanto en la
primera visita como en la segunda, obteniéndose los siguientes
resultados: En la primera visita el PAST promedio fué de 7.2, con
un rango de 0.6-15.6 y una desviacion estandar de 3.4; y en la
segunda visita se obtuvo un promedio de 7.0, con un rango de 1.0-

15.2 y una desviacién estandar de 3.2.

Con respecto (nicamente a los howbres el PASI promedio en la
primera visita fué de 7.9, con un rango de 2.2-15.6 y una
desviacidén estandar de 3.4. Bn la segunda visita el promedio fué de
7.6, con rango de 2.4-15.2 y una desviacidn estandar de 3.1. Con
respecto a las mujeres en la primera visita se obtuvieron 6.2 de
promedio de PASL, con unh rango 0.6-14.4 y una desviacidn estandar
de 3.2, mientras que en la segunda visita se registrd un promedio

de 6.1, con un rango de 1-13.6 y una desviacidn estandar de 3.1.
Indice de calidad de vida (IDCV)

En la calificacién total de la escala en la primera visita se
obtuvo un promedio de 6.6, con un rango de 1-25 y una desviacién
estandar de 4.28, y en la segunda visita un promedio de 6.3, conh un
rango de 1-21, con una desviacidn estandar de 3.7.

En el grupo de las mujeres se obtuvo, en la primera visita un
promedio de 6.7, con ranga de 2-1% y una desviacidn estandar de
3.8. En la segunda visita se obtuve un promedioc de 6.3, con un
rango de 2-13 y una desviacién estandar de 3.2.

Con respecto a los hombres en la primera visita se obtuvo un
promedio de 7.11, con un rango de 1-25 y una desviacidn estandar de
4.5; y en la segunda visita se presentd un promedio de 6.8, con un
rango de 1-21 y una desviacién estandar de 4.3,
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Indice de discapacidad en psoriasis (IDP)

En la primera visita para el Indice de Discapacidad en Psoriasis se
registrd un promedio de 11.0 con un rango de 1-43 y una desviacidn
estandar de 7.3 y en la segunda visita un promedio de 10.9, con un
rango de 0-41 y una desviacién estandar de 7.21.

En el grupo de las mujeres se obtuvo, en la primera visita un
promedio de 9.6, con un rango de 3-21 y una desviacidén estandar de
5.0; mientras que en la segunda visita se obtuvo un promedio de
9.8, con un rango de 3-21 y una desviacién estandar de 5.0.

En el grupo de hombres en la primera visita se obtuvo un promedio
de 12.0, con un rango de 1-43 y una desviaciodn estandar de 8.6; en
la sequnda visita se obtuvo un promedio de 11.9, con un rango de 0-

41 y una desviacién estandar de 8.4.

MUJERES HOMBRES T
Prom. (D.E.) Prom. student
n=24 (D.E.) p=
n=34

IDCV Visita 1 6.7 (3.8) 7.11 (4.5) 0.73
IDCV Visita 2 6.3 (3.2) 6.8 (4.3) 0.63
IDP  Visita 1 9.6 (5.0} 12.0 (8.6) 0.23
1bp Visita 2 9.8 (5.0) 1.9 (8.4) 0.28
PASI Visita 1 6.2 (3.2) 7.9 (3.4) 0.05
PASI Visita 2 6.1 (3.1) 7.6 (3.1) 0.07

Tabla No 5. Promedios y desviacidn estandar de acuerdo al sexo y
visitas.

Como podemos observar en esta tabla 5, hubo diferencias
determinadas por el sexo entre los promedios obtenidos para cada
instrumento tanto en la primera como la segunda visita siendo mas
altos significativamente los PASI en los hombres y si bien no se
alcanzé una diferencia estadisticamente significativa en los
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indices, s{ se observa una tendencia a ser Lambidn mayores en Jos

varones.

