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I. ANTECEDENTES
I.1.1 Definicién de familia

Para la Organizacién Mundial de la Salud, “La familia es la unidad basica de la
organizaciéon social y también la mas accesible para efectuar intervenciones
preventivas y terapéuticas. La salud de la familia va més alla de las condiciones
fisicas y mentales de sus miembros; brinda un entorno social para el desarrollo
natural y la realizacion personal de todos los que forman parte de ella”.

La familia puede definirse segun los sociélogos como un grupo social primario de
la sociedad de la cual forma parte y a la que pertenece el individuo, dotando a este
de caracteristicas materiales, genéticas, educativas y afectivas.

Segun los demdgrafos la familia puede definirse por el grado de parentesco dado
por el matrimonio consanguineo o adopcion; entonces todas las personas que
viven bajo el mismo hogar constituyen una familia.

Segun definiciobn de Horwitz la familia es una unidad de atencibn médica, que
incluye a todas las personas que conviven en una misma unidad residencial entre
las cuales existen lazos de dependencia y obligaciones reciprocas, y que por lo
general, estan ligadas por lazos de parentescos.

La definicion expuesta por Wynne refiere que la familia es un sistema social Unico
y primario en permanente interaccion con los demas sistemas sociales primitivo y
secundario. En ella encontramos los gérmenes patdégenos que podemos detectar
a la luz de los conocimientos del psicodinamismo del grupo familiar.

Entendemos por familia, cualquier grupo de personas unidas por los vinculos del
matrimonio, sanguineos, adopcién o cualquier relacidbn sexual expresiva, en que
las personas comparten un compromiso en una relacién intima y personal, los
miembros consideran su identidad como apegada de modo importante al grupo y
el grupo tiene una identidad propia.

La familia es una relacion original, peculiar en cuanto a que sigue criterios de
diferenciacion propios. A diferencia de otros grupos primarios, la familia esta
caracterizada por una forma especifica de vivir la diferencia de género (que
implica la sexualidad), y las obligaciones entre las generaciones (que implica el
parentesco).

La familia es una relacion originaria, auto producida, en cuanto que se construye a
partir de factores sociolégicos autonomos, y no puede entenderse solo como el
resultado de factores individuales (motivos psicolégicos) o colectivos (motivos
econdmicos, politicos, o incluso religiosos), o de su mezcla. (1)




La familia es una relacion primordial, que existe desde el inicio, tanto en sentido
filogenético (en cuanto que la familia esta en el origen de la especie humana),
como en sentido ontogénico (en cuanto que, en cualquier tiempo y lugar, el
individuo se introduce en la sociedad, y madura su participacion, de forma mas
humana cuanto mejor esta apoyado por la mediacion de la familia).

La familia se la puede considerar como un ambito de convivencia, que delimita
una porcién de la vida social, en virtud de metas definidas, vinculando a las
personas en niveles profundos de su ser y arrancando de los nexos biopsiquicos
mas elementales. (2)

I.1.2. Clasificacion

[.1.2.1 En base a su estructura:

e Familia nuclear con hijos: padre, madre e hijos

e Familia nuclear sin hijos: conformada solo por la pareja

e Familia seminuclear: (monoparental o uniparental) (divorcio, abandono o
separaciéon acordada) con hijos en edad escolar o preescolar

e Familias reconstituidas: luego de que uno o los dos cényuges han tenido
matrimonios anteriores. Pueden tener consigo a los hijos anteriores, a los
hijos que nacen de la nueva relacion.

e Familia extensa: Formada por familias nucleares y parientes que viven
cerca , familias de tres generaciones

e Familia compuesta: Grupos de personas, familiares y no, que viven bajo el
mismo techo.

[.1.2.2 En base a su desarrollo:
e Primitiva: clan u organizacion tribal.
e Tradicional: patron tradicional de organizacion familiar.
e Moderna: padres comparten derechos y obligaciones, hijos participan en la
organizacion familiar y toma de decisiones.

[.1.2.3 En base a su integracion:
e Integrada: conyuges viven juntos y cumplen sus funciones adecuadamente.
e Semi-integrada: no cumplen sus funciones
¢ Desintegrada: falta uno de los conyuges por muerte, abandono, separacion,
divorcio.

[.1.2.4 En base a su demografia:
e Urbana
e Rural

[.1.2.5 En base a su ocupacion:
e Campesina, obrera, empleada, Profesional y comerciante (3)




[.2 Calidad de Vida
1.2 .1 Conceptos de calidad de vida

Es el bienestar, felicidad, satisfaccion de la persona que le permite una capacidad
de actuacion o de funcionar en un momento dado de la vida. Es un concepto
subjetivo, propio de cada individuo, que estd muy influido por el entorno en el que
vive como la sociedad, la cultura, las escalas de valores, etc.

La calidad de vida segun la OMS es “la percepcién que un individuo tiene de su
lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los
que vive y en relacibn con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos
esenciales de su entorno”. (4)

El concepto de calidad de vida en términos subjetivos, surge cuando las
necesidades primarias basicas han quedado satisfechas con un minimo de
recursos. El nivel de vida son aquellas condiciones de vida que tienen una facil
traduccion cuantitativa o incluso monetaria como la renta per capita, el nivel
educativo, las condiciones de vivienda, es decir, aspectos considerados como
categorias separadas y sin traduccién individual de las condiciones de vida que
reflejan como la salud, consumo de alimentos, seguridad social, ropa, tiempo libre,
derechos humanos. Parece como si el concepto de calidad de vida apareciera
cuando esta establecido un bienestar social como ocurre en los paises
desarrollados. (5)

La calidad de vida tiene su maxima expresion en la calidad de vida relacionada
con la salud. Las tres dimensiones que global e integralmente comprenden la
calidad de vida son:

Dimension fisica: es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como
ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los
efectos adversos del tratamiento.

Dimension psicoldgica: es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y
afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la pérdida de autoestima,
la incertidumbre del futuro. También incluye las creencias personales, espirituales
y religiosas como el significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

Dimension social: es la percepcion del individuo de las relaciones interpersonales
y los roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la
relacion medico-paciente, el desemperio laboral. (6)




1.2.2 Caracteristicas de la calidad de vida

Concepto subjetivo: cada ser humano tiene su concepto propio sobre la vida y
sobre la calidad de vida, la felicidad.

Concepto universal: las dimensiones de la calidad de vida son valores comunes en
las diversas culturas.

Concepto holistico: la calidad de vida incluye todos los aspectos de la vida,
repartidos en las tres dimensiones de la calidad de vida, segun explica el modelo
biopsicosocial. El ser humano es un todo.

Concepto dinamico: dentro de cada persona, la calidad de vida cambia en
periodos cortos de tiempo: unas veces somos mas felices y otras menos.

Interdependencia: los aspectos o dimensiones de la vida estan interrelacionados,
de tal manera que cuando una persona se encuentra mal fisicamente o esta
enferma, le repercute en los aspectos afectivos o psicologicos y sociales. (7)

1.2.3 Calidad de Vida y Psoriasis

Se ha reconocido el profundo impacto que la psoriasis tiene sobre la Calidad de
Vida siendo considerada una de las enfermedades cutdneas mas discapacitantes
tanto en la esfera psicolégica como social, comparable con la de los pacientes que
padecen otras enfermedades como cancer, artritis, hipertensién, enfermedad
cardiaca y diabetes.

Si bien la psoriasis raramente es mortal, para la mayoria de los pacientes es una
enfermedad estigmatizante que los afectara toda la vida.

Las enfermedades cutaneas en general, y la psoriasis en particular, pueden
afectar profundamente la imagen propia, la autoestima y la sensacion de bienestar
de los individuos que las padecen. (8)

Si tomamos en cuenta que una enfermedad que compromete cualquier érgano
puede ser vivida como una alteracion en la “integridad personal®’, es logico
suponer que una que afecte la piel, la parte de uno mismo que es el principal
contacto con el exterior y se juzga primero en cualquier interaccién social, deberia
tener aun mas implicaciones.(9)

El “impacto de padecer psoriasis” involucra un conjunto de alteraciones
funcionales, psicosociales y restricciones propias de la terapéutica.

