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Segun la OMS, la calidad de vida 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
gue vive y en relacién con sus expectativas, sus normas,
sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio
que esté influido de modo complejo por la salud fisica del
sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia,
sus relaciones sociales, asi como su relaciéon con los
elementos esenciales de su entorno”,

Por ser un concepto muy dificil de definir con
exactitud porque al final cada quien y de manera intuitiva
propia se refiere a él de manera diferente, se han venido
desarrollando otros aspectos conceptuales denominados
“calidad de vida relacionada con la salud”, “estado de
salud” y “estado funcional” lo cual es una nocién més
limitada de la calidad de vida relacionada especificay
directamente con la salud, quedando excluidos elementos
como: libertad, creencias y ambiente personal.

Los estudiosdecalidad devidarelacionados con salud
se han desarrollado particularmente en las siguientes
areas: en economia sanitaria ya que permiten planificar
programas de tratamiento especificos, en investigacién
clinica para determinar principalmente el impacto de la
enfermedad sobre la calidad de vida y en la evaluacion
de la practica clinica, ya que la percepcién del paciente
y la del clinico no son necesariamente las mismas vy
enfermedades consideradas como benignas por los
especialistas pueden tener un efecto tremendo en la vida
del paciente (por ejemplo, el herpes genital recurrente)
mientras que algunas enfermedades potencialmente
graves no ejercen un efecto inmediato en la calidad de
vida 12,

Existen instrumentos para valorar la calidad de vida
que pueden aportar informaciones mas contundentes
que la recogida por los datos clinicos tradicionales. El
desarrollo de instrumentos Utiles y reproducibles permite
actualmente hacercomparacionesintra einterpersonales.
Existen diferentes formas de administracion de

estos instrumentos: la administracion a través de un
entrevistador, test o cuestionarios autoadministrados,
cuestionarios que se completan bajo supervision,
entrevista telefénica, test mediante computadoras
(ordenadores) y uUltimamente instrumentos pictéricos
visuales.

La aplicacion de estos estudios de calidad de
vida en dermatologia es reciente pero cada dia de
mayor interés por el profundo impacto que tienen las
enfermedades cuténeas sobre las relaciones sociales,
estado psicolégico, actividades laborales, financieras y
de pareja en los afectados; efecto que inclusive puede
abarcar al grupo familiar. Por ejemplo, existen diversos
estudios donde se ha comparado la afectacion que puede
producir la psoriasis en el modo de vida del individuo
a nivel fisico y mental comparable con el apreciado
en enfermedades sistémicas variadas como angina,
hipertension, diabetes , asma o bronquitis y depresién.
Los pacientes con acné relativamente grave o severo
han mostrado un deterioro en su calidad de vida a nivel
social, psicolégico y emocional tan intenso, como el
referido por pacientes con asma discapacitante cronica,
epilepsia, diabetes, dolor de espalda o artritis® y hay que
extrapolar este efecto a los grupos familiares. Asi, hay
un trabajo que sefala que el rango de afectacion de las
familias de pacientes con dermatitis atépica es similar al
rango de afectacion que tienen las familias de pacientes
con otras enfermedades sistémicas 4.

Por otra parte, existen implicaciones econdmicas
importantes al respecto, el ejemplo mas clasico por ser
el més estudiado o reportado se relaciona con las Ulceras
en las piernas en individuos jévenes y su correlacion
enfermedad- tiempo perdido de trabajo, pérdida del
empleo y con efectos adversos en sus finanzas ¥, Este
aspectotambiénsehareportadoenpsoriasisyacnésevero
con estudios que claramente ejemplifican la imbricacién
existente entre enfermedades dermatoldgicas, economia
y calidad de vida. El hecho que exista la disposicién de
pagar para obtener curacién o al menos mejorfa de las
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enfermedades cutaneas demuestra que estos aspectos
si son importantes y los clinicos estamos en la obligacion
de conocerlos con el fin de planificar mejores estrategias
terapéuticas.

La aproximacién a la medida de la calidad de vida en
las enfermedades cutaneas puede hacerse mediante
instrumentos genéricos que proporcionanunaidea global
de la mismay mediante instrumentos especificos que se
focalizan en problemas asociados con estados concretos
de enfermedad, grupos de pacientes o areas de funcion.
Ambos tipos de instrumentos no son mutuamente
excluyentes y cada uno tiene sus fortalezas y debilidades
y pueden ser adecuadas para diferentes circunstancias
B Los instrumentos de medida especificos han sido los
mas utilizados en dermatologia y se les ha dado un valor
especial por identificar importantes preocupaciones de
pacientes con unas condiciones particulares.