Para cada instrumento se estimaron los promedios y desviaciones

estandar por pregunta como se muestra en la sigulente tabla:

INDICE pev rnp
Visita Visita Visita Visita
1 2 1 2
No PROM D.E. PROM D.E. PROM 0K, PROM D.E.
1 1.25 0.73 1.0 0.62 0.01 0.13 0.01 0.13
2 1.62 0.79 1.62 0.74 0.386 0.8% 0.37 0.89
k) 0.20 Q.52 0,22 0.59 1.48 1.3% 1.5¢ 1.33
4 1.5 1.03 1.41 1.04 2.34 2.02 2.41 2.07
5 0.86 0.84 0.47 ©.81 1.96 1.33 1.96 1.31
6 1.5 1.7 1.4 1. .12 Q.42 0.15% 0.48
2 1.6 1.2 1.5 1.1 0.24 0.99 Q.24 0.34
8 0.53 0.59 0.67 0.73 0.25 Q.78 0.29 0.81
9 0.29 0.67 0.25 0.60 0.41 1.13 0.37 0.97
10 0.31 0.62 0.18 Q.54 1.22 1.4% 1.24 1.46
11 ~ ~ - - 1.18 1.31 1.12 1.31
12 - - - M 0.67 1.32 0.66 1.31
13 - - - - 0.32 1.08 0.29 0.99
14 - - - - 0.05 0.22 0.06 0.25
15 - - - ~ 0.39 0.93 0.20 0.89

Tabla No 6, Promadios y desviacién estandar (D. E.) de cada una do las respuestas
do ambos indices en las dos visitas,.
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También se analizaron en el caso del IDCV los promedios y sus
respectivas desviaciones estandar considerando los seis diferentes
dominios. Se puede observar en la tabla que los valores mids altos

fueron en sintomas subjetivos, diversidn y actividades diarias.

bev
la VISITA 2da VISITA
DOMINIO PROMEDIO D. E. PROMEDIO D. E.
SINTOMAS 2.879 1.229 2.620 1.040
SUBJETIVOS
ACTV. DIARIAS 1.706 1.324 1.637 1.359
DIVERSION 2.362 2.116 2.293 2.043
TRABAJO O EST. 1.568 1.186 1.617 L.143
REL. .827 1.028 L9131 1,121
INTERPERSONALES
TRATAMIENTO .310 .627 .189 .544

Tabla No 7. Promedios y desviacién estandar (D. E.) de las

respuestas en cada dominio de el Indice de Calidad de Vida en ambag
visitas,
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En cuanto al IDP también se muestra en la siguiente tabla

el

analisis por los cinco dominios que considera este instrumento;

observandose las calificaciones mds altas en diversioén

actividades diarias:

IDp
la VISITA 2da VISITA
DOMINIO PROMEDIO D. PROMEDIO D, k.
RN E.

ACTV. DIARIAS 1.982 1.317 1.987 1.290
TRABAJO O EST. .362 1.209 .396 1.283
REL. 672 1.491 672 1,385
INTERPERSONALES
DIVERSION 3.413 4.104 3.333 4.094
TRATAMIENTO .051 .223 068 ,255

L’f‘Labla No 8. Promedios y deaviacidén estandar (D.E,) de
respuestas en cada dominic de el Indice de Discapacidad

psoriasis, en ambas visitas.
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VALIDACION DE LOS INDICES.

En la siguiente tabla se resumen los valores de la confiabilidad
por medio del "test-retest" considerdndose el instrumento completo
y una forma reducida (I. reducido) elimindndose las preguntas 6 vy
7 en el IDCV y 7 en el IDP. Todos los coeficientes obtenidos son

altos y por tanto de muy buena confiabilidad.