Funcional se refiere a la pérdida de la habilidad fisica cuando la afectacion
cutanea se acompafa de artritis en manos o dificulta la movilidad cuando afecta
los pies. El impacto psicosocial se evidencia en la baja autoestima y el temor al




rechazo que se traducen en la dificultad para relacionarse. Por ultimo, las
restricciones propias de la terapéutica estan dadas por los efectos colaterales de
la medicacion. Todo esto conlleva un mayor grado de preocupacion, ansiedad y
depresion.

Se estima que uno de cada cuatro pacientes experimenta un importante impacto
psicolégico asociado a la psoriasis. Este dependera de muchas variables que
seran diferentes para cada individuo. Desde una Optica psicoanalitica la variable
mas importante es la relacionada a las experiencias tempranas entre los pacientes
y sus padres (o cuidadores), ya que esta interaccion inicial con el medio determina

la integridad de la imagen corporal, la autoestima y la capacidad de adaptacion.
(10)

La aceptacion de una enfermedad cronica se define como la capacidad del
paciente de reconocerse enfermo y lograr un acuerdo “paciente-enfermedad”.
Implica estar preparado para lidiar con las restricciones y los cambios en la vida
diaria debidos a la enfermedad. (11)

Cuando la aceptacion no sucede, los pacientes cumplen mal o poco con las
recomendaciones de sus médicos, encuentran dificultades para una buena
adherencia al tratamiento y utilizan en mayor medida tratamientos “alternativos”.
Habitualmente los pacientes con enfermedades cronicas moderadas o leves
tienen mejor aceptacion de su enfermedad con el paso de los afios, lo que se
traduce en una mejor Calidad de Vida.

Los enfermos con psoriasis tienden a presentar una constante actitud de evasion,
particularmente en situaciones donde deben exponer partes del cuerpo afectadas.
También adoptan lo que se denomina “vigilancia automatica” sobre ellos mismos y
su entorno, por lo que experimentan situaciones altamente estresantes. Su
autoestima se encuentra disminuida dificultando la vida de relacién. Por todo lo
expuesto es esencial, entonces, incluir mediciones de morbilidad psicosocial al
momento de examinar a los pacientes con psoriasis.

La posibilidad de evaluar cuantitativamente la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades cronicas por medio de tests o escalas estandarizadas, es un
instrumento importante que se utiliza cada vez con mayor frecuencia tanto en
ensayos clinicos, estudios epidemiolégicos, auditoria médica, evaluacion de
costos en salud y determinacion de politicas sanitarias. (12)

.3 Psoriasis
[.3.1 Concepto

La psoriasis es una enfermedad inflamatoria cronica sistémica que afecta
primordialmente la piel, las regiones inertriginosas y las ufias que también puede




comprometer las articulaciones. Se acompafia generalmente de otras morbilidades
que afectan la calidad y sobrevida de los pacientes.

Se considera que la psoriasis es una enfermedad predispuesta genéticamente,
mediada por mecanismos inmunolégicos. La influencia de mdultiples factores
ambientales puede desencadenar o agravar la evolucién de la misma. (13)

[.3.2 Epidemiologia y Herencia

La psoriasis es una enfermedad de distribucion mundial cuya tasa de prevalencia
es de 2-3% segun el pais; es menor hacia el Ecuador y aumenta hacia los polos.
En Europa central su prevalencia es de 1,5%, en América del norte, de 2% y en
Sudameérica, de 0,97%.

En México es una de las 15 enfermedades de la piel mas frecuentes, representa
2% de la consulta dermatoldgica Se observa por igual en hombres y en mujeres,
siendo mas frecuente en raza caucasica y afecta a todas las edades.

La psoriasis afecta tanto a la poblacion adulta como a la infantil; con dos picos de
frecuencia: a los 22 y a los 55 afos, sin diferencias por sexo. En la actualidad se
reconocen dos tipos de psoriasis, a saber: el | que comienza antes de los 40 afios,
ocurre en el 75% de los casos, es mas grave y tiene una importante predisposicién
genética; y el Il, menos grave, que comienza después de los 40 afios. (14)

I.3.3Etiologia

Aunque la etiologia es desconocida, existe una clara agregacion familiar que
apoya la implicacién de factores genéticos (PS01 y PS02). Ademas, factores
ambientales conocidos como los traumatismos, didlisis, la hipocalcemia, algunas
infecciones como la faringitis estreptocdcica o el VIH, farmacos como el litio, beta-
bloqueadores, antipaltdicos, interferon, interleucina 2, antidiabéticos orales, la
retirada de corticoides sistémicos, algunos antiinflamatorios (indometacina) y, por
altimo, las situaciones de estrés, y el alcohol empeoran la psoriasis.

La psoriasis se produce como consecuencia de la interaccién de 3 fenémenos que
concurren simultdneamente:

1. Aumento de la velocidad de crecimiento epidérmica
2. Proliferacion venular postcapilar en las papilas dérmicas
3. Reaccién inmune mediada por linfocitos T. (15)

[.3.4 Manifestaciones clinicas

La psoriasis es muy variable en cuanto a morfologia, distribucién, extensién y
sintomatologia. A menudo, coexisten en un mismo paciente y en el transcurso de
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la enfermedad diversas formas clinicas de psoriasis que se describen a
continuacion.

Se caracteriza por la aparicion de placas eritematoescamosas, bien delimitadas y
con distribucidon habitualmente simétrica, y puede afectar piel, zonas
intertriginosas, la piel cabelluda vy las uias.

Puede generar sintomas subjetivos de prurito, ardor, dolor y sangrado leve,
generalmente secundario al rascado.

[.3.4.1 Patrones clinicos de presentacion.

Pueden combinarse en un mismo paciente distintas formas de presentacion de la
psoriasis.

Psoriasis en placas. Es la forma mas frecuente. Afecta el 80% de los pacientes.
Se caracteriza por la presencia de placas mudiltiples, simétricas de diametro
variable, preferentemente en zonas extensoras de miembros, tronco, sacro y piel
cabelluda.

Psoriasis en gotas. Se presenta como pequefias papulas eritematoescamosas
gue predominan en tronco y extremidades.

Psoriasis eritrodérmica. Enrojecimiento inflamatorio y descamacion generalizada
de la piel, de evoluciéon subaguda o crénica, con alteracién del estado general del
paciente.

Psoriasis pustulosa. Forma poco comun de psoriasis caracterizada por la
aparicién de pustulas estériles de evolucion aguda, subaguda o cronica. Puede
tener manifestaciones sistémicas asociadas. Puede ser generalizada o localizada
esta Ultima mas frecuente de localizacion palmo plantar.

1.3.4.2 Localizaciones especiales de las lesiones.

Psoriasis de cuero cabelludo.

Psoriasis ungueal.

Psoriasis palmo plantar: pustulosa, formas mixtas o fisurada (diagnostico
diferencial de eccema de mano).

Sebopsoriasis 0 psoriasis de las areas seborreicas.

Psoriasis invertida, incluye “psoriasis del panal”.

Piel. Pueden aparecer lesiones en cualquier parte de la superficie cutanea. Es
mas frecuente la afectacién simétrica de codos, rodillas, tronco, piel cabelluda,
palmas, plantas, pliegues.
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Ufas. La afectacion es mas frecuente en las unas de las manos que en las de los
pies. La expresion clinica de la psoriasis de la una depende de los sitios de la
unidad ungular comprometidos. El reconocimiento de esos lugares es de gran
valor para orientar el tratamiento. EI compromiso de la matriz se expresa por la
aparicion de hoyuelos, onicorrexis, leuconiquia, eritema en la lunula y
engrosamiento de la lamina.

