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12.1. INTRODUCCION

Los resultados en salud en dermatologia estan adquiriendo una relevancia
creciente en los ultimos afios y no solo sirven de apoyo a las decisiones clinicas
de los dermatdélogos, sino que son de utilidad para los decisores sanitarios y farma-
céuticos. Las patologias de la piel estan asociadas con un elevado impacto sobre el
paciente que afecta a su condicion fisica, también social, emocional y psicologica.
La dermatitis atopica, urticaria, psoriasis e hidrosadenitis, entre otras enfermedades
dermatolégicas, tienen una gran influencia en los individuos que las padecen, pro-
vocando un incremento en los trastornos del suefio y en la depresién que afectan el
desempenio laboral y la vida cotidiana de los pacientes.

12.2. PSORIASIS

La psoriasis es una enfermedad inflamatoria sistémica de la piel crénica, reci-
divante y con participacion multiorganica en la que se ve afectado el aparato loco-
motor. Tiene un efecto negativo significativo sobre el bienestar fisico, emocional y
psicolégico de los pacientes. La psoriasis es una enfermedad crénica de distribu-
cion universal y recidivante del sistema inmunoldgico con diversas manifestaciones
clinicas, aunque en general, se presenta en forma de placas eritematosas, desca-
mativas, crénicas y simétricas (Daudén et al., 2016).

La morfologia de las lesiones y la region de la piel afectada determina el tipo
de psoriasis del paciente: psoriasis en placas (psoriasis vulgaris), en gotas (guttata),
invertida, pustulosa, eritrodérmica, del cuero cabelludo y ungueal (World Health
Organization, 2016).

Existen numerosos instrumentos de medida de la intensidad y severidad de la
psoriasis. Los parametros tradicionalmente utilizados para valorar la psoriasis son:
el PASI (Psoriasis Area and Severity Index), el BSA (superficie corporal afectada) y el
PGA (Evaluacion global del médico). Ademas de estos instrumentos de medida de
la intensidad y severidad de la psoriasis, también se debe valorar la intensidad
de las lesiones, su topografia (afectacion facial, flexural, genital, etc.), la afectacién
psicosocial sobre el paciente y su efecto sobre su estado general (Puzenat et al.,
2010).
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El indice PASI definido por Frediksson y Pettersson en 1978, fue desarrollado
como un instrumento de medida de la intensidad de la enfermedad en un trabajo
que valoraba el tratamiento de la psoriasis grave con retinoides orales. Pese a sus
limitaciones, en el estandar para la medida de la gravedad de la psoriasis, es el
sistema mas utilizado y permite su realizacion de forma bastante rapida. La Food
and Drug Administration establecio la respuesta PASI 75 (porcentaje de pacientes
que alcanzan una mejoria superior o igual al 75 % del PASI basal) como parametro
de eficacia en los ensayos clinicos de los nuevos farmacos biolégicos. En la actua-
lidad, el PASI 90 (que define el éxito del tratamiento segun la European Medicines
Agency) representa el objetivo terapéutico en las directrices espafolas. (Chalmers,
2015).

El PASI es un indice de gravedad y area afectada de psoriasis que valora el
eritema, la induracion y la descamacion de las lesiones por separado, en distintas
partes de la superficie corporal: cabeza y cuello, extremidades superiores, tronco,
extremidades inferiores incluyendo gluteo y las relaciona con el area afectada en
cada una de ellas.

Este indice usa una formula que combina la valoracién de cada lesién de pso-
riasis del 0 al 4 (O=ninguno, 1=leve, 2=moderado, 3=marcado, 4=muy marcado) en
base a tres parametros: eritema, infiltracién y descamacién, asi como una evalua-
cion ponderada en la que se asigna a cada area un porcentaje de la superficie cor-
poral total: a la cabeza, un 10 %; a las extremidades superiores, un 20 %; al tronco,
un 30 %, y a las extremidades inferiores, un 40 %. Ademas, La extension de las
lesiones en la zona determinada se valora de 0 a 6, siendo 0 la ausencia; 1 a <10 %,
2.10 a <30 %, 3.30 a <50 %, 4.50 a <70 %, 5,70 a <90 % y 6.90 a 100 %.

La férmula con la que se calcula el PASI viene dada por:
PASI=0,1x (Ec+lc+Dc)+0,2x (Es +Is + Ds) + 0,3 x (Et + It + Dt) + 0,4 x (Ei + li + Di)

Existen herramientas y aplicaciones para facilitar el calculo del PASI online y
diferentes tutoriales para entender y practicar el uso de este indice: http://aedv.es/
calculadora-pasi/.

El valor resultante es un numero comprendido entre 0 y 72, a intervalos de 0,1
unidades. Una valoracion de intensidad del PASI es considerar leve a los pacientes
entre 0-5; moderada de 5-10 y grave en los PASI mayores de 10. Otra clasificacién
aceptada los divide en leve 0-7; moderada 7-12 y grave en PASI superiores a 12.
No obstante, existe una gran variabilidad entre los distintos estudios, de ahi que se
considere por muchos dermatélogos una psoriasis moderada/grave aquella con un
PASI mayor a 10. Las tasas de respuesta PASI 50, 75, 90 y 100 corresponden a
un 50, 75, 90 y 100 % respectivamente de los parametros definidos.