INDICE: IDCV Inp PAST
VISITA 1: 6.6 (3.7) 11.0 (7.3) 7.2 (3.4)
VISITA 2: 6.3 (3.5) 10.9 (7.2) 7.0 (3.2)
DIF. MEDIA: -0.33 -0.02 -0.20
P= 0.03 0.92 0.15
(t de Student)

COEFICIENTE DE 0.9747 0.9911 0.9742
CONFIABILIDAD:

TOTAL

ALFA DE CRONBACH: 15% 1%

TOTAL:

Tabla No 9. Correlacién entre las respuestas obtenidas del IDCV y
el IDP con el PASI.

Como podemos ver en esta tabla la variacidn en el tiempo del IDCV
es significativa mientras que esto no ocurrié en el IDP y el PASI.
Si bien los coeficientes de confiabilidad son muy altes, dada esta
variablilidad del IDCV, se puede decir que el IDP es un instrumento
mas estable. En las grdficas 1 y 2 podemos observar la dispersidn
que existe en la diferencia entre las visitas 1 y 2 de cada indice,
siendo el mds disperso el IDCV. Para ambos instrumentos las alfa de
Cronbach son mayores de 70 % , lo que significa una consistencia
interna aceptable aunque no dptima para ambos instrumentos.
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Si bien no era el objetivo de este trabajo ver la confiabilidad del
PASI, pudimos también constatar la alta confiabilidad de este

instrumento.

1 e e ’ . .
e .
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Grdafica 2. IDP

39



En cuanto a la correlacién entre los {ndices y el PASI podemos
12

observar lo siguiente:

INDICE: VISITA VISITA Prom.1 y 2
1 r= 2 r= ‘ re

IDCV TOTAL: 0.6247 0.6060 0.6254

IDP TOTAL: 0.6302 0.5615 0.6052

Tabla No 10. Coeficientes de correlacion entre el PASI promedio y
las calificaciones promedio del IDCV y el IDP en ambas vigitas.

Tanto las correlaciones en ambas visitas por separado como su
promedio fueron alrededor de 0.6 lo que significa una correlacidén
positiva, a mayor calificacién de PASI, mayor calificacidn de los

indices.

Por otro lado al ajustar esta correlacién con el grado de

escolaridad, también se encontrdé una correlacidn positiva.

INDICE Vigita 1 Visita 2 PROMEDIO
IDCV .6788 .6769 .6881
ibp .6364 .6353 .6612

Tabla No 11. Correlacidn entre el PASI y las calificaciones del
IDCV y el IDP, ajustadas con respecto a la escolaridad.
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6. Comentarios

Llama la atencidén en nuestros resultados el hecho que las
calificaciones promedio de ambos indices son mds bajas que las
reportadas por Finlay. Desafortunadamente este autor no reportd los
PASI obtenidos para poder comparar si éstos eran mayoras en sus
pacientes que en los nuestros. Este hecho podria explicar esta
diferencia. Otro aspecto interesante es el poco impacto que parece
tener la enfermedad en las calificaciones que corresponden a
trabajo, estudio o relaciones interpersonales. El rubro de impacto
en actividades deportivas no pudo valorarse en virtud de que esta

poblacidn no acostumbra practicar deportes
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CONCLUSIONES

Con el objetivo de validar dos diferentes iustrumentos para
evaluar calidad de vida (el Indice de Calidad de Vvida y el
Indice de discapacidad en psoriasis en su traduccidn al
castellano), se realizd un estudio transversal en 58 pacientes
con psoriasis en placa activa, de los cuales 35 eran howbres

y 23 mujeres , con edad promedio de 36.2 aflos.

La ocupacidn de los pacientes con mayor porcentaje fue las
labores domésticas con 21.6% y los comerciantes con 18.3%,
seguidos por los estudiantes con un 10%. El 50% eran casados;
el 97% de religidén catdlica y la mayoria contaban con
educacién primaria (36.5%) ,seguida  por la  educacidn

secundaria con 25%.

Se obtuvo un PASI promedio de 7.2 en la primera visita y de
7.0 en la sequnda visita, observandose un PA3I mas alto en los

varones.