El lecho ungueal: parches de color salmén o en “mancha de aceite”
hiperqueratosis subungueal, onicomicosis y hemorragias en astilla.

El hiponiquio: hiperqueratosis subungular y onicolisis. Los pliegues laterales y
proximales: psoriasis cutanea periungular. Entre el 50 y el 80% de los pacientes
con artritis psoriasica tienen lesiones ungueales; por lo tanto, la onicopatia en un
paciente con psoriasis es un posible indicador de artropatia psoriasica.

Piel cabelluda. El cuero cabelludo puede ser la primera manifestacién y/o Unica
localizacion de psoriasis. Se compromete hasta en un 80% de los pacientes. Las
caracteristicas clinicas son similares a la de otras localizaciones, eritema y
escamas, pero estas suelen ser mas gruesas. Pueden ser localizadas o
comprometer en forma difusa todo el cuero cabelludo. Suele ser més fija y persistir
aun cuando mejoren las lesiones en el resto del cuerpo. Presenta prurito como
sintoma principal y el fenomeno de Koebner y el rascado pueden ser el
desencadenante mas frecuente y principal protagonista en la persistencia de las
lesiones.

Zonas intertriginosas. Afecta preferentemente el area genital, interglutea y
raramente labios (considerar deterioro de calidad de vida en estas circunstancias y
tener en cuenta al indicar tratamiento).

Mucosas .En general afecta la lengua en las formas clinicas mas severas y
extendidas, como glositis geogréfica o fisurada; no es patognomonica. (16)

[.3.5 Histopatologia

El diagnostico de psoriasis no requiere habitualmente realizar un procedimiento de
biopsia. Ocasionalmente, sin embargo, se presentan situaciones clinicas que
proporcionan suficiente margen de duda como para justificar la biopsia. Ejemplos
de ellas son: pitiriasis liquenoide crénica vs. psoriasis guttata, eccema vs. psoriasis
palmoplantar, pitiriasis rubra pilaris vs. psoriasis en placa y. psoriasis pustulosa
generalizada.

Los hallazgos histopatologicos varian segun el tipo y tiempo evolutivo de la lesién
biopsiada y no son patognomonicos. Las muestras deben obtenerse de lesiones
completamente desarrolladas y libres de tratamiento en lo posible. (17)
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[.3.5.1 Lesiones histopatoldgicas

*Acantosis regular con ensanchamiento basal de crestas interpapilares
epidérmicas.

* Adelgazamiento suprapapilar de la epidermis.

» Capa granulosa disminuida o ausente.

» Paraqueratosis confluente.

* Elongacion y edema de la papila dérmica.

* Vasos capilares dérmicos dilatados y tortuosos.

* Infiltrados de polimorfonucleares (18)

1.3.6 Comorbilidades

Hasta hace pocos afios se consideraba a la psoriasis como una enfermedad
relativamente benigna limitada a la piel y articulaciones.

Evidencias recientes han demostrado en importantes estudios de poblacién un
incremento en la mortalidad y disminucion de la expectativa de vida entre 3 y 4
afos en enfermos de psoriasis, y a la vez asociacion con diversas enfermedades.

Por otra parte, el impacto de la psoriasis influye notablemente en la calidad de vida
y esto se ve reflejado en el aumento de diferentes patologias psicoafectivas y
sociales, y en la adquisicién de habitos de consumo perjudiciales, como el tabaco
y el alcohol, favorecidos por la baja autoestima y el aislamiento al que se siente
sometido el paciente.

Podemos clasificar a las enfermedades relacionadas con la psoriasis en diferentes
grupos:

Inmunolégicas:
Artritis psoriasica
e Enfermedad inflamatoria intestinal
e Esclerosis multiple
e Compromiso ocular se ha descripto en psoriasis: uveitis, episcleritis, sobre
todo en pacientes con artritis

Inflamatorias:
e Obesidad y sobrepeso
e Sindrome metabdlico.

Eventos vasculares
e Aterosclerosis.
¢ Infarto agudo de miocardio, sobre todo en pacientes jovenes con psoriasis
severa, que a la vez se ve favorecido por los factores de riesgo citados y el
habito de fumar.
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e Accidente cerebrovascular, también relacionado con los factores de riesgo
previamente citados. (19)

[.3.7 Criterios de severidad de la psoriasis

Se consideran, entre otras cosas, la extension de la psoriasis, sintomas
localizados, alteraciéon de la calidad de vida, comorbilidades y enfermedades
asociadas, respuestas terapéuticas previas, etc.

Psoriasis leve:

* No altera la calidad de vida del paciente.

* El paciente puede minimizar el impacto de la enfermedad y no requerir
tratamiento.

* Los tratamientos no representan riesgos importantes (p. ej., esteroides topicos de
baja potencia).

* Responde a los tratamientos tépicos.

* Habitualmente compromete menos del 3% de la superficie corporal.

Psoriasis moderada:

* Altera la calidad de vida del paciente.

* El paciente espera que la terapéutica mejore su calidad de vida.

» Las terapéuticas empleadas pueden ser engorrosas, caras, insumen tiempo y
pueden no ser totalmente efectivas.

» Compromete del 3 hasta el 10% de la superficie corporal.

Psoriasis severa:

* Altera la calidad de vida del paciente significativamente.

* No responde satisfactoriamente a los tratamientos que tienen riesgos minimos.

» Los pacientes aceptan los efectos adversos de la medicacion para mejorar su
enfermedad.

» Compromete mas del 10% de la superficie corporal. (20)

[.3.8 Tratamiento

1.3.8.1 Conceptos generales

El objetivo ideal del tratamiento es suprimir las manifestaciones clinicas
(desaparicion de las lesiones) e inducir una remisién prolongada, sin causar
toxicidad por las medicaciones utilizadas.

El paradigma terapéutico actual se basa en la eleccion de tratamiento mas eficaz y

con el mayor perfil de seguridad para cada paciente en particular, a fin de brindarle
lo mas rapidamente posible, una mejor calidad de vida. (21)
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[.3.8.1 .1 Tipos de Tratamiento
1.3.8.1.1 Terapéutica topical/local

El tratamiento topico esta indicado como terapia Unica en la psoriasis vulgar leve y
como complemento de otros tratamientos en psoriasis mas extensas 0 severas.
Los tratamientos tOpicos pueden combinarse entre si y complementar a los
sistémicos convencionales y/o biolégicos y/o fototerapia. Entre los cuales se
encuentra el acido salicilico, coaltar, calcipotriol, etc.

Es necesario tener en cuenta la relacidn costo/beneficio, la aceptabilidad y
practicidad del tratamiento.

* Primera linea de tratamiento en psoriasis leve

* Mas del 80% de los pacientes reciben terapia topica como monoterapia o
combinada.

* Bajo grado de cumplimiento.

* Alto presencia de desagrado a la evolucion del tratamiento

e Variable para definir entre psoriasis leve y moderada (luego de correcto
cumplimiento).

» Segura bajo estricta prescripcion médica.

* F&cil aplicacion.

* Aceptable para el paciente.

[.3.8.1.2 Terapéutica sistémica

Aproximadamente el 25% de los pacientes con psoriasis requiere fototerapia o
terapéuticas sistémicas. Como inmunosupresores del tipo del Metrotexate,
ciclosporina, etc.

El tratamiento sistémico se considera en las formas graves, psoriasis
eritrodermica, pustulosa, artropatia, o aquellas formas moderadas que no
responden a la terapéutica local y comprometen la calidad de vida del paciente,
siempre con controles adecuados y evaluando la relacion riesgo/beneficio.

Indicaciones:

1. Psoriasis en placas moderada o severa.
2. Formas clinicas:

* Artropatia psoriasica.
* Psoriasis pustulosa localizada/generalizada.
* Eritrodermiapsoriasica.