Entre las ventajas del PASI podemos destacar:
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Comparabilidad histérica de las determinaciones
Buena correlacion con otras medidas
Ha sido validado en multiples ocasiones

Es facil de realizar, aunque no se emplea de manera habitual en la practica
clinica

Buena correlacion entre observadores y escasa variabilidad (2 %)
Los principales problemas del PASI son:

La dependencia de la subjetividad del médico que puede dar lugar a distintos
valores de PASI en un mismo paciente si la medicion la realizan distintos
dermatdlogos

No ha sido validado adecuadamente como indicador de la gravedad perci-
bida por el paciente

La falta de inclusion de los sintomas que produce la enfermedad,
Ausencia de utilidad en formas como la pustulosa

La sensibilidad de la escala es menor con valores bajos y no son proporcio-
nales. (Jacobson y Kimball, 2004)

Se basa en el calculo directo de la superficie corporal afectada que se mide por
las lesiones de psoriasis en la palma de la mano del paciente (considera la palma
de la mano como un 1 % de dicha superficie). Complementa el caracter cualitativo de
las escalas de valoracion global, por lo que a menudo se emplea conjuntamente. La
psoriasis se considera leve cuando afecta menos del 3 % de la superficie cutanea,
moderada cuando afecta entre el 3 y el 10 % y grave cuando afecta mas del 10 %.

La principal limitacion es la dificultad para calcular el porcentaje afectado en
pacientes con areas de piel indemne entre placas pequefas o “guttata” y cuando hay
zonas de discromia residual que no pueden considerarse afectadas por psoriasis.

Para la evaluacién de un paciente, es muy util usar los valores del BSA y del
PASI. Asi un paciente con PASI menor 10 y un BSA del 28 % nos indicaria una
forma extensa de enfermedad con un eritema, descamacion e infiltracién discretos.
Mientras que un paciente con un BSA bajo con un PASI elevado nos indicaria una
enfermedad con placas eritematosas, gruesas y muy descamativas localizadas.

Escala simple que proporciona una valoracion subjetiva de la gravedad de
la enfermedad sin tener en cuenta su extension. Existen dos formas principales, la
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forma dinamica, en la que se evalla la mejoria global con respecto a la situacion
basal; su principal inconveniente es que se basa en la memoria del observador, por
esta razon la valoracion estatica se ha convertido en el estandar.

Se emplea una puntuaciéon comprendida entre 0-5 en base a la induracién
eritema y descamacion. 0 Blanqueado, no hay signos de psoriasis, pero la decolo-
racion postinflamatoria puede estar presente; 1 Casi blanqueado, elevacién minima
de la placa, descamacion y eritema; 2 Leve, elevacion leve de la placa, descamacion
y eritema; 3 Moderada, elevacién/infiltracion moderada de la placa, descamacioén y
eritema; 4 Grave, elevacion de la placa muy marcada, descamacion y eritema; 5
Muy grave. (Robinson, Kardos y Kimball, 2012).

Deben evaluarse por separado el eritema, la descamacion y la infiltraciéon de
las lesiones en todo el cuerpo y calcular el promedio aproximado. Su ventaja es
la rapidez de aplicacion, y que presenta un caracter estatico y no comparativo.
(Pascoe et al., 2015)

Tabla 1.

CLASIFICACION DE LA PSORIASIS SEGUN GRAVEDAD

PASI BSA PGA DLQI

Leve.
Psoriasis estable, en placas, que afecta a menos del <10 <5% 0-2
10% de la superficie corporal

Moderada-severa.

Psoriasis que afecta a mas del 10 % de la superficie
corporal o si afecta a cara, manos y pies, genitales o
pliegues.

Afectacidn articular con limitacion de la movilidad
Alteracion emocional que afecta vida diaria
Psoriasis aguda, que incluye:

Psoriasis con artritis psorisica

>10 >5 % 3 >10

Psoriasis pustulosa generalizada
Psoriasis en extensidn rapida
Eritrodermia psoriasica

Self administered Psoriasis Area and Severity Index (SAPASI)

El PASI autoadministrado es una variante del PASI disefiado con la finalidad
de que la puede cumplimentar el propio paciente y determinar la gravedad de sus
placas de psoriasis.
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Consiste en la silueta de un cuerpo humano donde el paciente sombrea las
zonas afectadas y de tres escalas analdgicas visuales que marcan el grado de
eritema, descamacion e infiltracién en una escala del 0 a 12 mm. Su férmula es
SAPASI= [(0,1*area cabeza)+ (0,2*area extremidades superiores) + (0,3*area de
tronco) + (0,4*area de extremidades inferiores)] * [0,0333x (valoracion del eritema
+ descamacion + infiltracion)]. EI SAPASI esta bien validado, presenta una gran fia-
bilidad en pruebas repetidas, es adecuado para estudios epidemioldgicos y existen
estudios que correlacionan el PASIy el SAPASI con un buen indice de concordancia

Para el estudio de la calidad de vida en los pacientes con psoriasis se pueden
usar instrumentos de medida genéricos, especificos de especialidad o especificos
de psoriasis. Estos instrumentos genéricos incluyen los puntuaciones globales, los
perfiles de salud y las medidas de utilidad, permitiendo comparar el impacto de
las enfermedades sobre el estado de salud, hacer analisis de coste-utilidad, obte-
ner valores poblacionales de referencia y evaluar programas para la asignacion de
recursos. (Bronsard et al., 2010).

En el caso de la psoriasis, el indice de calidad de vida dermatoldgica (DLQI) es
un cuestionario autoevaluable que se emplea para medir la calidad de vida relacio-
nada con la salud en adultos que viven con una enfermedad de la piel. Es la herra-
mienta mas comunmente empleada para medir la calidad de vida de los pacientes
con psoriasis y aborda aspectos como sintomas y sentimientos, actividades diarias,
relaciones personales y efectos secundarios de los tratamientos. Fue el primer ins-
trumento de medicion de la calidad de vida especifico en dermatologia.