En 2l IDCV se obtuvo 6.6 de promedio en las respuestas de la
primera visita, mientras que en la sequnda fué de 6.3. En el
[DP en la primera visita se obtuvo 11.0 de promedio y 10,9 en
la segunda. Ambos indices tendieron a disminuir su puntuacidn
en la segunda visita.

En el IDCV las dreas de sintomas subjetivos y diversidn fueron
los que presentaron mayor puntaje en ambas visitas. En el IDP
las dreas de diversidn y actividades diarias fueron los que

presentaron mayor puntaje en ambas visitas.

Se obtuvo un coeficiente de confiabilidad mayor de 0.85 en
ambos iIndices {0.9647 y 0,9911), asi como un alfa de Cronbach
de 75 y 71% en el IDCV y el IDP respectivamente lo que se
traduce en un alta confiabilidad y buena consistencia interna
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de ambas escalas. Sin embargo, el IDCV tiene variabilidad
significativa en el tiempo, no asi el IDP que resultd mds

estable.

Se concluye que el Indice Darmatoldglico de Calidad de Vida vy
el Indice de Discapacidad en Psoriasis, traducidos al idioma
castellano vy aplicados en pacientes mexicanos con psoriasis
tienen confiabilidad por lo que es factible SU US0  en

estudios clinicos vy de tratamiento.
Dada su estabilidad, el IDP, instrumento especifico de la

enfermedad (Psoriasis) puede ser mds recomendable para medir

calidad de vida en estudios terapéuticos de psoriasis.
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‘Hospital General de México

ANEXO 1

ESTUDIO bE CALIDAD DE VIDA EN LOS PACIENTES CON PSORIASIY

Iniciales: - Ko, Fecha:

El propdsito de este cuestionario es el de determinar que tanto le ha afectado a su vida el problema en la piel, en

LA ULTIMA SEMANA, Por favor marque un cuadro para cada pregunta,

I, En la dltima semana, ; qué tanta comezon, ardor, dolor

6

o escozor ha sentido en su piel?

. En la Gltima semana, ; qué tan avergonzado o auto

consciente ha estado usted de su piel ?

En la dltima semana, ; qué tanto ha interferido
su problema en la piel en su salida de compras,
cuidado de {a casa o jardin ?

. En la ditima semana, ; qué tanto ha influido su piel en

la ropa que usted usa ?

. En Ja ditima semana, ; qué tanto ha afectado su piel en

su vida social o actividades del tiempo libre ?

En 13 ditima semana, ¢ qué tanto le ha dificultado su
piel para hacer cualquier deporte ?

En la dltima semana, ¢ su piel le ha obstaculizado
el trabajo o el estudio ?

Si su respuesta fue SI: ; qué tanto ha sido su
piel un problema en el trabajo o el esludio ?

Mucho
Regular
Poco
Nada

Kucho
Regular
Poco
Hada

Mucho
Reqular
Poco
Nada

Mucho
Regular
Poco
Hada

Mucho
Regular
Poco
Hada

Nucho
Regular
Poco
Nada

Si
Ho

Nucho
Poco
Nada

No Relevante:[::::]

No Relevante:[::::]

Ho ﬂclevante:i l

No ﬂclevantc:[::::]

No ﬂelevante:[::::]




8. En la tiltima semana, ; su piel le ha creado
problemas con su pareja, amigos cercanos o
parientes ?

9. En la dltima semana , ; su piel le ha caudado
dificultades sexuales ?

19, En la ditima semana, ; qué tanto problema le ha
causado el tratamiento para su piel, por
ejemplo, al ensuciar o tomarle tiempo ?

CALIFICACION

Hucho
Regular
Poco
Nada

Hucho
Regular
Poco
Nada

Hucho
Regular
Poco
Nada

]

No Relevante: [:i:]

No Relevante: I I

No Relevante: [:::]



ANEXO 2

Centro de Estudio: -

NGimero de paclente:

Fecha: - -

Namero de visltas (semanas):

CUEBTIONARIO DE DIBHABILIDAD POR PBORIABIS

Graclas por su ayuda en completar este cuegtionario.