3. Localizaciones discapacitantes (manos, pies, cara y genitales).
4. Falta de respuesta a la terapéutica topica.
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5. Intolerancia y/o falta de adherencia a la medicacién topica.
6. Actividad laboral, factores psicoemocionales, discapacidad.

6.2.3 Agentes Bioldgicos

Como son agentes anti factores de necrosis tumoral, a este grupo pertenecen el
adalimumab, etanercept, infliximab, etc.

Indicaciones

1. Pacientes con psoriasis moderada a severa candidatos a medicacion sistémica
y/o fototerapia.

2. Artritis psoriasica moderada a severa con falla de tratamiento

3. Fracaso, intolerancia o contraindicacién a medicaciones sistémicas.

4. Pacientes con contraindicaciones absolutas a otras terapéuticas.

5. Alteraciobn moderada a severa en la calidad de vida.

6. Imposibilidad de cumplimiento de tratamientos propuestos

7. Limitaciones fisicas, psiquicas o socioeconémicas, que requieran tratamientos
supervisados. (22)
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[I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.
[I.1 Argumentacion.

Estudios recientes, han demostrado que la psoriasis en adultos causa un mayor
impacto en la calidad de vida que la mayoria de las otras enfermedades de la piel.
La calidad de vida es un concepto que se debe relacionar con bienestar fisico-
psicoldgico, social, sexual y ocupacional de cada persona.

El impacto de la psoriasis tiene dos dimensiones: la afectacion fisica especifica de
la enfermedad y la psico-social que deterioran la calidad de vida del paciente pues
causa inhabilidad en estas areas, quizas en mayor proporcion que la ocasionada
por enfermedades que ponen en riesgo la vida.

Se entiende por inhabilidad psicosocial la limitacion y los cambios de conducta en
la vida cotidiana manifestados por depresion, sentimientos de verglenza,
ansiedad interpersonal, inhibicion sexual, limitacion marcada en el area laboral y
recreacional y disconformidad social importante, que podrian afectar directamente
la dinamica familiar.

La practica médica familiar, tiene como meta preservar la calidad de vida a través
de la prevencion y el tratamiento de las enfermedades. En este sentido las
personas con este tipo de enfermedad cronica requieren evaluaciones con
relacion a la mejoria o el deterioro de su estado funcional y de su calidad de vida.

Por lo cual es necesario involucrarnos en el problema, debemos ayudar a cada
paciente, principalmente a aquellos con un indice de mala calidad de vida, y que
conllevan una baja autoestima, a conocer el porqué de su problema psicosocial,
descubriendo sus conflictos, necesidades o temores, es decir entendiendo la vida
emocional de su piel, de esta manera se habra dado el primer paso para controlar
los factores psicologicos, familiares y sociales que pueden agravar o
desencadenar la enfermedad, aunque esta tenga causas organicas.

II.2 Pregunta de investigacion.
¢, Cuales son las caracteristicas familiares y la calidad de vida en los pacientes

con psoriasis que acuden a la consulta externa de Dermatologia, del Hospital
General Regional 220, Toluca, México, de Enero a Julio del 20137
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. JUSTIFICACIONES.
I11.1 Académica

Como médico de familia es importante aplicar los conocimientos adquiridos
durante la formacion profesional al identificar la existencia de crisis familiares, las
caracteristicas familiares, y los problemas que puedan influir en el proceso salud
enfermedad en nuestros pacientes, debido a la relevancia que tiene el médico de
familia en el desemperfio de la investigacion como una de sus funciones.

Asimismo se realiza este estudio con el objetivo académico de obtener el grado de
especialista en Medicina Familiar.

I11.2 Psicosocial

Las enfermedades cutaneas en general, y la psoriasis en particular, pueden
afectar profundamente la imagen propia, la autoestima y la sensacion de bienestar
de los individuos que las padecen. Si tomamos en cuenta que una enfermedad
que compromete cualquier 6rgano puede ser vivida como una alteracién en la
“‘integridad personal”, es légico suponer que una que afecte la piel, que es el
principal contacto con el exterior y se juzga primero en cualquier interaccion social,
deberia tener aun mas implicaciones.

El impacto psicosocial se evidencia en la baja autoestima y el temor al rechazo
que se traducen en la dificultad para relacionarse. Por otro lado estan, las
restricciones propias de la terapéutica dadas por los efectos colaterales de la
medicacion. Todo esto conlleva un mayor grado de preocupacion, ansiedad y
depresion.

La aceptacion de una enfermedad, Implica estar preparado para lidiar con las
restricciones y los cambios en la vida diaria debidos a la enfermedad. Cuando la
aceptacibn no sucede, los pacientes cumplen mal o poco con las
recomendaciones de sus médicos, encuentran dificultades para una buena
adherencia al tratamiento.

Habitualmente los pacientes que tienen mejor aceptacion de su enfermedad con el
paso de los afios, tienen una mejor Calidad de Vida.

I11.3 Familiar

Dado que el estrés puede provocar un brote o impedir que se presente una
recidiva de psoriasis, es importante que las familias entiendan la enfermedad y
gue hagan frente a los problemas. Todas las personas que tienen psoriasis
necesitan un gran apoyo por parte de la familia. El miedo al rechazo puede estar
detras de su tristeza, y es importante que la familia entienda este sentimiento. Es
por esto que el médico familiar debe tomar parte importante en ayudar a aceptar la
psoriasis tanto al paciente como a sus familiares, con la finalidad de tener
menores recidivas, mas apego al tratamiento y por lo tanto elevar la calidad de
vida del paciente.
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En lo que respecta a las caracteristicas familiares de cada uno de los pacientes,
es importante, conocer, si hay en algunas de; mayor prevalencia de la una mala
calidad de vida, y si hay caracteristicas que pudieran ser protectoras, es decir que
se presenten en pacientes con buena calidad de vida, ya que no existe estudios
previos en los cuales se relacionen estos datos, con la calidad de vida en un
paciente con psoriasis. Y conocer esto nos ayudaria al manejo del paciente con
psoriasis.
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IV. HIPOTESIS

En los pacientes con psoriasis las caracteristicas familiares mas frecuentes son
familias nucleares, tradicionales, obreras y hay un moderado efecto en la calidad
de vida del paciente.

IV.1 Elementos de la hipotesis.

IV.1.1 Unidades de Observacion.

Pacientes con psoriasis mayores de 18 afios de edad, que acudieron a la consulta
externa de dermatologia del HGR 220, Toluca, México, de Enero a Julio del 2013.

IV.1.2 Variables.

IV.1.2.1 Dependiente.

Calidad de vida

IV.1.2.2 Independientes.
Caracteristicas familiares

IV.1.3 Elementos légicos de relacién.

En los, con, las, v, la, de.
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V. OBJETIVOS

V.1 General.

Conocer las caracteristicas familiares, y la calidad de vida de los pacientes con
psoriasis, que acuden a la consulta externa de Dermatologia de Hospital General
Regional 220, Toluca, México de Enero a Julio del 2013.

V.2 Especificos.

1.
2.
3

o

©ooNOo

Identificar a los pacientes con psoriasis de acuerdo a grupo etario.

Definir a los pacientes con psoriasis de acuerdo a género.

Conocer las caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis de
acuerdo a su estructura.

Identificar las caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis de
acuerdo a su desarrollo.

Definir las caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis de
acuerdo a su ocupacion.

Conocer la calidad de vida de los pacientes con psoriasis.

Determinar el tipo clinico mas frecuente de psoriasis

Conocer el tiempo de evolucién de los pacientes con psoriasis.

Identificar la calidad de vida de acuerdo al tiempo de evolucion en los
pacientes con psoriasis
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VI. METODO.

VI.1 Tipo de estudio.

El presente estudio es de tipo transversal, observacional, descriptivo.

VI.2. Disefio del estudio.