EIDLQI es ampliamente utilizado tanto en investigacion como en practica cli-
nica para valorar la calidad de vida del paciente psoriasico y se considera como
uno de los indices (junto al PASI y el BSA) habitualmente utilizados para evaluar el
estado del paciente, la gravedad de la enfermedad y el efecto del tratamiento.

El DLQI es una escala unidimensional para pacientes dermatoldgicos por
encima de los 16 afos, que consta de un cuestionario corto y simple que se com-
pone de diez preguntas y que se responde en menos de 5 minutos. Las preguntas
estan relacionadas con la percepcion del impacto que tiene la psoriasis en la calidad
de vida en la ultima semana.

Las preguntas abarcan; sintomas y sentimientos (preguntas 1y 2), actividades
diarias (preguntas 3 y 4), actividades ludicas (preguntas 5 y 6), trabajo y vida esco-
lar (pregunta 7), relaciones interpersonales (preguntas 8 y 9) y efectos secundarios
del tratamiento (pregunta 10). Cada item tiene cuatro posibilidades de respuesta
segun la escala de Likert: 0, no en absoluto/ no relevante; 1, un poco; 2: mucho; 3:
muchisimo.
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El DLQI se calcula sumando la puntuacién de cada pregunta con un resultado
maximo de 30 puntos y un minimo de 0 puntos. Cuanto mas alta es la puntuacion,
mayor es el deterioro de la calidad de vida. El DLQI también puede ser expresado
como un porcentaje de la maxima puntuacion posible -30-.

Interpretacion de las puntuaciones del DLQI: 0-1: No afecta en nada la vida del
paciente, 2-5: Pequefio efecto en la vida del paciente, 6-10: Moderado efecto en la
vida del paciente, 11-20: Gran efecto en la vida del paciente, 2-30: Extremadamente
gran efecto en la vida del paciente (Chren, 2010).

En cuanto al valor de la escala, su consistencia interna de esta escala esta
entre buena y excelente, y presenta altos coeficientes de correlacién de Spear-
man en su evaluacion de fiabilidad test-retest. A pesar de esto, se han encontrado
correlaciones altas entre el DLQI y otros instrumentos de calidad de vida excepto
en los aspectos mentales y emocionales por lo que se ha sugerido que deba acom-
pafarse de escalas de calidad de vida generales como el SF 36 que complementen
las carencias del cuestionario especifico. (Lewis y Finlay, 2004) Adicionalmente,
esta escala ha presentado un efecto suelo sustancial y una falta de sensibilidad al
cambio (Basra et al., 2008), que se traducen en la dificultad que tiene la escala para
detectar mejorias en los pacientes y en la incapacidad para detectar cambios en la
calidad de vida del paciente cuando se producen cambios clinicos en su estado de
gravedad.

El Skindex-29 es un instrumento de calidad de vida especifico de enfermeda-
des dermatoldgicas que mide el impacto de las enfermedades dermatoldgicas en la
calidad de vida de los pacientes. (Abeni et al., 2002)

El instrumento original se componia inicialmente de 61 items, la version mejo-
rada que se emplea en la actualidad tiene 29 items para ser resuelta en 5 minutos,
con mayor capacidad de discriminacion de evaluacién longitudinal y validado para
la poblacion espariola. (Jones-Caballero et al., 2002)

El Skindex 29 se centra en 3 tres escalas de la realidad del paciente: funcio-
nal con 12 items (vida social, aislamiento, sexualidad, trabajo, aficiones), emocio-
nal con 10 jtems (verglienza, molestia, depresion, frustracion) y sintomatica. con 7
items (picor, dolor, irritacion). Cada item tiene una escala de respuesta tipo Likert
con posibles opciones, 0 (nunca) a 4 (todo el tiempo). Las preguntas se refieren a
las ultimas cuatro semanas. Puntajes altos indican peor calidad de vida y se consi-
dera un predictor significativo de patologia psiquiatrica.

Se trata de una herramienta sensible al cambio, por lo que es adecuada para
ser empleada en ensayos clinicos. Skindex-29 es el instrumento que cuenta con la
mayor rigurosidad metodoldgica en su proceso de validacion. Presenta poco efecto
techo y suelo, y una comprobada interpretabilidad y factibilidad.
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Es un cuestionario especifico de psoriasis autoadministrado y validado en
poblacion espafiola. Consta de 15 items, con 4 opciones de respuesta cada uno;
desde O (interferencia nula de la psoriasis) y 3 (interferencia maxima de la psoria-
sis). Referentes a la discapacidad funcional provocada por la enfermedad durante
las 4 semanas anteriores en las actividades diarias, trabajo/estudios, relaciones
personales, ocio y tratamiento. El PDI se correlaciona con el DLQI pero no mejor
que este Ultimo con puntuaciones objetivas como el PASI o el SAPASI. Es sensible
a los cambios, aunque puede tener un sesgo cultural.

Este sistema de medicion pretende integrar datos sobre la gravedad clinica del
paciente mediante el PASI y por el otro, el impacto psicosocial para el paciente y su
historia de gravedad en base a la resistencia al tratamiento previo.

Los datos del PASI se transforman en una escala de 0 a 10 segun la siguiente
escala de conversion: -PASI 0= 0; PASI 0,1-3=1; PASI 3,1-5= 2; PASI 5,1-8= 3;
PASI 8,1-11=4; PASI 11.1-14=5; PASI 14,1-18=6; PASI 18,1-23=7; PASI 23,1-29=8; PASI
29,1-36=9; PASI >36=9. El impacto psicosocial es valorado por el paciente en el
momento de la prueba empleando una escala analdgica visual del 0 al 10, cuyas
puntuaciones se correlacionan bien con el Psoriasis Disability Index.