1.

cada pregunta se refiere finicamente a_lae cuatro dltimap
semanas,

cada pregunta debe ser contestada al circular uno de los
nGmeros de 0 a 6. '‘0' representa ’‘nada en absoluto’, y ’'6'
repregenta ‘muchisimo’. Los otros numeros representan
diferentes grados entre estos dos extremos. Por ejemplo:

en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Porfavor clrecule Gnjcamente un ndmero.

Si cree que la pregunta no es relevante para usted, circule
ror.

Existen dos diferentes versiones de la pregunta 6. S5i usted
estd en su trabajo normal o en la escuela, por favor conteste
la primera, 6A. Si usted no trabajé o fue a la escuela, por
favor responda a la pregunta alternativa, 6B.

Son 15 preguntas. Por favor rectifigue que ha coptestado
todas la preguntas.

Las respuestas a sus preguntas ser&n mantenidas de forma
confidencial,

Gracias por su ayuda.



CUEBTIONARIO DE DISBHABILIDAD POR PBORIABIS

Todas las preguntas se relaclionan con las ()ltimas guatro semanas,

Actividades diarjas durapte las Gltimas cuatro_ semanas:

1. ¢Cudnto ha lInterferido su psoriasis para que usted pueda
llevar a cabo trabajos en la casa o el jardin?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

2 ¢Qué tan a menudo ha tenldo gue usar dliferentes colores de

ropa, debido a su psoriasis?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo
3. :Qué tanto ha aumentado su cambio o lavado de ropa?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo
4, ¢Qué tanto problema ha sido su psoriasis en el salon de

belleza/peluquero?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

5., ¢Qué tanto ha causado su psoriasis el tener que bafiarse mis de
lo usual?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Por favor conteste ya_sea_ la_pregunta A_o B

Trabajo o estudio (si es adecuado} en_las Gltimas cuatro semanas

6A. ¢Qué tanto ha tenido que perder tiempo debldo a su psoriasis
en el trabajo en las ultimas cuatro semanas?

Nada en absoluto 0 1 2 3 q 5 [ Muchisimo

Si no trabaja o estudia: pregunta alterpativa

G6B. ¢Qué tanto le ha impedido su psoriasis para realizar sus

' actividades diarias normales, durante las Gltimas cuatro
semanas?

Nada en absoluto 0 1 2 k] 4 5 6 Muchisimo

1. ¢Qué tanto le ha alterado su psoriasis la forma en que usted
lleva a cabo normalmente sus actlividades diarlas en las
Gltimas cuatro semanas?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Por _favor déle yuelta a J)a hoia



8. ¢Se ha afectado su carrera por su psoriasis (p.e. no dar una
promocién, perder el empleo, solicitarle que cambie de
empleo)?

6 Muchisimo

(5]

Nada en absoluto 0 1 2 3 4

Relaciones personales epn_las_(timas cuatyo semanas

9. ¢Ha resultado su peoriasis en dificultades sexuales en las
Gltimas cuatro semanas?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

10. ¢Le ha creado su psoriasis problemas con su pareja o
cualquiera de sus amlgos cercanos o famlliares?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Tiempo libre en las fitimos cuatro sepanas

11. aoué tanto le ha detenido su psoriasis de hacer vida social o
de hacer cualquier funcién especial?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo
12. ¢Su psoriasis le ha hecho dificil el hacer algGn deporte?
Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

13, ¢No ha podido usar, ha sido criticado o detenido al usar baios
o vestidores?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

14 ¢Ha resultado que por eu psoriasis toma mis alcohol o fuma mis
de lo que lo haria normalmente?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Tratamjento en las Gltimas cuatro semanas

15. ¢Hasta gué grado ha hecho su psoriasis o tratamiento su casa
sucia o desordenada?

Nada en absoluto 0 1 2 3 4 5 6 Muchisimo

Fin
Gracias
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