Se aplic6 un cuestionario de evaluacion, para determinar las caracteristicas
familiares de los pacientes con psoriasis, asi como se evalud su calidad de vida,
en derechohabientes que acuden a consulta externa de dermatologia del HGR
220, Toluca, México, Enero a Julio del 2013, asi mismo antes de realizar los
cuestionarios se les solicito su aprobacidon para participar en este estudio
mediante su previa autorizacion atreves del consentimiento informado.

VI.3 Operacionalizacién de variables.

VARIABLE DEFINICION DEFINICION NIVEL DE INDICADORES ITEM
TEORICA OPERACIONAL | MEDICION

Grupo Etario Conjunto Grupo de Cuantitativa | A. 18 a 27 afios. 1
indefinido de personas que Intervalo B. 28 a 37 afios.
individuos que nacen en un C. 38 a 47 afios.
nacen en un periodo similar. D. 48 a 57 afios.
periodo similar E. 58 a 67 afios.
de afios y que
comparten
elementos
culturales
morales o de
creencias.

Género Rol socialmente | Roles atribuidos | Cualitativa 1) Masculino 2
constituido. Es | por la sociedad | nominal 2) Femenino
el de acuerdo al

comportamiento, | sexo hombre o
actividades y | mujer.

atributos de una
sociedad dada
que considera
apropiados para

hombres y
mujeres.
Tiempo de Tiempo Tiempo en el Cuantitativa A. 0-5 afios 3
evolucion de la | transcurrido cual el paciente | De intervalo B. 6 -10 afios
psoriasis desde el inicio ha vivido con la C. Mayor de 10 afios.
dela psoriasis, hasta
enfermedad el momento
actual.
Tipo de Variedades de | Es la Variedad | Cualitativa A. Psoriasis en Placas 4
Psoriasis psoriasis, y | de Psoriasis, | Intervalo B. Psoriasis en gotas
suelen dependiendo de C. Psoriasis
distinguirse las Eritrodérmica
partiendo de la | caracteristicas D. Psoriasis Pustulosa
localizaciébn  y | de las lesiones y E. Psoriasis Invertida

apariencia  de | su distribucion
las lesiones geogréfica.
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Calidad de Vida | Sensacion Estado de | Cualitativa indice de Calidad de Vida 1-10
subjetiva de satisfaccion ordinal en Dermatologia (DLQI)
bienestar fisico, general derivado
psicolégico y de las 0-1 No afecta la calidad de
social. Incluye potencialidades vida
aspectos de la persona. 2-5 Minima afectacién en la
subjetivos de la calidad de vida
intimidad, 6-10 Moderada afectacion
expresion en calidad de vida
emocional, 11-30 Severa afectacion en |
seguridad calidad de vida.
percibida,
productividad y
la salud
percibida
Caracteristicas | Composicién Es grupo Cualitativa Estructura 1-5
Familiares que permite especifico de Nominal Desarrollo
identificar y familia se Ocupacion
clasificar a una | Pertenece en
base sus

familia

miembros que la
integran, nivel
econémico,
lugar de
residencia 'y
ocupacion.

VI.4 Universo de Trabajo.

El universo de trabajo comprendid el total de pacientes con Psoriasis que
acudieron a control en la consulta externa de Dermatologia en el Hospital General
Regional 220, del IMSS de la ciudad de Toluca, pertenecientes al turno matutino y
vespertino, que cumplieron los criterios de inclusion y se utilizé6 una muestra no
probabilistica.

VI.4.1 Criterios de inclusién.

Pacientes que cumplieron con los siguientes criterios:

e Todo paciente portador de psoriasis sin importar el tiempo de evolucion y la
severidad de la enfermedad.
e Género masculino y femenino, mayores de 18 afos, del turno matutino y
vespertino que acudan a la consulta externa de dermatologia.
e Aceptaron participar en el estudio y firmaron el consentimiento informado.

VI.4.2 Criterios de no inclusion.
e Pacientes que vivan solos.

VI.4.3 Criterios de eliminacion.
e Pacientes que no respondieron totalmente el cuestionario.
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VI.5. Instrumento de Investigacion.
VI1.5.1 Descripcion.

Para la identificacion de las caracteristicas familiares se realiz6 a partir de un
cuestionario formulado en el Programa de Actualizacion Continua en Medicina
Familiar, el cual consta de preguntas abiertas las cuales se aplican de forma
rapida y simplificada nos permiten evaluar y agrupar al paciente en un tipo
especifico de familia de acuerdo a la clasificacién establecida.

El siguiente instrumento aplicado fue el Indice de Calidad de Vida en
Dermatologia, disefiado para su uso en adultos, es decir, pacientes mayores de
18 afios. Este consta de preguntas sobre sintomas y sentimientos, actividades
diarias, el ocio, el trabajo y la escuela, las relaciones personales y el tratamiento.

Es un instrumento que consta de 10 items. Cada una de las preguntas del
cuestionario incluye una escala tipo Likert con 4 posibles respuestas:
«muchisimo», «mucho», «un poco», «en absoluto». Con puntuaciones de 3,2, 1y
0, respectivamente, y una quinta opcién de respuesta «no procedente». Las
dimensiones de salud incluidas son «sintomas y percepciones» (items 1-2),
actividades diarias (items 3-4), ocio (items 5-6), trabajo/estudio (item 7), relaciones
interpersonales incluyendo la sexualidad (items 8-9) y tratamiento (item 10).

La puntuacién final se obtiene mediante la suma de la puntuacion de cada item y
va de 0 (minimo impacto en la calidad de vida) a 30 puntos (maximo impacto en la
calidad de vida). La autoadministracion del cuestionario ocup6 menos de 10
minutos.

Significado de las puntuaciones:

0-1 No afecta la calidad de vida = Buena calidad de vida

2-5 Minima afectacion sobre la calidad de vida = Calidad de vida Satisfactoria
6-10 Moderada afectacion sobre la calidad de vida= Calidad de vida insatisfactoria
11-30 Severa afectacion sobre la calidad de vida= Mala calidad de vida

VI.5.2 Validacion.

Validacion del indice de Calidad de vida en dermatologia (DLQI): Esta escala fue
desarrollado en Gran Bretafia por Finlay et al para disponer de un instrumento de
calidad de vida especifico para pacientes de Dermatologia.

Validacion de la las caracteristicas familiares: El cuestionario estd basado y
enfocado en la clasificacion familiar segun su estructura, desarrollo, demografia
integracion, ocupacion.
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VI.5.3 Aplicacion.

La aplicacién de los cuestionarios y clasificacién de las caracteristicas familiares
se han utilizado ampliamente en nuestro pais para realizar estudios de familia.

Aplicacion del cuestionario sobre el indice de calidad de vida en dermatologia: En
la actualidad existe una experiencia de 10 afios con mas de 85 articulos de
investigacion revisados por pares y 52 resumenes publicados que describen su
uso; también hay muchos estudios en curso en todo el mundo utilizando el indice
de calidad de vida de vida en dermatologia, (DLQI) como una medida de
resultado. El indice de calidad de vida en dermatologia (DLQI) fue disefiado para
ser simple y facil de usar en un entorno clinico ocupado: amplia experiencia de su
uso se ha confirmado la pertinencia de este concepto.

El indice de calidad de vida en dermatologia (DLQI) se ha utilizado en mas de 36
enfermedades de la piel diferentes. Ha sido el mas ampliamente utilizado en la
psoriasis (30 estudios), eczema atdpico (21 estudios), acné (10 estudios), vitiligo
(cinco estudios) y la urticaria cronica.