Por ultimo, la historia de gravedad de la enfermedad se obtiene sumando tres
valores: 1 punto por cada tratamiento sistémico; 1 punto mas por cada tratamiento
sistémico de mas de 1 afio de duracion; 1 punto mas si el paciente ha recibido mas
de 200 sesiones o 1.000 J/cm? de PUVA; 1 punto mas por cada 5 ingresos en el
hospital, y 1 punto por cada episodio de eritrodermia. De esta forma, se pretende
aportar una vision global del paciente, aunque adaptada en cuanto el tercer compo-
nente del indice esta adaptado al manejo de la psoriasis en Gran Bretafia.

12.3. URTICARIA

La urticaria es una enfermedad cutanea pruriginosa que se caracteriza por la
aparicion de habones evanescentes (menos de 24 horas), angioedema o ambas. La
urticaria se clasifica seguin su tiempo de evolucion en aguda (los sintomas se pre-
sentan en menos de seis semanas) y cronica (los sintomas persisten mas de seis
semanas). A su vez la urticaria crénica se divide en espontédnea (UCE) e inducida.
La urticaria crénica inducida habitualmente aparece tras estimulos fisicos como
calor, frio, radiacion ultravioleta, roce, presion, entre otras.
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La prevalencia estimada de la urticaria cronica espontanea es de 0,5-1 % de
la poblacion general, afectandose el sexo femenino aproximadamente dos veces
mas que el sexo masculino. La duracion media de la patologia es de 3-5 afios y la
maxima incidencia se registra entre los 20 y 40 afos. (Maurer et al., 2011)

Tabla 1.

PRO EMPLEADOS EN UCE
PRO

Tipo

Prospectivo
diario

Dominios

Prurito y habones

Puntuacion

Cada
pregunta
deOa3

Rango de
puntuacion

0-42 pun-
tos

Diferencia
minima
significativa

10 puntos

Comentario

< 6: minima
actividad de la
enfermedad.

>28: severo

pectivo: 4
items de las
ultimas 4
semanas

Control de la
enfermedad

Cada pregun-
tadeOa4

0-16 pun-
tos

>12:
enfermedad
bien
controlada

Mejoria de
calidad de vida,
duracién de pru-
rito en hinchazon,
medicacion

10 preguntas
de0a7(una
pesa doble).
2 preguntas
de0as8

Mayor
puntuacion
mayor
repercusion en
calidad de vida

Prurito, hincha-
z0n, actividades
de la vida diaria,
suefio, apariencia,
limitaciones

Cada
pregunta
dela5s

23-115
puntos

Mayor
puntuacion
indica mayor
afectacion de
la calidad de
vida

AAS

Afectacion

fisica, actividades
diarias, impac-
to cosmético y
evaluacidn global
de severidad

Cada
pregunta
de0a3

O0al5
(puntua-
cion diaria)

Mayor
puntuacion
mayor
actividad de la
enfermedad

Funcionalidad,
fatiga/estado
animico, miedo/
vergiienza, ali-
mentacion

Cada
pregunta
de0a5

Mayor
puntuacién
mayor impacto
en la calidad
de vida

10 preguntas

Sintomas, activi-
dades sociales,
trabajo/escuela,
relaciones perso-
nales problemas
del tratamiento

Cada
pregunta
de0a3

0-30
puntos

2,34-3,1

Mayor
puntuacién
mayor impacto
en la calidad
de vida
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La UCE tiene una repercusion negativa en la calidad de vida de los pacientes
debido a los sintomas asociados, impredecibilidad de los brotes y el curso fluctuante
de la enfermedad. Asi mismo se asocia a alteraciones del suefio, aislamiento social,
y conlleva una repercusion economica tanto en costes directos como indirectos
(medicacion, pruebas de laboratorio, visitas tanto regladas como a los servicios de
urgencias, productividad laboral).

En la practica clinica no se disponen de biomarcadores para medir la actividad de
la UCE, con lo que la medicién de los PRO tiene una gran relevancia a la hora de eva-
luar y monitorizar la actividad, gravedad, control de la enfermedad y la calidad de vida.

Se utilizan habitualmente siete PRO en la clinica e investigacion de la UCE.
Cuatro de ellos son especificos de urticaria: UAS (Urticaria Activity Score), UCT
(Urticaria Control Test); CU-Q20I (Chronic Urticaria Quality of Life Questionnaire)
y USS (Urticaria Severity Score). Dos PRO especificos de angioedema: AAS
(Angioedema Severity Score) y AE-QoL (Angioedema Quality of Life Questinnaire)
(Moestrup, Ghazanfar y Thomsen, 2017). Por ultimo, uno es genérico a nivel
cutaneo: DLQI (Tabla 1).

Dentro de las mediciones de PRO es el UAS el mas extendido y utilizado al
ser especifico, prospectivo y reportado por el paciente, y evalua la actividad y la
severidad de la respuesta al tratamiento. De hecho, se puede asegurar que hoy en
dia supone el gold standard, a pesar de tener sus limitaciones, como no recoger la
urticaria inducida o angioedema. Dispone de dos componentes: intensidad de pru-
rito (de 0 a 3) y numero de habones (de 0 a 3) (Tabla 2).