La mayoria de las medidas de calidad de vida
actuales se crearon originalmente en inglés y basados
en un contexto sociocultural particular por lo cual
deben ser traducidas y adaptadas para ser usadas en
otras sociedades, a ello se le denomina “validacion
transcultural”. La traduccion simple no es suficiente
para que pueda ser aplicado, normalmente el proceso
comienza con una doble traduccién llevada a cabo por
dos traductores, cuya lengua materna es aquella en la
que se va a traducir el cuestionario, esto va seguido
de traducciones inversas al lenguaje original , luego un
comité cientifico compuesto por linguistas , psicélogos
y clinicos hacen un analisis critico de las diferencias
respecto al documento original, por ultimo, de nuevo el
proceso de validacién completa debe llevarse a cabo en
el nuevo pais donde se va a implementar @,

Los principales instrumentos de valoracién de calidad
de vida usados en dermatologia, por su frecuencia
de aplicacion y reconocida validacion son: Indice
Dermatolégico de Valoracion de la Calidad de Vida
( Dermatology Life Quality Index [DLQI] ) el cual fue
desarrollado en Gran Bretana por Finlay et al., a principios
delosnoventaycontiene 10items quevaloranlaintensidad
de la enfermedad cutaneay cuyo marco temporal abarca
los Ultimos 7 dias. El otro es el Skindex, desarrollado por
la doctora M Chren en 1996 en Estados Unidos. Era un
cuestionario de 61 items, autoadministrado y basado en
un marco conceptual creado con aportes de pacientes,
médicos y enfermeros de servicios de dermatologia
encargados del cuidado de las enfermedades de la piel.
Tenia 8 escalas cubriendo componentes abstractos
como efectos cognitivos, sociales, depresion, miedo,
situaciones embarazosas, furia-enfado(anger), malestary
limitaciones fisicas; tomando en cuenta las percepciones

ocurridas en las Ultimas 4 semanas. Después se redujo a
29 items, repartidos en tres escalas: funcional (12 items),
emocional (10 items) y sintomatica (7 items), conocido
mundialmente como Skindex-29 y de gran aceptacién
y aplicacién. Las escalas emocional y funcional
se manifestaron como un predictor de morbilidad
psiquidtrica mucho mas fuerte que la severidad clinica®?),
De manera mas reciente, la doctora Chren publicé en el
2001 una version de 16 items con la intencion de crear
una medida breve para los estudios de calidad de vida en
dermatologia, aqui realizé un cambio y se explora mas el
grado de molestia que la frecuencia de las experiencias
de los pacientes. Esta version se presenta en una pagina
y sigue teniendo las mismas tres escalas originales del
Skindex-29.

Hacia 1998 surgié el PRISM (Pictorial Representation
of lIliness and Self Measure), creado por el doctor
Miuhleisen et al., el cual tiene como ventajas: ser de
facil aplicacién, no requiere validacion transcultural ni
dependencia linglistica. Son circulos de colores cuyas
distancias se van acercando o alejando dependiendo de
la percepcién individual de la parabola de los circulos
en respuesta a las preguntas hechas. Para muchos, es
todavia un procedimiento incierto pero representa un
interesante camino para explorar instrumentos mas
sencillos aplicables a la clinica y ensayos terapéuticos °.

Todos estos instrumentos se han utilizado en variadas
enfermedades dermatoldgicas, a saber: psoriasis, acné,
dermatitis atépica, herpes genital, ulceras en miembros
inferiores, carcinomas basocelulares, melanomas,
urticaria crénica, dafio actinico, angiomas, Vvitiligo,
enfermedad de Behcet, enfermedad de Darier, pénfigo,
alopecia, ictiosis, hidradenitis supurativa y otras (%345,

Lametaesmedirlacalidad devidademanera aproximada
y convertirlos en herramientas confiables para evaluar
respuestas terapéuticas, toma de decisiones adecuadas
y ubicar a pacientes y clinicos frente a expectativas y
preocupaciones reales sin olvidar que al final la calidad de
vida es una suma de sensaciones subjetivas y personales
que solo persiguen el “sentirse bien”.
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