Un gran namero de paises de américa latina han utilizado esta Escala entre estos
se encuentra Argentina donde utilizo esta escala en el Hospital Churruca de
Buenos Aires, durante el periodo comprendido entre el 2 de enero y 31 de marzo
de 2008, otro pais en utilizar este instrumento es Cuba donde utilizo como sede
el Policlinico Universitario “Luis Li Trejent” en Gulines, La Habana, Cuba, en el
periodo comprendido de enero a Julio del 2008.Venezuela, durante el 2011 aplico
este instrumento en la Ciudad Hospitalaria "Enrigue Tejera". Valencia. Y
recientemente en Columbia fue aplicado en un estudio publicado Diciembre del
2013, donde se realizé una revision de Revision sistematica de estudios sobre
calidad de vida relacionada en pacientes con psoriasis y en que se haya utilizado
el DLQI (indice de Calidad de vida en Dermatologia). En México fue utilizado en el
servicio de dermatologia del, Hospital “Dr. Carlos Mc Gregor Sanchez” del Instituto
Mexicano del Seguro Social en el 2008.
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VI.6 Desarrollo del proyecto.

El presente estudio se realizd posterior a ser aprobado por el Comité Local de
investigacion del Hospital General Regional 220, Toluca, México, se seleccionara
a los pacientes que cumplan con los criterios de inclusion, adultos de 18 afios, que
acudan a la consulta externa de Dermatologia, se explico a los pacientes en que
consiste el estudio y se les invitd a participar en el estudio en forma voluntaria,
entregandose consentimiento informado el cual fue firmado por el paciente.

Los instrumentos de investigacion, que incluyen los cuestionarios que indagan
sobre las caracteristicas familiares, indice de calidad de vida en dermatologia,
una vez concluido el proceso, se procedid al andlisis de los mismos utilizando
programa de coémputo y se realizo el estudio estadistico utilizando medidas de
tendencia central y porcentajes.

VI.7 Limite de espacio.

La aplicacion de los cuestionarios se llevo a cabo en el aula 3 de la unidad de
Medicina Familiar, donde se aplicaron las escalas ya mencionadas en pacientes
gue acudieron a la consulta externa de dermatologia de ambos turnos.

VI.8 Limite de tiempo.
El presente estudio se llevé a cabo en el periodo de enero a julio del 2013.

V1.9 Disefio de analisis.

Una vez que se obtuvo la informacion se tabulé para su andlisis estadistico
mediante el programa SPC y Minitab 15 espafiol para su andlisis mediante
medidas de tendencia central (Moda) y se realizaron tablas y graficas.

VII. IMPLICACIONES ETICAS

El presente estudio se encuentra basado en los principios éticos conforma al
reglamento de la ley general de salud en materia de investigacién para la salud
vigente en nuestro pais.

La investigacion biomédica es fundamental para mejorar el bienestar y la salud del
entorno social y de cada individuo. Por lo cual deben respetarse ciertas
condiciones que garanticen el respeto a la vida, a la dignidad del paciente y a
considerar la investigacibn como un medio que se ajuste a los principios
subalternos de procurar la salud. A lo largo de este estudio se constata la
adecuacion del documento de la Declaracion de Helsinki basandose en su ultima
modificacion realizada el 2008, para alcanzar el mas alto nivel posible de
desarrollo de los valores y principios bioéticos, que demanda la investigacion
médica en seres humanos.

Los principios éticos basicos basados en el Informe Belmont, los cuales abarcan
el respeto a las personas donde a cada individuo se le dio autonomia y se
protegieron los su confiabilidad de los datos recabados. El segundo principio es el

26



principio de beneficencia donde se protege a los pacientes y con los resultados
obtenidos en el estudio sera usado para el beneficio de los pacientes. Y por ultimo
el tercer principio de justicia, donde todos los pacientes sin distincion alguna
podran beneficiarse de los resultados obtenidos.

Cada participante recibié informacion clara y congruente sobre el padecimiento a
estudiar, objetivo del estudio y beneficios que se obtendran; posteriormente se
entregara un consentimiento informado a cada participante del estudio, asi como
los cuestionarios los cuales se aplicaran los acuerdos éticos ya antes
mencionados
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VIIl. RESULTADOS

Participaron del estudio un total de 124 pacientes con psoriasis atendidos en el
servicio de dermatologia en los meses de enero a julio del 2013. De estos tres
pacientes fueron eliminados, al no responder de manera completa los
cuestionarios. Dejando una muestra total de 121 pacientes. De los cuales por
grupo etario se encontr6 como mas afectado de 28 a 37 afios en un 37% (42
pacientes) y el grupo de edad menos afectado son los mayores de 67 afios con un
4% (5 pacientes) (Tabla 1, grafica 1).

El Género de pacientes con psoriasis mas encontrado, correspondio al masculino
con 51% (62 pacientes) y 49% del sexo femenino (59 pacientes). (Tabla 2,
gréfica 2).

Las caracteristicas Familiares de los pacientes con Psoriasis que acuden a la
consulta en base a su Estructura son 50% familias nucleares (67), 21% familias
extensas (25), 15% familias monoparentales (18) y 14% compuestas (17) (Tabla
3, gréfica 3).

La distribucién de las familias de los pacientes con psoriasis en cuanto a su
desarrollo con 75 familias modernas (62%), 46 familias tradicionales (38%), y
ninguna familia primitiva (0%) (Tabla 4, gréafica 4).

Las caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis basadas en su
ocupacion son 53% familias obreras (64), 20% empleadas (25), 16%
comerciantes (19), 11% profesional (13), y ninguna familia campesina (Tabla 5,
grafica 5).

En cuanto a la calidad de vida en fue de moderado 42% (57 pacientes), seguido
del leve 33% (37 pacientes), severo 20% (22 pacientes) y ninguna afectacion en
la calidad de vida con 5% (4 pacientes) (Tabla 6, gréfica 6).

El tipo clinico méas frecuente fue en Gotas con 46% (56 pacientes), seguido de
placas con 35% (42 pacientes), las menos frecuentes son la invertida con 12% (15
pacientes), la pustulosa con 6% (7 pacientes), y en la eritrodermica con 1% (1
paciente) (Tabla 7, gréfica 7).

En cuanto a las caracteristicas clinicas, el tiempo de evolucion del padecimiento
fue de 0 a 5 aflos en un 37% (38 pacientes), de 6 a 10 afios 41% (42 pacientes) y
de mas de 10 afios con 22% (23 pacientes) (Tabla 8, grafica 8).

En lo concerniente a la calidad de vida de acuerdo al tiempo de evolucion se
observa que un 83% de los pacientes presenta un efecto leve en la calidad de vida
a mas de 10 afios de evolucion y ningun efecto en la calidad de vida en el mismo
tiempo de evolucion, asimismo un 65% presenta un efecto moderado a 6-10 afios
de padecimiento seguido de 0 a 5 afios de evolucion y en afectacion severa en la
calidad de vida se tiene que es mas frecuente encontrarla en un tiempo de
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evolucion de 0 a 5 afios encontrando como resultado este tipo de afectacién en un
33% de los pacientes. (Tabla 9, Grafica 9).
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IX. CUADROS Y GRAFICAS

Tabla 1.

Pacientes con psoriasis que acuden a la consulta externa de Dermatologia

por grupo etario.

Numero Porcentaje
18 a 27 afos 18 15%
28 a 37 afios 42 35%
GRUPO ETARIO 38 a 47 afios 28 23%
48 a 57 anos 18 15%
58 a 67 afios 10 8%
mas de 67 afios 5 4%
TOTAL 121 100%

Gréfica 1.

Fuente: Concentrado de datos.
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Tabla 2.

Pacientes con Psoriasis de acuerdo al Género.

GENERO NUmero Porcentaje
MASCULINO 62 51%
FEMENINO 59 49%
TOTAL 121 100%
Fuente: Concentrado de datos.
Gréafica 2.
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Tabla 3.

Caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis en base a su

Estructura.

NUumero Porcentaje
Caracteristicas Nuclear 61 50%
familiares de Monoparental 18 15%
acuerdo asu Extensa 25 21%
Estructura Compuesta 17 14%
TOTAL 121 100%
Fuente: Concentrado de datos.
Gréfica 3.
Caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis en base a su
estructura.
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Tabla 4.

Caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis en base a su

desarrollo.

NUmero Porcentaje

CARACTERISTICAS Primitiva 0 0%
FAMILIARES EN Moderna 75 62%
BASE A SuU Tradicional 46 38%
DESARROLLO

Total 121 100%

Fuente: Concentrado de datos.

Grafica 4.
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Tabla 5.

Caracteristicas familiares de los pacientes con psoriasis base a su

ocupacion.

CARACTERISTICAS NUumero Porcentaje
FAMILIARES EN Campesina 0 0%
BASE A SU Obrera 64 53%
OCUPACION Empleada 25 20%

Profesional 13 11%

Comerciante 19 16%

Total 121 100%
Fuente: Concentrado de datos.

Grafica 5.

Caracteristicas Familiares de los pacientes con psoriasis en base a su

ocupacion.
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Tabla 6.

Calidad de vida en Dermatologia (DQLI) en los pacientes con psoriasis.

Grafica 6.

Calidad de vida en Dermatologia (DQLI) en los pacientes con psoriasis.

Calidad de Numero | Porcentaje
vida en Ninguno 5 5%
dermatologia | Leve 37 33%
(DQLI)en | Moderado 57 42%
pacientes | Severo 22 20%
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Fuente: Concentrado de datos.
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Tabla 7.

Tipo clinico mas frecuente de Psoriasis en los pacientes que acude a la
Consulta externa de Dermatologia.

TIPO CLINICO NUmero Porcentaje
MAS Placas 42 35%
FRECUENTE DE Gotas 56 46%
PSORIASIS Eritrodermica 1 1%
Pustulosa 7 6%
Invertida 15 12%
Total 121 100%

Fuente: Concentrado de datos.

Gréafica 7.

Tipo clinico mas frecuente de Psoriasis en los pacientes que acude a la
Consulta externa de Dermatologia.
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Tabla 8.

Tiempo de evolucion de pacientes con Psoriasis que acuden a la consulta
externa de Dermatologia.

TIEMPO DE Numero Porcentaje
EVOLUCION 0 a5 afios 38 37%
6 a 10 afios 42 41%

Mayor de 10 afios 23 22%

Total 121 100%

Fuente: Concentrado de datos.

Gréfica 8.

Tiempo de evolucion de pacientes con Psoriasis que acuden a la consulta
externa de Dermatologia.
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Tabla 9.

Calidad de vida de acuerdo al tiempo de evolucién en los pacientes con
psoriasis.

CALIDAD TIEMPO DE EVOLUCION
DE
VIDA 0 a5 afios 6 a 10 afios mas 10 afios
NINGUNO 0 0% 2 4% 3 13%
LEVE 8 17% 10 19% 19 83%
MODERADO 23 50% 34 65% 0 0%
SEVERO 15 33% 6 12% 1 4%
TOTAL 46 100% 52 100% 23 100%

Fuente: Concentrado de datos

Gréafica 9.

Calidad de vida de acuerdo al tiempo de evolucién en los pacientes con
psoriasis
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X. DISCUSION

En la revisidn de Basra, et al. se observo que los pacientes con psoriasis tenian
afectada su calidad de vida de forma moderada, lo cual coincide con el resultado
obtenido en el presente estudio de investigacion

Meyer evalud pacientes con psoriasis leve y moderada, y encontré en ambos tipos
de pacientes deterioro moderado de su calidad de vida; la mayor proporcion eran
hombres (51,3 %), de la misma forma en los resultados obtenidos en el presente,
ya que se encontré como género mas afectado el masculino en un 51%.

Los estudios de Schmitt, Agustin y Meeuwis) se hicieron en pacientes
ambulatorios, y reportaron deterioro moderado.

Solo en el estudio de Lundberg se encontraron pacientes con una alteracion leve
en su calidad de vida.

Los estudios que se han realizado en México en un estudio realizado por Cortes,
dividi6 a los pacientes en tres grupos, segun el tiempo de evolucién de la
enfermedad de 0 a 4 afios, de 5 a 9 afios y mas de 10 afios. El primer grupo en su
mayoria predomino una afectacion leve en su calidad de vida, el 2do grupo en
indico en su mayoria una afectacion severa, y el tercer grupo en su mayoria indico
gue su calidad de vida se encontré severamente afectada.

En el presente estudio realizado se encontré que la calidad de vida de acuerdo al
tiempo de evolucién se observa que los pacientes presentan un efecto leve en la
calidad de vida a mas de 10 afios de evolucion y ningun efecto en la calidad de
vida en el mismo tiempo de evolucién predominantemente, asimismo presentan un
efecto moderado a 6-10 afios de padecimiento seguido de 0 a 5 afios de evolucién
y afectacion severa en la calidad de vida se tiene que es mas frecuente
encontrarla en un tiempo de evolucion de 0 a 5 afios encontrando como resultado
este tipo de afectacion en contraste con el estudio mencionado anteriormente.
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XI. CONCLUSIONES

En base a los resultados encontrados se concluye que la psoriasis tiene un
importante impacto moderado en la calidad de vida de los pacientes que lo
padecen términos de bienestar psicoldgico, social, actividades cotidianas y
econdmicas, afectando negativamente la calidad de la vida de los pacientes.

Dada la importancia de este padecimiento en la calidad de vida de las personas
que la padecen se deben implementar estrategias de diagnéstico oportuno para el
manejo integral del mismo, la formacion de grupos de autoayuda puede beneficiar
a la superacion de este problema ya que la mayoria de las ocasiones la afectacion
emocional es alta.

Asi mismo en lo que respecta a las caracteristicas familiares se encontré que la
mayor parte de los pacientes con psoriasis que formaron parte de este estudio que
las familias nucleares correspondieron al 50% (61) de los casos, el 62% (75) son
familias modernas, la ocupacion predominante fue obrera con 64% (53).

De la misma forma se encontré mediante la realizacién de presente estudio que la
calidad de vida en estos pacientes tendra un efecto mas severo en los primeros
afos de afectacion y disminuira siendo moderado efecto hacia un leve efecto con
el paso del tiempo, posiblemente por la aceptacién de los pacientes hacia el
padecimiento, asi como a la evolucibn de los mismos ante el tratamiento
establecido.

Igualmente es de mencionarse que los pacientes con padecimientos
dermatolégicos pueden presentarse en cualquier ambito social y demografico, y
por consiguiente habra un impacto en un aspecto integral en la esfera emocional,
afectiva, laboral, social y familiar, de ahi la importancia en el estudio de la calidad
de vida en estos pacientes y el papel del médico familiar en la intervencién del
proceso salud enfermedad. Por lo cual se concluye que la hipétesis se cumple
parcialmente ya que se plantea inicialmente que en su mayoria las familias serian
tradicionales y se obtuvieron mas frecuentemente familias modernas.
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Xll. SUGERENCIAS

Realizar una capacitacion y actualizacion de la enfermedad de psoriasis enfocada
a los médicos de medicina familiar.

Es muy importante en los pacientes con psoriasis tratar de incluir a la familia un
poco mas adentro de la vida del paciente a través de actividades terapéuticas,
evitando presionar, 0 generar una sensacion de obligatoriedad a la familia, ya que
podria ser contraproducente en el proceso de estabilizacién del paciente.

Aplicacion del indice de calidad de vida en cada uno de los pacientes con
psoriasis que acudan a la unidad de medicina familiar.

Es recomendable que todos los pacientes que presenten psoriasis, sean también
tratados por el area de psicologia ya que la percepcion de su enfermedad y el
enterarse que no es curable influye mucho en la evolucion de la enfermedad, en la
vida diaria y en la relacién que mantienen con las personas en el ambito social.