Los pacientes cumplimentan el cuestionario cada dia y la suma resultante
corresponde al UAS diario (de 0 a 6). Esta puntuacién se suma durante siete dias

Tabla 2.
UAS
{Cuantos habones han aparecido en la ultimas 24 horas? Puntuacion
Ninguno 0
‘<20habones o
20-50 habones
>50habones 3
Intensidad del prurito en las ultimas 24 horas Puntuacion
Ninguno 0
Leve (presente pero sin resultar molesto o irritante) o
‘Moderado (irritante pero no interfiere con actividades diarias o suefo) 2

Severo (interfiere con actividades diarias o sueiio) 3




consecutivos y se obtiene el UAS7 que oscila de 0 a 42 puntos. Aunque los cortes
no son globalmente aceptados, si que existe un consenso de catalogar la actividad
de la urticaria en los siguientes intervalos (Weller, Zuberbier y Maurer, 2015):

0: total ausencia de habones y prurito.
1-6: minima actividad de la enfermedad.
7-15: actividad leve.

16-27: actividad moderada.

28-42: actividad severa o grave.

La minima diferencia clinicamente significativa se ha determinado en la reduc-
cién de 10 puntos en el UAS7 (Weller, Zuberbier y Maurer, 2015).

El UAS7 ha sido utilizado en numeros ensayos clinicos aleatorizados en UCE.
En los ensayos de omalizumab se estableci6 para la inclusion de pacientes un punto
de corte un UAS7 de al menos 16 puntos.

Los cuestionarios genéricos de calidad de vida tienen su utilidad para compa-
rar poblaciones con diferentes patologias. El SF-36 y el SF-12 indican una repercu-
sion importante de la UCE en areas como el suefio, productividad y funcionalidad.

Los cuestionarios de calidad de vida de patologias dermatoldgicas como el
DLAQI, indican un impacto similar a la dermatitis atopica e incluso superior a psoria-
sis y acné (Baiardini, Braido y Brandi, 2006). También se ha utilizado el DLQI en los
ensayos clinicos aleatorizados para demostrar la diferencia entre los brazos activos
y placebo.

El Skindex-29 ha demostrado que los pacientes con UCE presentan una afec-
tacion muy importante en las actividades de la vida diaria como el suefio, ocupa-
cién y vida social, con un mayor impacto en el suefio. Asi mismo repercute a nivel
emocional asociandose con ansiedad, depresion y aparicién de miedos (Maurer,
Ortonne y Zuberbier, 2009).

El cuestionario especifico de urticaria CU-Q20L proporciona informacién muy
valiosa para determinar la calidad de vida de los pacientes en relacién a su enferme-
dad. Una de sus limitaciones es que es mas laborioso que el célculo del DLQI y que
no recoge el dominio del angioedema asociado en algunos pacientes (seria ideal
poder implementarlo con el AE-QoL). Seria adecuado utilizarlo en la visita basal de
los pacientes y en el seguimiento y tiene una correlacion mayor con el UAS7 que el
DLQI (Koti et al., 2013).

En resumen, los PRO, a pesar de ser utilizados de forma heterogénea en la UCE,
existe un empleo creciente y un esfuerzo de estandarizarlos. Es el UAS7 se considera
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el cuestionario de referencia en la evaluacion de la actividad de la enfermedad y se ha
propuesto que sea el objetivo de éxito terapéutico (UAS< 6) (Lima et al., 2017).

12.4. DERMATITIS ATOPICA

La dermatitis atépica (DA), eccema atdpico o eccema enddgeno es una enfer-
medad pruriginosa crénica que cursa en brotes. Es una de las enfermedades derma-
tolégicas mas frecuentes que puede afectar hasta un 20 % de la poblacion infantil y
un 2-8 % de los adultos en la mayoria de paises a lo largo del mundo. La prevalencia
de la DA ha aumentado en los ultimos afios. Se considera que menos de un 10 %
son formas graves de la enfermedad. La DA suele comenzar en la infancia y los
casos mas severos pueden permanecer en la edad adulta. No obstante, aproxima-
damente un tercio de los casos que se presentan en adultos comienzan en la edad
adulta. La DA con frecuencia es el primer paso en el desarrollo de otras enferme-
dades atdpicas como la rino conjuntivitis, asma o alergia a alimentos (Wollenberg
et al., 2018).

Ademas de la clara influencia genética, existen hallazgos caracteristicos en su
fisiopatologia: diferenciacion inmunolégica hacia linfocitos Th2 con un aumento de
IgE; aumento de mediadores inflamatorios; defectos de la funcién barrera debido a
anomalias del metabolismo lipidico y la formacion de proteinas estructurales como
la filagrina; colonizacién por Staphylococcus aureus o Malassezia; e influencias psi-
cosomaticas entre otros.

Tabla 1.

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE HANIFIN Y RAJKA

Criterios Diagnostico de Hanifin y Rajka para Dermatitis Atopica

Criterios mayores: Debe tener tres o mas:

2. Distribucion y morfologia tipica
« Liquenificacion o linealidad flexional en adultos

« Compromiso extensor y facial en infantes y nifios

4. Historia personal o familiar de atopias (asma, rinitis alérgica, dermatitis atopica)
Criterios menores: Debe tener tres 0 mas de:

1. Xerosis

5. Comienzo a temprana edad
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Tabla 1. (continuacion)

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE HANIFIN Y RAJKA

Criterios Diagnostico de Hanifin y Rajka para Dermatitis Atopica

Criterios menores: Debe tener tres 0 mas de:

6. Tendencia a infecciones cutaneas (especialmente S. aureus y herpes simplex) o defecto
de la inmunidad mediada por células.

