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PALABRAS CLAVE Resumen Hoy en dia se acepta que la psoriasis moderada-grave repercute de forma global en
Psoriasis; la salud del individuo mucho mas alla de la clinica cutanea, y se emplean medidas de calidad de
Estigmatizacion; vida relacionada con la salud (QoL) para evaluar tanto la afectacion percibida por el paciente
Depresion; como la respuesta de la misma al tratamiento. Sin embargo, las medidas de QoL disponibles
Ansiedad; se refieren a un momento o periodo concreto de la vida del paciente, de forma transversal, y
Afrontamiento; no disponemos de estudios longitudinales que evallen en qué medida el impacto de la enfer-
Comorbilidad medad va condicionando todas y cada una de las vertientes de la vida del paciente —bienestar

fisico, psicoldgico, relaciones sociales y emocionales, decisiones vocacionales y laborales, etc.—
modificando sus perspectivas. Para referirnos este impacto continuado y acumulativo se ha
introducido un nuevo concepto, que se conoce como discapacidad acumulada en el transcurso
vital (Cumulative Life Course Impairment [CLCI]) y constituye un nuevo paradigma de evalua-
cion del impacto de la psoriasis en la QoL del paciente. A diferencia de las medidas y escalas
convencionales, que focalizan la evaluacion en un momento o periodo concreto de la vida del
paciente, de forma transversal, en el CLCI se tiene en cuenta el impacto acumulativo que la
afectacion provocada por la psoriasis tiene longitudinalmente a lo largo de la vida del paciente,
interfiriendo con el maximo desarrollo potencial del paciente y con su perspectiva vital si la
psoriasis no hubiese existido. El resultado final sera distinto para cada paciente, en funcion de
las circunstancias que interactien en cada momento, derivadas de la interaccion entre la carga
de la estigmatizacion, las comorbilidades fisicas y psicologicas asociadas a la enfermedad y de
las estrategias de afrontamiento y los factores externos que puedan intervenir, modulados por
los estilos de personalidad de cada paciente.
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Stigmatization; Abstract We now realize that moderate to severe psoriasis takes a toll on the patient’s

overall health beyond the effects on the skin itself, and so we use quality of life (QOL) mea-

Depression;
P ’ sures to assess how the individual perceives both the impact of disease and the response to
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Anxiety;
Coping behavior;
Comorbidity

treatment. However, available instruments give us a cross-sectional assessment of QOL at a
specific moment, and we lack longitudinal studies of how a disease affects each and every
aspect of a patient’s life over time—including physical and psychological wellbeing, social and
emotional relationships, vocational and employment decisions, and how they change the indi-
vidual’s outlook. A new concept, cumulative life course impairment (CLCl), captures the notion
of the ongoing effect of a disease, providing us with a new paradigm for assessing the impact of
psoriasis on QOL. Unlike conventional measurement tools and scales, which focus on a specific
moment in the patient’s life, a CLCI tool investigates the repercussions of disease that accumu-
late over a lifetime, interfering with the individual’s full potential development and altering
perspectives that might have been different had psoriasis not been present. The accumulated
impact will vary from patient to patient depending on circumstances that interact differently
over time as the burden of stigmatization, concomitant physical and psychological conditions
associated with psoriasis, coping mechanisms, and external factors come into play and are
modulated by the individual’s personality.
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Introduccién