Para que en los pacientes con psoriasis se cumpla con las expectativas del
tratamiento clinico, es necesario, proveer de apoyo terapia a la familia para un
manejo integral de las conductas de aislamiento, tristeza, ira, ansiedad, que llegue
a presentarse.

Formacion de grupos de ayuda mutua en los cuales les permitan compartir
experiencias de vida, conflictos, ideales, metas, entre otras cosas, lo que también
permitiria el desarrollo de nuevas redes sociales, que le proveerian de
identificacion, apoyo emocional, social, lo que obviamente es un recurso
terapéutico ante el malestar que puedan sentir.
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XIV. ANEXOS

ANEXO 1

Cuestionario para identificar las los datos generales, tiempo de evolucién y
el tipo de psoriasis que presentan los pacientes con Psoriasis que acuden a
la Consulta Externa de Dermatologia del Hospital General Regional 220,
Toluca, México 2013.

FICHA DE IDENTIFICACION DEL PACIENTE

NUMERO DE FOLIO

Cuestionario el cual tiene como objetivo conocer informacion demogréficay
las caracteristicas generales de la psoriasis, el cual se responde de manera
rdpida y sencilla.

A. DATOS GENERALES

NOMBRE (iniciales):

1. EDAD: anos.
2. SEXO: Masculino Femenino

DOMICILIO: (opcional)

TELEFONO: (opcional)

UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR

FECHA DE CAPTACION

B) CARACTERISTICAS GENERALES DE PSORIASIS.

3. TIEMPO DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD

Menor a 1 afo 1-5 afios 5-10 aflos____ Mayor a 10 afios
4. Tipo de psoriasis: Placas Gotas Eritrodermica
Pustulosa Invertida
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ANEXO 2 Cuestionario para identificar las la Calidad de Vida en pacientes con Psoriasis que acuden a la

Consulta Externa de Dermatologia del Hospital General Regional 220, Toluca, México 2013.
CUESTIONARIO SOBRE LA CALIDAD DE VIDA — DERMATOLOGIA

El objetivo de este cuestionario consiste en determinar qué efecto ha tenido su problema de la piel en su vida DURANTE LA

ULTIMA SEMANA. Por favor marque con una “X” una casilla para cada pregunta.

Durante la dltima semana, ¢,ha sentido comezén, Muchisimo a
dolor o ardor en la piel o la ha tenido dolorida? Mucho Q
Un poco d
Nada Q
Durante la dltima semana, ¢ se ha sentido Muchisimo a
avergonzado/a o cohibido/a debido a su piel? Mucho a
Un poco a
Nada a
Durante la dltima semana, ¢ le ha molestado su Muchisimo a
condicion de la piel para hacer las compras u Mucho a
ocuparse de la casa o el jardin? Un poco a
Nada U Sin relacién a
Durante la Gltima semana, ¢ ha influido su condicién Muchisimo a
de la piel en la eleccién de la ropa que lleva? Mucho Q
Un poco a
Nada Q  Sinrelacion a
Durante la Gltima semana, ¢,ha influido su condicién Muchisimo a
de la piel en alguna actividad social o recreativa? Mucho a
Un poco a
Nada U Sin relacién a
Durante la dltima semana, ¢ ha tenido dificultad para Muchisimo a
practicar deportes debido a su condicién de la piel? Mucho a
Un poco d
Nada U Sinrelacién a
Durante la dltima semana, ¢le ha impedido su Si a
condicién de la piel trabajar o estudiar? No a Sin relacion d
Si la respuesta es "No", durante la Gltima semana, Mucho a
¢cuanta dificultad le ha ocasionado su condicién de la  Un poco a
piel en el trabajo o en sus estudios? Nada a
Durante la dltima semana, ¢ su condicién de la piel le Muchisimo a
ha ocasionado dificultades con su pareja, amigos Mucho Q
cercanos o familiares? Un poco d
Nada Q  Sinrelacion a
Durante la Gltima semana, ¢,cuanta dificultad le ha Muchisimo a
ocasionado su condicién de la piel en su vida Mucho a
sexual? Un poco u
Nada U Sinrelacién a
Durante la dltima semana, ¢,cuanta dificultad le ha Muchisimo a
ocasionado su tratamiento de la piel, por ejemplo, Mucho a
ocupandole tiempo o ensuciando o desordenando su  Un poco a
casa? Nada U Sin relacion a




ANEXO 3

Cuestionario para identificar las caracteristicas familiares en pacientes con
Psoriasis que acuden ala Consulta Externa de Dermatologia del Hospital
General Regional 220, Toluca, México 2013.

CARACTERISTICAS FAMILIARES

Este cuestionario tiene como objetivo conocer las caracteristicas familiares en
base a su estructura, integracion, desarrollo, demografia y ocupacion. El cual se
responde de manera rapida y sencilla.

1. Menciona los integrantes de su familia y el parentesco tienen con usted.

2. ¢ Quién vive con usted en su domicilio?

3. ¢ Quién aporta para la manutencion de su familia y hogar?

5. ¢ A qué se dedica la persona que mantiene su casa?

5. Tipo de Familia
Nuclear
Extensa
Compuesta
Monoparental

Primitiva
Tradicional
Moderna
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L)
IMSS

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD

COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):
Lugar y fecha:
NUmero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al participar
en el estudio:

Informacién sobre resultados y alternativas
de tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

CARACTERISTICAS FAMILIARES Y CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON PSORIASIS QUE ACUDEN A LA
CONSULTA EXTERNA DE DERMATOLOGIA DEL HOSPITAL GENERAL REGIONAL N. 220, TOLUCA ESTADO DE
MEXICO. 2013

N.A.

UMF N° 220, TOLUCA, EDO. DE MEXICO, 2013

DETERMINAR CUALES SON LAS CARACTERISTICAS FAMILIARES, Y LA CALIDAD DE VIDA TIENEN LOS
PACIENTES CON PSORIASIS. LA PSORIASIS PUEDE AFECTAR LA IMAGEN PROPIA, AUTOESTIMA Y
SENSACION DE BIENESTAR, ESTO INFLUYE DIRECTAMENTE, EN LOS PERIODOS DE EXACERBACION, LA
EVOLUCION Y LA RESPUESTA AL TRATAMIENTO MEDICO.

APLICACION EL iNDICE DE CALIDAD DE VIDA EN DERMATOLOGIA Y REGISTRO DE LAS CARACTERISTICAS
DE CADA FAMILIA DE LOS PACIENTES CON PSORIASIS

NINGUNA

CONOCER SU CALIDAD DE VIDA CON PSORIASIS, Y SI ESTA SE ENCUENTRA ALTERADA, SE PODRAN
REALIZAR LAS MEDIDAS MEDICO PREVENTIVAS PARA MEJORAR SU CALIDAD DE VIDA'Y POR LO TANTO
DISMINUIR LOS PERIODOS DE EXACERBACION DE LA ENFERMEDAD, TENER MEJOR RESPUESTA AL
TRATAMIENTO.

A TRAVES DEL SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL DE LA INSTITUCION

NO EXISTE CONDICIONANTE

LOS DATOS PERSONALES Y RESULTADOS INDIVIDUALES PERTENECEN A LA INSTITUCION A LA QUE ES
DERECHOHABIENTE

En caso de coleccion de material biologico (si aplica):

No autoriza que se tome la muestra.

Si autorizo gque se tome la muestra solo para este estudio.

Si autorizo que se tome la muestra para este estudio y estudios futuros.

Disponibilidad de tratamiento médico en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio:

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable:

DRA. JUANA BECERRIL ESTEBAN

Colaboradores:

DRA. ADRIANA DORIDEE ORTEGA OJEDA RESIENTE DE MEDICINA FAMILIAR

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacion de la Clinica
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Blogue “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP. 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extension 21230, Correo electronico: comision.etica@imss.gob.mx

Nombre y firma del sujeto Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccion, relacién y firma Nombre, direccion, relacién y firma
Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,
‘ormacion relevante del estudio
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