23. Dermografismo blanco

El diagndstico de la DA es clinico y no existe un biomarcador para su diagnos-
tico. Son los criterios de Hanifin y Rajka los mas comunmente aceptados y emplea-
dos para establecer el diagnostico (Hanifin y Rajka, 1980) (Tabla 1).

Una vez establecido el diagndstico la gravedad de la enfermedad se determina
evaluando signos objetivos y sintomas subjetivos. Es por ello que es aconsejable
emplear para evaluar la gravedad indices compuestos que incluyan la parte subje-
tiva como el prurito y la alteracion del suefio, asi como los signos de la enfermedad.
El indice compuesto mas empleado es el SCORAD (Scoring of Atopic Dermatitis)
que incluye la extensién de las lesiones, gravedad de los signos (eritema, edema,
costras, liquenificacion, excoriacion, sequedad) y repercusion de la calidad de vida
a nivel de alteraciones del suefio y prurito. El maximo SCORAD es de 103. Se con-
sidera enfermedad leve cuando un paciente presenta un SCORAD menor de 25;
moderada de 25 a 50 y grave mayor de 50.
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Un indice de gravedad empleado en gran parte de los ensayos clinicos y en la
practica cinica es el EASI (Eczema Area and Severity Index), que se considera el
instrumento de medida mas adecuado para evaluar los signos de la enfermedad, a
pesar de que no recoge los sintomas subjetivos. Es un indice que oscilade 0a 72y
recoge la extension de las lesiones, signos (eritema, induracién, excoriacién y lique-
nificacion). En los criterios de inclusion de los ensayos clinicos de DA de moderada
a grave se establece un corte de EASI de al menos 16.

Los investigadores y clinicos también utilizan el indice IGA (Investigator Global
Assessment) para valorar la gravedad de una forma global y rapida. El IGA oscila de
0 a 4 (O=aclarado; 1=casi aclarado; 2=leve; 3= moderado; 4= grave).

Existe una necesidad creciente del empleo en la DA de los resultados en salud
expresados y percibidos por los pacientes, de cara a estandarizar los objetivos terapéu-
ticos a nivel de la obtencién de una mejora importante de la calidad de vida asi como
el gasto eficiente de recursos. Existe una iniciativa denominada HOME (Harmonising
Outcome Measuresof Eczema) cuyo objetivo es homogeneizar los objetivos que han
de recogerse en los ensayos clinicos (Schmitt et al., 2011; Chalmers et al., 2016). Uno
de los dominios con gran importancia es al que se refiere a los sintomas percibidos
por los pacientes y la calidad de vida, para los que se emplean los PRO.

A nivel de sintomas referidos por los pacientes el panel de expertos pre-
fiere por unanimidad el instrumento POEM (Patient-Oriented Eczema Measure).
Otros instrumentos utilizados son SA-EASI (Self-Administered Eczema Area and
Severity Index), Itch Severity Scale, PO-SCORAD (Patient-Oriented SCOring Atopic
Dermatitis index), Atopic Dermatitis Quickscore y Nottingham Eczema Severity Score.

El instrumento de medida POEM lo cumplimenta el paciente o el familiar y
consiste en siete preguntas sobre prurito, suefio, sangrado, humedad, fisuracion,
descamacion y sequedad de la piel en los ultimos siete dias. Cada pregunta tiene un
valor de 0 a 4 y el rango de POEM es de 0 a 28. Se considera significativo una dis-
minucion de 4 puntos en el POEM. La severidad de la DA en relacion al POEM es:

0-2: aclaramiento o casi aclaramiento.
3-7: leve.

8-16: moderado.

17-24: severo.

25-28: muy severo

En el dominio de calidad de vida existen dificultades en su definicion y su
multidimensionalidad. La iniciativa HOME explora fundamentalmente la calidad de
vida en la poblacion adulta con DA, ya que la validacién de las escalas en esta dimension
en la edad infantil no esta correspondientemente validada. Se pone de relieve la
importancia de la validacion en las diferentes lenguas, asi como limitar el nimero de
preguntas para su factibilidad. Las emociones, el impacto del tratamiento y las rela-
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ciones personales son esenciales en este dominio. La iniciativa HOME analizé los
instrumentos DLQI, QoLIAD (Quality of Life Index for Atopic Dermatitis) y Skindex,
no estableciendo ninglin consenso ni recomendacion en su utilizacion.

Un estudio de la EADV (European Academy of Dermatology and Venereology)
TF (Task Force) en calidad de vida, contiene informacién (validacion, experiencia,
peculiaridades de determinados grupos, limitaciones y recomendaciones) sobre
los instrumentos de evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud de los

Tabla 2.

INSTRUMENTOS GENERICOS UTILIZADOS EN DERMATITIS ATOPICA

Sickness Impact Profile (SIP)

Tabla 3.

INSTRUMENTOS ESPECIFICOS DE DERMATOLOGIA UTILIZADOS
EN DERMATITIS ATOPICA

Toddler QOL Survey
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pacientes con DAy su familia. Esta informacion ayuda a los dermatoélogos e inves-
tigadores de cara a elegir el mejor instrumento de medida y evitar errores comunes
(Chernyshov et al., 2017).

Tabla 4.

INSTRUMENTOS EN DERMATITIS ATOPICA

The Eczema Disability Index (EDI)

A nivel de los instrumentos de medicién calidad de vida relacionada con la
salud en los pacientes con DAy familiares se utilizan instrumentos genéricos, espe-
cificos de enfermedades dermatoldgicas y especificos de DA (Tablas 2, 3y 4).