La psoriasis es una enfermedad multifactorial que va mas
alla de los sintomas fisicos, comprometiendo el bienestar
psicoemocional de los pacientes. Su impacto fisico y psi-
cologico, que ha venido siendo estudiado durante décadas,
afecta a todos los ambitos de la vida del paciente, inclu-
yendo tanto las areas intimas de la persona —como son el
bienestar emocional, las relaciones personales, la sexuali-
dad y el ocio— como las de relacion con el exterior —como
son el area laboral, familiar, social y econémica’'°—. Los
estudios realizados hasta la fecha en este ambito se enmar-
can dentro del concepto de calidad de vida (QoL) y han
cuantificado el impacto de la psoriasis de forma transver-
sal mediante evaluaciones, en muchos casos retrospectivas,
que investigan el impacto de la enfermedad en momentos
concretos de la vida de los pacientes, sin considerar que esta
enfermedad genera un desgaste progresivo y una afectacion
que se acumula en la historia vital de cada individuo'"-'2. Con
el objetivo de definir el efecto acumulativo de la psoriasis y
la forma en que las comorbilidades fisicas y psicologicas de
la enfermedad y el estigma asociado con las manifestacio-
nes de la misma afectan progresivamente el curso de la vida
del paciente, se ha propuesto recientemente la interpre-
tacion de este deterioro desde una nueva perspectiva, que
se conoce con el término en inglés Cumulative Life Course
Impairment (CLCl), es decir, discapacidad acumulada en el
transcurso vital -.

El concepto de CLCI que se desarrollara en este articulo
surgio del trabajo de un comité internacional compuesto
por profesionales que trabajan en el campo de la Derma-
tologia, la Psicologia y de la Psicometria, proporcionando
un abordaje multidisciplinar para los pacientes con psoria-
sis. Este concepto no es nuevo en otras disciplinas como
la Psicologia médica o la Sociologia, y se basa en el anali-
sis de los mecanismos e interconexiones que influyen en la
trayectoria vital del paciente con una enfermedad cronica,
analizando la forma en que los factores protectores y los fac-
tores de riesgo intervienen longitudinalmente en el curso de
la enfermedad, y ha sido aplicado en diferentes enfermeda-
des cronicas'>~"°. El objetivo final del CLCI es alcanzar una
mejor comprension del impacto progresivo global de la pso-
riasis, contribuyendo a identificar a los pacientes con mayor

vulnerabilidad frente a este deterioro acumulativo y facili-
tando, por consiguiente, las decisiones de tratamiento mas
adecuadas y ajustadas de forma individualizada para cada
paciente'’.

Concepto de discapacidad acumulada en el
transcurso vital

El concepto CLCI hace referencia a la «discapacidad progre-
siva que el paciente va acumulando durante el transcurso
su vida a causa de la psoriasis». Es un concepto de nueva
introduccion en la psoriasis que surge de la afectacion lon-
gitudinal y acumulativa que provocan en el paciente factores
ya conocidos, como son la estigmatizacion asociada a la
enfermedad, asi como las diversas comorbilidades fisicas
y psicopatologicas. El CLCI incorpora ademas aspectos tan
importantes como las estrategias de afrontamiento, los fac-
tores externos (apoyos percibidos del entorno) y los estilos
de personalidad que ejercerian el rol de factores modulado-
res o protectores de la vulnerabilidad al CLCI. La interaccion
entre estos factores explicaria la variabilidad que existe en
la vivencia de la enfermedad para cada paciente.

Como se refleja en la figura 1, CLCI seria el resultado
acumulado del equilibrio entre (A) la carga de la estigma-
tizacion y las comorbilidades fisicas y psicoldgicas y (B) las
estrategias de afrontamiento y los factores externos modu-
lados por el estilo de personalidad del paciente. El peso
relativo de cada uno de estos elementos en cada paciente
explicaria las diferencias interindividuales en el impacto de
la psoriasis en pacientes con afectacion cutanea de intensi-
dad similar, y nos permitira determinar la vulnerabilidad de
cada paciente ante el impacto y deterioro provocado por la
psoriasis (fig. 1).

Esta afectacion acumulada que deteriora progresiva-
mente diferentes areas ejerce una influencia sobre el
desarrollo vital de los pacientes con psoriasis, llegando a
mermar su realizacion personal y expectativas vitales, e
influyendo incluso en la toma de decisiones trascendenta-
les determinantes del decurso vital (major life-changing
decisions [MLCD]) que marcaran su identidad y desarrollo
personal, profesional, social y familiar. El paciente con pso-
riasis siente que su vida seria sustancialmente diferente
sin el impacto de esta enfermedad cronica y visible. Este
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