El instrumento mas utilizado para evaluar la calidad de vida en la edad infantil
en DA es el CDLQI (Children’s Dermatolgy Life Quality Index). Al ser un grupo muy
heterogéneo no es facil establecer en lineas generales un instrumento que sea ade-
cuado para los diferentes escenarios. A nivel del impacto secundario que presentan
los familiares de los pacientes afectos de enfermedades dermatolégicas el instru-
mento mas utilizado es el FDLQI (Family Dermatology Life Quality Index).

Los instrumentos especificos de DA son IDQoL (/nfant’s Dermatitis Quality of
Life Index) y DFI (Dermatitis Family Impact).

Varios estudios han demostrado la correlacion entre la gravedad de la derma-
titis atopica a nivel de EASI, SCORAD y PO-SOCRAD vy los diferentes instrumentos
de calidad de vida como SKINDEX, DLQI, DFI, IDQoL y CDLQI, denotando la impor-
tancia de estos ultimos.

Algunas de las recomendaciones de la TASK FORCE son:
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Solo se deberian utilizar instrumentos de la mediciéon de la calidad de vida
validados.

En investigacion clinica se deberia utilizar la combinacién de un cuestionario
genérico y uno especifico dermatoldgico o de DA.

En practica clinica se recomiendo un instrumento especifico dermatolégico
y/o de DA.

Debido a la importancia del impacto familiar de la DA se deberia estudiar la
calidad de vida de la familia, especialmente en nifios pequefios.

Heinl y colaboradores analizaron los PRO empleados en los diferentes
ensayos clinicos de DA desde el afio 2000 hasta 2014, asi como la idoneidad de
incluirlos como objetivos primarios (Heinl et al., 2016). En los adultos el DLQI es el
instrumento mas utilizado; y en nifios el CDLQI (Children Dermatology Life Quality
Index) y IDQOL (Infant’S Dermatitis Quality of Lifel ndex). La calidad de vida de
los cuidadores de los nifios se exploré6 mediante el cuestionario DFI (Dermatitis
Family Impact). Fueron conclusiones interesantes del estudio: la gran frecuencia
en el empleo de algun PRO (90 %) si bien una minoria se centran en la calidad de vida;
el aumento de utilizaciéon de PRO en los ultimos afios; y la escasa presencia de la
medicion de la calidad de vida de los familiares.

12.5. HIDROSADENITIS SUPURATIVA

La hidrosadenitis supurativa (HS) o hidradenitisesuna enfermedad inflamatoria
inmunomediada (IMID), progresiva, crénica, dolorosa y recurrente. Se caracteriza
por una disregulacién inmune que da lugar a inflamacién aguda o crénica, causante
de dafos a tejidos y 6rganos. Cursa con lesiones inflamatorias, profundas y dolo-
rosas (nédulos, abscesos, fistulas, cicatrices) en las areas del cuerpo que albergan
glandulas apocrinas, siendo las mas frecuentes las regiones axilares, inguinales,
anogenitales y submamarias en mujeres. Cursa en brotes de duracion variable que
asocian dolor y supuracién (Martorell et al., 2015).

En su patogenia estan involucrados factores genéticos. Existen anteceden-
tes familiares en un 30-40 % de los casos, con cuadros mas tempranos, graves y
refractarios al tratamiento. Se han identificado mutaciones en la gamma-secretasa
asociadas a la enfermedad. El tabaquismo y la obesidad son factores desencade-
nantes bien conocidos. La infeccion bacteriana se desarrolla como una colonizacion
secundaria de las lesiones que puede agravar la enfermedad, pero no es el factor
causante.

La prevalencia se estima entre un 1-4 % a nivel mundial y es mas frecuente en
mujeres, tras la adolescencia, si bien existen casos prepuberales.

El diagnostico de la enfermedad es clinico, no existiendo una prueba de
laboratorio o de imagen valida para establecer el diagnéstico. En general es una
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enfermedad poco conocida para los especialistas no dermatélogos y médicos gene-
ralistas y por ello existe un retraso en el diagnéstico de varios afios que conlleva
una merma importante en la calidad de vida de los pacientes y una pérdida de
oportunidad de tratamientos precoces de la enfermedad. En nuestro medio se esta
trabajando entre diversos niveles asistenciales como atencion primaria, servicios de
urgencias, dermatologia, cirugia general, entre otros, de cara a efectuar un diag-
nostico precoz. De hecho, muchas instituciones sanitarias entre las que se encuen-
tran la Academia Espariola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y la Sociedad
Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) han colaborado en la realizacién del
Proyecto Hércules, Iniciativa Estratégica para la HS, para dar respuesta a las nece-
sidades especificas de los pacientes afectados por HS. Los objetivos de este pro-
yecto son:

Desarrollar, implementar y difundir una ruta clinica asistencial especifica
para la patologia.

Promover el correcto diagnéstico de la patologia.

Mejorar la deteccion precoz de la HS.

Optimizar la coordinacién y garantizar la continuidad asistencial.

Impulsar la evidencia cientifica para la optimizacion de los resultados clinicos.

Por su relacion con la presencia de artritis, enfermedad inflamatoria intestinal
y alteraciones psicolégicas/psiquiatricas, asi como el aumento de riesgo de eventos
endocrino-metabdlicos, ademas de la propia naturaleza de las lesiones, lo apro-
piado es un abordaje multidisciplinar.

A pesar de que existen pocos instrumentos para la correcta evaluacion de la
HS desarrollaremos los mas relevantes (Revuz, 2015; Alavi et al., 2015):

Clasificacién de Hurley

Hurley, desde una perspectiva fundamentalmente quirurgica, define los niveles
de gravedad en tres:

Grado I: Absceso/o Unico o multiples sin fistulas ni procesos cicatrizales.

Grado II: Abscesos recidivantes con formacion de fistulas y de cicatrices
hipertréficas. Lesion Unica o lesiones multiples separadas por piel sana.

Grado llI: Afectacion difusa o fistulas interconectadas o abscesos sobre toda
la extension de la zona afecta.

Esta clasificacion clinica es sencilla y reproducible y es adecuada para deter-
minar el circuito asistencial en HS. No obstante, presenta determinadas limitaciones
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al ser estatica y por tanto no adecuada para determinar la evolucion de la enferme-
dad ni valorar la respuesta al tratamiento médico. No permite valorar la globalidad
de la enfermedad al valorar la afectacién de una region determinada.

Puntuacioén de Sartorius y Sartorius modificada

Es mas global y precisa que la clasificacion de Hurley. Combina el numero
de localizaciones, (3 puntos por localizacién), nimero y gravedad de las lesiones,
distancia de dos lesiones y si existe piel sana entre las lesiones. Se anota comple-
mentariamente la percepcion del paciente en una escala analégica visual sobre el
dolor de la lesion mas dolorosa.

La variabilidad interobservador en la puntuacion de Sartorius modificada ha
demostrado ser baja, y se correlaciona positivamente con la presencia de facto-
res riesgo y con otras mediciones de gravedad (como el DLQI). Sin embargo, su
aplicabilidad se encuentra limitada en casos graves, en los que las lesiones sepa-
radas acaban confluyendo. Ademas, aunque se trata de una herramienta mas dina-
mica que el Hurley score, incluye lesiones dificilmente modificables con tratamiento
médico (distancia entre 2 lesiones relevantes).

HS-PGA (Physician Global Assessment). Evaluacion Global de la Enfermedad

Es uno de los modelos de clasificacion actuales mas utilizados en ensayos
clinicos para evaluar la respuesta terapéutica a tratamientos médicos. Clasifica la
gravedad de la enfermedad en categorias, teniendo en cuenta el total de abscesos,
fistulas, nédulos inflamatorios y nddulos no inflamatorios presentes (sumando todas
las zonas afectadas). El ultimo HS-PGA desarrollado cataloga la gravedad en 6
grados. Es sencilla, rapida de realizar y dinamica. Permite hacer un seguimiento de
la progresion de la enfermedad, pero tiene el inconveniente de que las zonas afec-
tadas se valoran de forma conjunta.

HiSCR (Hidradenitis Suppurativa Clinical Response)

Mas que un modelo de clasificaciéon es un nuevo parametro de medicion de la
respuesta al tratamiento médico para la HS, validado, que pretende cuantificar la gra-
vedad de la enfermedad y determinar un objetivo clinico. EI HISCR se define como
una reduccion = 50 % en el recuento de lesiones inflamatorias (suma de abscesos y
nddulos inflamatorios), sin incremento en el nUmero de abscesos o fistulas drenan-
tes respecto a la situacion basal.

El HiSCR es, por lo tanto, un objetivo clinico que se basa en el recuento total
de lesiones inflamatorias que presenta un paciente afecto de HS en un momento
determinado. De esta forma, se puede definir también el porcentaje de reduccion de
abscesos y nodulos inflamatorios respecto a basal: AN50, AN75 y AN100 (reduccion
del 50 %, 75 % y 100 % en el numero de nddulos inflamatorios frente a la situacién
basal, respectivamente).
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Las evaluaciones del paciente. PRO

Estas evaluaciones son muy utilizadas como criterios secundarios en los estu-
dios y han demostrado su utilidad en la practica clinica.

A nivel de los PRO, se centra fundamentalmente en la evaluacién del dolor:
intensidad del dolor en escala analégica visual o escala de 0 a10; numero de dias
con dolor en un periodo de tiempo (un mes). Estos PRO se utilizan con frecuencia
en los ensayos clinicos.

Los instrumentos de medida de la calidad de vida mas empleados en HS son
los dermatoldgicos no especificos de la enfermedad como el DLQI.

Existen estudios en los que se emplean asimismo los instrumentos genéricos
como el SF-36.La HS tiene un impacto en la calidad de vida muy alto como han
demostrado varios estudios, de hecho se ha evidenciado una repercusién mayor
que la dermatitis atopica y la psoriasis. Esta merma viene dada por varios factores
como son: la cronicidad y aparicidon de recurrencias; aparicion de lesiones dolorosas
e incontrolables; lesiones visibles que distorsionan la imagen corporal al paciente;
presencia de cicatrices inestéticas; sensacion de vergienza y miedo a que le vean
o huelan las lesiones; afectacion de la esfera sexual; limitacién de las actividades
diarias, el movimiento y el vestido; sensacién de dependencia (Esmann y Jemec,
2011). Asi mismo los pacientes experimentan con frecuencia problemas econémi-
cos al verse alterada la esfera laboral (Deckers y Kimball, 2016).

Kouris et al efectuaron un estudio sobre la calidad de vida y la repercusion
psicosocial en una serie de 94 pacientes con HS (Kouris et al., 2016). y encontra-
ron mayor frecuencia de depresion, ansiedad, soledad y aislamiento social, y baja
autoestima que los controles. A nivel de DLQI mas de un 50 % presentaron cifras
de DLQI mayor de 10 (recupercusion grave o muy grave de la calidad de vida). El
sexo femenino y una gravedad clinica Hurley Il se asociaron a peor calidad de vida.
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